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ZDRAVLJENJE SRCNO-ZILNEGA BOLNIKA Z
NAPREDOVALO BOLEZNIJO

Stefan Horvat, drmed., spec. int.
Splosna bolnisnica Murska Sobota, Interni oddelek

1ZVLECEK

V prispevku je predstavljen doktrinarni pristop k zdravljenju sr¢no-zilnega bolnika v
napredovali fazi bolezni. Pri bolniku z napredovalim srénim popuscanjem se zdravstveni
delavci soo¢amo z vec vidiki, z oceno bolnikovega stanja, z na¢inom zdravljenja in odnosom
zdravstvenega osebja do samega bolnika in njegovih svojcev. V nadaljevanju so opisani
diagnosti¢ni postopki in terapija napredovalega sr¢nega popuscanja, v zaklju¢nem delu
prispevka pa so omenjene eti¢ne dileme pri zdravljenju.

Kljuéne besede: sr¢no popuscanje, motnje ritma, vazodilatatorji, vazokonstriktorji,
inotropna zdravila, prognoza bolezni

uvoD

Bolezni srca in Zilja so najpogosteje obravnavane bolezni v Sloveniji, v napredovali fazi pa
privedejo do srénega popuscanja, ki Zivljenjsko ogrozi bolnika. Zaradi sr¢nega popuscanja se
v slovenskih bolnisnicah letno zdravi okrog 6000 bolnikov, njihovo Stevilo pa v zadnjih
desetletjih mo¢no naras¢a. Osnovni razlog za narascanje Stevila bolnikov je staranje
prebivalstva. Ustrezni diagnosti¢ni postopki in zdravljenje v zacetni in napredovali fazi
srénega popuscanja vplivajo na potek in prognozo bolezni.

Sréno popuscanje

Sréno popuscéanje je posledica razli¢cnih bolezni srca. Najpogostejsi vzroki srénega
popuscanja so ishemic¢na bolezen srca, arterijska hipertenzija, dilatativna kardiomiopatija in
bolezni zaklopk. Bolnike s sr¢nim popusc¢anjem razdelimo po NYHA klasifikaciji v stiri razrede,
ki so nam vodilo pri terapiji. NYHA razred ena so bolniki, ki so v mirovanju brez tezav, le-te
pa se pojavijo ob ve¢jem naporu. Drugi razred so bolniki, ki pri osnovnih opravilih nimajo
tezav, se pa pojavijo pri srednjih naporih (hoja po stopnicah, srednje hitra hoja). Bolniki v
tretjem razredu Ze imajo teZave pri osnovnih vsakodnevnih opravilih. Cetrti razred NYHA
klasifikacije predstavlja bolnike, ki imajo tezave v mirovanju in so vezani na posteljo ali stol.
V bolnidnici se zdravijo bolniki iz tretjega in Cetrtega razreda.

V napredovali fazi bolezni lahko doseZzemo prehodno izboljsanje s pozitivnimi inotropnimi
zdravili, vendar ta zdravila zaradi stranskih uc¢inkov lahko Zivljenjsko ogrozijo bolnika.
Nekateri bolniki so kandidati za transplantacijo srca, med ¢akanjem na organ pa v nekaterih
primerih uporabimo naprave za podporo levemu ventriklu, vendar te niso v $irsi uporabi in
ne za daljsi ¢as.



Pri bolniku z napredovalim srénim popuscanjem se zdravstveni delavci soo¢amo z vec
vidiki. Prvi je ocena bolnikovega stanja in terapevtski ter diagnosticni pristop k bolniku. Drugi
je eti¢ne narave, kjer se srecamo z vprasanji, kako bolnika v terminalni fazi sr¢nega
popuscanja zdraviti. Tretji vidik je odnos zdravstvenega osebja do samega bolnika in svojcev
kriti¢cno bolnega.

Pristop k zdravljenju

Patofiziolosko sréno popuscanje opredelimo kot stanje, v katerem srce ne more zagotoviti
zadostnega minutnega volumna za potrebe organizma. Poslabsanje srénega popuscanja je
lahko posledica napredovanja bolezni ali pa se pojavi nova bolezen, ki pri bolniku privede do
poslabsanja. Najpogostejse bolezni, ki privedejo do poslabsanja stanja, so infekti (pljucnica,
sepsa, uroinfekti) in metabolna iztirjenja.

Sréno funkcijo opredeljuje ¢rpalna sposobnost levega prekata. Temeljni dejavniki, ki
opredeljujejo funkcijo levega prekata, so: polnilni tlak levega prekata, kontraktilnost sréne
misice, sr¢na frekvenca in upor proti iztisu. Spremembe kateregakoli od nastetih dejavnikov
povzrocijo poslabsanje stanja. Zmanjsana sistoli¢cna funkcija pomeni zmanjsanje
kontraktilnosti levega prekata, ki je lahko regionalna ali difuzna. Diastoli¢na disfunkcija
levega prekata pa pomeni, da je za doseganje normalne polnitve potreben visji tlak.

Znaki nezadostne prekrvavitve so cianoza, moteno delovanje organov (zmedenost, motnje
delovanja ledvic), dispnea, tahipnea, v napredovali fazi znaki plju¢nega edema, mocno
polnjene vratne vene, lahko je prisoten edem spodnjih okon¢in. Lahko so izrazeni znaki
levostranskega, desnostranskega ali obojestranskega srénega popuscanja.

Preiskave pri bolnikih z napredovalo boleznijo

Osnovna preiskava, ki jo pri teh bolnikih naredimo, je EKG, ki ni specificen za napredovanje
bolezni, vendar nam prikaze, ali gre za stanje po prebolelem sr¢nem infarktu, za ishemijo
sréne misice, motnje srénega ritma, hipetrofijo sréne misice ali motnje elektrolitov.

Rentgenska slika prsnega kosa nam omogoca oceniti velikost sréne sence, razli¢ne stopnje
zastoja na pljucih, znake plju¢nega edema, plevralni izliv, znake plju¢nega infarkta in vnetne
infiltrate na pljucih.

Laboratorijske preiskave nam dajejo posredni odgovor o delovanju drugih organov (ledvice,
jetra, slabokrvnost). S plinsko analizo arterijske krvi ugotavljamo hipoksijo, hiperkapnijo in
acidozo kot posledico hudega srénega popuscanja. BNP je dober laboratorijski kazalec
stopnje srénega popuscanja.

Ultrazvocna preiskava srca nam da podatke o velikosti sr¢nih votlin, debelini stene srca,
sistoli¢ni in diastoli¢ni funkciji prekatov. Z njo ocenimo tudi morfoloske in funkcionalne
spremembe na zaklopkah. Ultrazvocna preiskava srca je klju¢na pri napredovali bolezni in ob
spremembah bolnikovega stanja jo je potrebno ponoviti.

Pri nekaterih bolnikih je potreben hemodinamski nadzor, vendar je Stevilo bolnikov, ki
potrebujejo hemodinamski nadzor, manjse zaradi uporabe ultrazvoc¢ne preiskave srca. Z
invazivnimi meritvami nadzorujemo minutni volumen srca, sr¢ni indeks, zasi¢enost krvi s
kisikom, polnilne tlake v levem in desnem srcu. Od metod uporabljamo meritve po Swan-
Ganzu (kateter), PICCO in LIDCO. Indikacije za invazivni hemodinamski nadzor so nezadostni
odgovor na zacetno zdravljenje tezjega srénega popuscanja, kardiogeni Sok in tezje
spremljajoce bolezni (sepsa).
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Zdravljenje

Zdravljenje je sestavljeno iz simptomatskega zdravljenja in specificnega hemodinamskega
zdravljenja. S simptomatskim zdravljenjem poskusamo bolniku zagotoviti ustrezno vsebnost
kisika v krvi, tako da preko nosnega katetra ali maske vdihava zrak z dodatkom kisika. Ce
tega ne moremo ustrezno zagotoviti, je potrebno bolnika intubirati in ventilirati z
respiratorjem.

Arterijski krvni tlak moramo normalizirati, saj hipertenzija moc¢no poveca delo srca, nizek
krvni tlak pa ne zagotavlja ustrezne cirkulacije v koronarnem Zilju, kar lahko privede $e do
poslabsanja stanja. Med simptomatskimi ukrepi je tudi urejanje srénega ritma, saj tako
tahikardija kot bradikardija vplivata na stopnjo srénega popuscanja. Tudi motnje ritma so
lahko vzrok stopnjevanja srénega popuscanja. Pri uporabi antiaritmikov se moramo zavedati,
da zmanjsujejo kontraktilnost sréne misice.

S specificnim hemodinamskim zdravljenjem poskusamo zagotoviti boljsi minutni volumen
srca, sréni indeks oziroma omogociti boljso cirkulacijo. Diuretike uporabljamo pri bolnikih,
ki so hipervolemicni in imajo ustrezno periferno prekrvavitev ter ustrezen arterijski krvni tlak.
Najpogosteje uporabljamo furozemid v posamicnih intravenskih dozah, lahko pa ga dajemo
v trajni infuziji v 24 urah. Z vazodilatatornimi zdravili zmanjSujemo upor proti iztisu ali
zmanjsujemo polnilne tlake. Vazodilatatorji z u¢inkom na arterijski sistem (natrijev
nitroprosid, ACE inhibitorji) zmanjsajo sistemski Zilni upor in tako povecajo minutni volumen
srca. Zdravila z u¢inkom na venski sistem (nitroglicerin, morfij) zmanjsujejo plju¢no
kongestijo, malo pa vplivajo na arterijski krvni tlak. Nitroglicerin obi¢ajno uporabljamo v
trajni venski infuziji.

Vazokonstrikcijska zdravila (noradrenalin, dopamin) povzrocajo periferno vazokonstrikcijo,
povecajo kreljivost sréne misice, vendar pa povecajo porabo kisika v njej. Inotropna zdravila
izboljsajo kréljivost sréne misice in povecujejo sr¢ni volumen srca. Najpogosteje uporabljeno
inotropno zdravilo je dobutamin.

Eticne dileme

V intenzivne enote sprejemamo bolnike, ki so neposredno Zivljenjsko ogrozeni. Zaradi
resnosti stanja je potrebno takojsnje ukrepanje, ceprav pogosto ne poznamo stopnje bolezni
in prejSnjega zdravljenja. Bolnika velikokrat sprejmemo v ¢asovni stiski in z medicinskimi
posegi nastopimo, ne da bi vedeli za Zeljo bolnika, ki je v terminalni fazi bolezni. Sam bolnik
ne more odlociti, ali in kako dolgo naj z aparaturami ohranjamo Zivljenjske funkcije. Ocena
prognoze bolezni je pomembna za nadaljnje odlocitve o zdravljenju; z ustrezno odlocitvijo
bomo bolniku in svojcem prizanesli s trpe¢im, dolgotrajnim in mu¢nim umiranjem. Pri
bolnikih, kjer je prognoza infaustna, ne bomo uporabili vse mozne podporne terapije.

SKLEP

Bolnika z napredovalo boleznijo sr¢nega popuscanja zdravimo v bolnisnicah, v intenzivno
enoto pa ga sprejmemo, ko je neposredno zivljenjsko ogrozen. Za opredelitev bolezenskega
stanja in oceno prognoze bolezni moramo opraviti ustrezno diagnostiko. Odlocitve o nacinu
zdravljenja so tezke in velikokrat sprejete v ¢asovni stiski, so pa klju¢ne za nadaljnje
zdravljenje in izid. Veliko ¢asa pa si je potrebno vzeti za pogovor s svojci in jim stvarno
prikazati bolezensko stanje in izide zdravljenja, med njimi tudi moznost smrti.
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VKLJUCEVANJE PALIATIVNE OSKRBE PRI BOLNIKIH
Z BOLEZNIMI SRCA IN ZILJA

pred. mag. Albina Bobnar, vis. med. ses., prof. defektologije
Visoka Sola za zdravstvo Ljubljana
albina.bobnar@yvsz.uni-lj.si

1ZVLECEK

V prispevku so na osnovi pregleda literature prikazana $tiri pomembna podrocja pri
paliativni oskrbi bolnikov z napredovalo boleznijo srca in Zilja: ideologija paliativne oskrbe,
proces umiranja, simptomi in zanikanje smrti pri bolnikih z napredovalo boleznijo srca in
zilja. Namen prispevka je prikazati, kako so razli¢na nova spoznanja o umiranju in smrti
vklju¢ena v klini¢no prakso zahodne medicine pri paliativni oskrbi bolnikov z napredovalo
boleznijo srca in Zilja, da bi se spodbudilo kriti¢cno razmisljanje o trenutni paliativni oskrbi
teh bolnikov. Bolniki z napredovalo boleznijo srca in Zilja, Ce jih primerjamo z rakavimi bolniki,
so v zelo majhnem Stevilu delezni paliativne oskrbe, in sicer zaradi druga¢nega nacina
zdravljenja, napredovanja bolezni in moznosti napovedovanja prognoze ter najrazli¢nejsih
vzrokov s strani zdravnikov, drugih zdravstvenih delavcev in paliativne oskrbe, ki je v veliki
vecini naravnana za rakave bolnike. V literaturi prevladuje mnenje, da imajo ti bolniki pogoste
tezave z dihanjem in kroni¢no utrujenostjo, v paliativno oskrbo pa so najpogosteje vkljuceni,
Ce so prisotne bolecine. Za sodobno zahodno druzbo je znacilna“atmosfera zanikanja smrti”;
to se je v zadnjih stirih desetletjih poskusalo odpraviti s hospicevim gibanjem in z razvojem
paliativne oskrbe. V raziskavah o taki oskrbi za bolnike z napredovalo boleznijo srca in Zilja
je bilo ugotovljeno, da sta njihovo postopno funkcionalno popuscanje in prisotnost
simptomov podobna drugim neozdravljivim boleznim, zato bodo v prihodnje potrebne
nadaljnje raziskave o tem, kako preskrbeti suportivno in paliativho oskrbo za vse bolnike z
neozdravljivimi boleznimi, znotraj tega pa bo treba izboljsati komunikacijo med
zdravstvenimi delavci in bolniki, izobraziti bolnike, svojce, zdravstvene delavce, organizirati
pogoje za umiranje na domu in v bolnisnici ter integrirati paliativno oskrbo v vse zdravstvene
in podporne sluzbe in ne poudarjati zanikanja smrti, ampak preprecevanje trpljenja.

Klju¢ne besede: paliativna oskrba, napredovala bolezen srca in Zilja

uvoD

Bolezni srca in zZilja (BSZ) so postale najpomembnejsi vzrok umrljivosti v razvitih dezelah
(Stajer, Kozelj, 2005; Statisti¢ni letopis Republike Slovenije, 2007). Pri bolnikih z napredovalo
BSZ (NBSZ) se ni povecala samo umrljivost, temve¢ tudi prevalenca in incidenca (Selman in
sod., 2007). Z dokazi podprta klini¢na praksa neprestano izboljsuje zdravljenje bolnikov z
NBSZ; povecal se je uspeh preprecevanja srénih bolezni tako na primarni kot tudi na
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sekundarni ravni (Stajer, Kozelj, 2005). Izboljali sta se prognoza teh bolezni in do neke mere
tudi kakovost zivljenja bolnikov z BSZ. Kljub temu pa je za mnogo bolnikov z NBSZ v zadnjih
mesecih (ali celo letih) Zivljenja znacilno, da imajo obcutke stiske in slabo lajsane simptome,
ki so prisotni zaradi napredovanja bolezni. Ravno tako imajo Se vrsto drugih potreb, ki so
slabo zadovoljene (Murray in sod., 2002). Med te potrebe sodijo primerno informiranje o
bolezni, skrb za avtonomijo in samospostovanje, koordinacija in zagotavljanje kontinuitetne
zdravstvene oskrbe, preprecevanje druzbene izolacije ter nezmoznost negovalcev biti v
oporo bolniku (Selman in sod., 2007).

Namen prispevka je prikazati, kako so razli¢cna nova spoznanja o umiranju in smrti
vklju¢ena v klini¢no prakso zahodne medicine pri paliativni oskrbi bolnikov z NBSZ, da bi se
spodbudilo kriticno razmisljanje o trenutni paliativni oskrbi teh bolnikov. Po pregledu
literature na Medlinu med leti 2000 in 2007, z uporabo naslovov in klju¢nih besed “palliative
care and heart failure”, “palliative care and life threatening illness” in “palliative care and
cardiorespiratory disease” ter tudi po pregledu klini¢nih tekstov (MacDonald in sod., 2006;
Ferrell, Coyle, 2006; Stajer, KoZelj, 2005) sem ugotovila, da so bolniki z NBSZ v zelo majhnem
Stevilu delezni paliativne oskrbe (v primerjavi z rakavimi bolniki), in sicer zaradi druga¢nega
nacina zdravljenja, napredovanja bolezni in moznosti napovedovanja prognoze, pojavljanja
simptomov, ki se jih pripisuje drugim vzrokom, ter zaradi poudarjanja zanikanja smrti
predvsem s strani zdravstvenih delavcev (Exley in sod. 2005; Segal in sod. 2005). V
nadaljevanju so na osnovi pregleda literature opisane najbolj pogoste ovire v sodobni
zahodni medicini, zaradi katerih ne poteka vklju¢evanje bolnikov z NBSZ v paliativno oskrbo.
Te ovire so: ideologija paliativne oskrbe, proces umiranja bolnikov z NBSZ, simptomi pri
bolnikih z NBSZ, zanikanje smrti.

Ideologija paliativne oskrbe

Po navodilih Svetovne zdravstvene organizacije (WHO, 1990; WHO, 2002) je s paliativho
oskrbo mogoce doseci najboljso kakovost zZivljenja za bolnike in njihove druzinske ¢lane.V
zadnjih desetletjih smo prica izrednemu preporodu in razumevanju potreb bolnikov in
njihovih najblizjih po paliativni oskrbi, meni svetnik Evropskega komiteja za paliativno
oskrbo, Tony O'Brien (2003). Povecano je poznavanje in sprejemanje pravic bolnikov in
njihovih druzin glede dostopa do sluzb paliativne oskrbe. Stopnja odgovornosti do teh
potreb se razlikuje od drzave do drzave (Furst, 2000; Wright, Clark, 2003; Schrijnemaekers in
sod., 2003; Travers, Grady, 2002). Od leta 1980 so intervencije v sklopu delovanja paliativne
oskrbe vedno bolj vklju¢ene v formalni zdravstveni sistem, v proces profesionalizacije in
specializacije (Hermsen, Ten Have, 2002). Dostop do sluzb paliativne oskrbe je le eden od
pogojev za zagotavljanje pomoci neozdravljivo bolnim. Michael Kearney (cit. po O'Brien,
2003) meni, da taka pomoc¢ za neozdravljivo bolne ni dovolj, saj kmalu spoznajo, da je bilo
njihovo zdravljenje neuspesno in potem ni mozno ve¢ pomagati. Bolniki potrebujejo
paliativno oskrbo, ki ne pomeni druge posredne moznosti, ampak zdravljenje, ki ga bo vecina
ljudi potrebovala v Zivljenju, mnogi ze od ¢asa postavitve diagnoze naprej. To zahteva mnogo
sposobnosti in obveznosti, ki vodijo do preprecevanja, raziskovanja in zdravljenja bolezni.

Nekateri avtorji (Daley in sod., 2006; Segal in sod., 2005; Willems in sod., 2006; Formiga in
sod., 2007) paliativni in suportivni oskrbi priznavajo pomembno vlogo pri izboljsanju
kakovosti zivljenja bolnikov z NBSZ in njihovih negovalcev. Model suportivne oskrbe je bil
predlagan in leta 2004 objavljen s strani Nacionalnega instituta za klini¢no odli¢nost (The
National Institute for Clinical Excellence — NICE), v obliki navodil za izvajanje suportivne in

14



paliativne oskrbe pri odraslih zrakom v Angliji. Nacionalni institut za klini¢no odli¢nost (2004)
meni, da suportivna oskrba ni posebno podro¢je dela, temve¢ odgovornost vseh
zdravstvenih in druzbenih delavcey, ki izvajajo profesionalno oskrbo bolnika s katerokoli
neozdravljivo boleznijo.

Vsi bolniki in njihove druzine, ki potrebujejo podporo paliativne oskrbe, bi morali imeti
moznost, da se njihovim potrebam ugodi na kraju, ki si ga sami izberejo, in v &asu, ki je
zdruzljiv z njihovimi specifi¢nimi potrebami in osebno privilegiranostjo. Dostop do oskrbe
mora biti zasnovan na potrebah — ne glede na mesto bivanja, financ¢ni status, vrsto bolezni,
starost, spol ali katerokoli drugo merilo (O’'Brien, 2003). Michele Salamagne (2001) se
sprasuje, kako je v praksi mogoce izvajati tako globalno strategijo oskrbe neozdravljivo
bolnih. Da bo mozno zagotoviti paliativno oskrbo za vse, bo v praksi potrebno 3e veliko
usklajevanja med “kurativno in paliativno medicino’, tako na podro¢ju izobraZevanja kot na
podro¢ju raziskovanja, kljub temu da so delokrogi Ze osnovani in glavni principi definirani.
Pomembnost vsakega posameznika ne izklju¢uje pomembnosti drugega, ampak prinasa
dodatno dimenzijo pri paliativni oskrbi (Salamagne, 2001).

Proces umiranja in smrti pri bolnikih z napredovalo boleznijo srca in Zilja

V procesu umiranja v sodobnem zahodnem svetu se je pojavil nov element -
medikalizacija, ki umiranje pogosto zelo podaljSuje. Poleg tega se pojavlja strah pred izgubo
kontrole in se poskusa nadzirati napredek v medicinski znanosti ali biomedicini (Lock, 2002).
Tezko napovedovanje prognoze je eden klju¢nih vzrokov za slabo vklju¢evanje bolnikov z
NBSZ v paliativno oskrbo (MacDonald in sod., 2006).

V novejsi literaturi so opisane stiri razli¢ne poti umiranja (Lunney in sod., 2002); so razli¢cno
dolge in pri vseh je prisotno funkcionalno popuscanje, ki se pri vecini ljudi pojavi v zadnjem
obdobiju Zivljenja. Te poti so naslednje: 1. nenadna smrt z malo predhodnimi opozorili in
minimalnimi interakcijami z zdravstvenimi sluzbami pred smrtjo; 2. do smrti pride po
terminalni fazi bolezni, po dolgem obdobju dobrega delovanja in hitrem poslabsanju; to je
znacilno predvsem za bolnike z rakom; 3. smrt zaradi odpovedi organa (vklju¢no z obolenjem
plju¢ in srca), kjer do velikega funkcionalnega poslabsanja pride akutno, to poslabsanje pa
je lahko tudi vzrok smrti; 4. smrt je posledica progresivnega poslabsanja, in to skupaj z
oslabelostjo, kapjo ali demenco. Teoreti¢ni modeli o procesu umiranja v taki obliki so
pomembni za nacrtovanje sluzb v okviru paliativne oskrbe in izvajanje le-te. Rezultati
raziskav, ki so bile opravljene na osnovi predstavljenih teoreti¢nih poti, so zelo raznoliki (Teno
in sod., 2001; Gott in sod., 2007; Lunney in sod., 2003; Murray in sod., 2002).

Cas smrti je zelo nepredvidljiv predvsem pri bolnikih z BSZ, celo v tistih primerih, ko je
bolezen v napredovanju. Za to, kaj je umiranje ali kako zgodaj pred smrtjo naj bi nekdo
razmisljal o umiranju, ni zdravstvene definicije (Lugton, 2002). Vec¢ina ljudi Zivi z NBSZ, saj se
pri njih zdravstveno stanje pocasi slab3a, ob¢asno se pojavljajo epizode hitrega poslabsanja,
ki zahtevajo akutno obravnavo v bolnisnici. Nepredvidena poslabsanja in posledi¢na
hospitalizacija bolnikov z NBSZ so pogosto za mnoge bolnike in profesionalce upanje, da je
akutno poslab3anje mogoce reverzibilno. Te epizode se lahko kon¢ajo s smrtjo, saj 50 %
bolnikov z NBSZ lahko umre nenadne smrti v ¢asu akutnega poslab3anja (Daley in sod., 2006).
Mnogi umrejo brez obdobja, ko bi lahko prepoznali sebe kot umirajoce ali terminalno bolne
(Shah in sod., 2006). Prav tako dosti bolnikov z NBSZ umre zaradi komplikacij zdravljenja,
napredovanja obolenja ali druge socasne kroni¢ne bolezni, s katero Zivijo vec let. Vse to kaze
na dejstvo, da je umiranje dolgotrajen proces prehajanja od Zivljenja z neozdravljivo
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boleznijo do umiranja in kon¢ne smrti zaradi neozdravljive bolezni (Lynn, Harrold, 1999), kot
je NBSZ.

Simptomi pri bolnikih z napredovalo boleznijo srca in zilja

Presenetljivo je, da se mnogo bolnikov z NBSZ ne vklju¢i v paliativno oskrbo, ker zdravniki
niso prepricani, kdaj bi te bolnike seznanili o moznostih paliativne oskrbe in kaj bi jim lahko
ponudili (Gallagher, cit. po MacDonald in sod., 2006). Studije kazejo, da je raven potreb pri
bolnikih zNBSZ (v zvezi s simptomi) enakovreden ravni potreb pri bolnikih z rakom (Selman
in sod., 2007; Shah in sod., 2006; Gibbs in sod., 2006; Levenson in sod., 2000; Thorns in sod.,
2001; Murray in sod., 2002; Nordgren, Sorensen, 2003). Johnson in Houghton (2006) sta
ugotovila, da so se pri bolnikih z NBSZ, ki so bili sprejeti v hospicevo obravnavo od septembra
2000 do februarja 2005, najbolj pogosto pojavljale tezave z dihanjem in kaselj. Kroni¢na
utrujenost je bila druga najbolj pogosta tezava, tej pa so sledili slabost, bruhanje, izguba teze
in anoreksija. Problemi, kot so edem nog, bolecine, zaprtje, driska, anksioznost, slabsa
pokretnost, depresivnost, nespecnost, srbenje kozZe, pa so se pojavljali manj pogosto.
Depresija je bila pri opazovanih bolnikih redko prepoznana; sicer je prisotna pri vecini
bolnikov z NBSZ in mnogi ostajajo depresivni leto in ve¢ (MacDonald in sod., 2006).

Kljub temu je zelo malo bolnikov z NBSZ deleznih paliativne oskrbe, razen v primerih
prisotnosti bolecine (Solano in sod., 2006), ¢eprav zaradi prisotnosti razli¢nih simptomov
obiskujejo zdravnike in so sprejeti v bolnisnice. Vzrok temu je lahko tudi starost bolnikov z
NBSZ, saj se s starostjo veca incidenca teh bolezni. Simptomi pri starejsih bolnikih so morda
odraz druge so¢asne kroni¢ne bolezni in to poveca tezave pri interpretaciji NBSZ (Lindgren
in sod., 2008). Bolniki z NBSZ najpogosteje opisujejo, da so kroni¢no utrujeni in da ob naporu
tezko dihajo. Zaradi teh simptomov se pri njih zmanjsa fizicna aktivnost, zmanjsata se
pokretnost in delovanje na socialnem podroc¢ju (MacDonald in sod., 2006). Ob napredovanju
bolezni se pojavi zadrzevanje vode v telesu, posledica tega pa so edemi v okoncinah,
nabiranje vode v trebusni votlini in plevralnem prostoru. Pri nadaljnjem napredovanju so
tezave z dihanjem prisotne tudi v mirovanju, pojavijo se motnje spanja, anoreksija, kaheksija,
slabost, huda kroni¢na utrujenost in bolecine. Veliko bolnikov z NBSZ ima psiholoske tezave
in socasne neozdravljive bolezni, ki zapletejo osnovno bolezen. Druzbena izolacija in
depresija sta znani in vodita do slabih izidov pri teh bolnikih. Pomanjkanje druzbene podpore
je povezano z ve¢jim Stevilom ponovnih hospitalizacij, pomanjkanje privolitev za zdravljenje
pa poveca umrljivost in stroske zdravljenja (MacDonald in sod., 2006).

Zanikanje smrti

Raziskovalci (Exley in sod., 2005) so ugotovili, da zdravniki veliko teZe kot pri osebi z rakom
pridejo do odlo¢itve oz. spoznanja, da oseba z NBSZ umira, saj se vecina bolnikov zagotovo
zaveda svojega umiranja, ¢eprav so oni in njihovi negovalci v tem ¢asu kriti¢ni do tega, kako
jim je bila povedana “slaba novica” Mnogo manjsa pa je usklajenost zavedanja smrti med
bolniki z NBSZ in njihovimi najblizjimi. Kakorkoli Ze, v raziskavi je bilo ugotovljeno, da je tezko
soditi o zavedanju ali prognozi bolnikov z NBSZ. Ljudje, ki Zivijo z NBSZ in vedo (ali se zdi, da
vedo), da umirajo, ne zaznajo, da so jim njihovi zdravniki dali jasne informacije. Namesto tega
izoblikujejo svoje razumevanje in svoje obcutke interpretirajo na osnovi simptomov ter o
svojem poznavanju terminalne prognoze ne govorijo jasno, kot je to ocitno pri bolnikih z
rakom. Bolniki z NBSZ so tudi nejasni glede svoje Zelje, kdaj bi radi umrli (Exley in sod., 2005).
Zdravniki se z bolniki z NBSZ o umiranju in smrti in tudi nasploh veliko manj pogovarjajo.
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Enako ravnanje se je pokazalo tudi pri drugih zdravstvenih delavcih in pomembnih drugih.

Ko sta Gillian Horne in Sheila Payne (2004) intervjuvali bolnike z NBSZ na njihovih domovih,
so se le-ti z njima pogovarjali o umiranju in smrti, o strahovih in frustracijah, ki jih imajo zaradi
Zivljenja z NBSZ. Nekateri so zatrdili, da o smrti razmisljajo celo vsak dan, toda o tem se s
svojimi najblizjimi ne morejo pogovarjati. Njihovi pogledi na prognozo NBSZ pa so bili precej
deljeni. Clovekovo umiranje ni“stvar’, o kateri bi lahko odkrito govorili vsi ljudje. Spoznanje,
da ljudje stalno umirajo in za vedno umrejo, je isto¢asno glavni vir in dilema eksistencialne
filozofije in literature (Sudnow, 1967).

Avstralski sociolog Allan Kellehear (1984) pripisuje, da tako stanje, ko se v praksi ne govori
o smrti, ne pomeni zanikanja smrti, ampak je to zelja po mirnih odnosih in vedenju, ko je
treba pogovore prilagoditi bolniku. Avtor meni, da to $e ne pomeni, da zanikamo svoj obstoj.
Pri¢akovati, da bomo govorili o smrti kot o cemerkoli drugem, je nerealisti¢no in nezazeljeno
(Kellehear, 1984).V povojnem obdobju medicinske revolucije, ko je smrt mozno odloziti, so
se kulturna pri¢akovanja medicinskega heroizma zdruzila v podobi najbolj zahtevne in
natan¢ne uporabe medicinske znanosti. Biomedicina je mnogo ljudi, ki trpijo zaradi
nerakavih obolenj, Se vedno nepripravljena poimenovati“terminalni bolnik” (Seymour, 2001).

Bolnisnica je v petdesetih letih prejsnjega stoletja postala medicinski center, kjer se zdravi
in bori s smrtjo (Bobnar, 2006). Paliativna oskrba pa si prizadeva, da bi ljudje umirali doma,
to je v krogu svoje druzine, s tem pa se Se bolj poudarja zanikanje smrti. Kellehear (1984)
temu nasprotuje, ker meni, da druzba ne zanika smrti zaradi segregacije umiranja in smrti,
ampak namesto tega vse za to in okoli tega organizira. V bolniSnicah, domovih starejsih
obcanov se ne umira zato, ker zanikamo smrt, ampak zato, ker so se razmere v druzinah
spremenile. Hockey (cit. po Lawton, 2000) meni, da je dom - kraj, v katerem se odvija Zivljenje
- postal neprimeren prostor za umiranje.

RAZPRAVA

V prispevku so prikazane stiri pomembne komponente oskrbe umirajocih v sodobnem
zahodnem svetu, zaradi katerih bolniki z NBSZ niso vklju¢eni v paliativno oskrbo ali le v
majhnem Stevilu: ideologija paliativne oskrbe, proces umiranja, simptomiin zanikanje smrti
pri takih bolnikih. Te komponente niso opisane samo zato, ker iz klini¢ne literature ni
razvidno, da bolniki niso delezni paliativne oskrbe, ampak tudi zato, ker opisujejo
problematiko oskrbe bolnikov z NBSZ v €asu umiranja. Re3evanje tega problema je skladno
s spremembami v zahodni druzbi, v kateri se spreminja odnos do smrti — od zanikanja do
sprejemanja (Zimmermann, Rodin, 2004).

Medtem ko je res, da je sodobna zahodna druzba medikalizirana, da se razvija paliativna
oskrba (razli¢no od drzave do drzave), da je prognoza bolnikov z NBSZ nepredvidljiva in da
je proces umiranja pri njih tezko predvideti, je tudi res, da je umiranje segregirano in
institucionalizirano, da so pogovori o smrti problematicni in da so simptomi oz. tezave pri
bolnikih z NBSZ ob koncu Zivljenja enake kot pri bolnikih z rakom, za katere se je do danes
najvec naredilo na podro¢ju paliativne oskrbe. Razvoj znanosti in medicinske tehnologije
danes omogoca zdravljenje bolezni in podaljsevanje zivljenja; iz tega lahko idealisti¢no
zaklju¢imo, da je vse bolezni mogoce zdraviti in vsa Zivljenja podaljsevati, vendar pri tem
pozabljamo na to, da $e vedno najve¢ ljudi umira za NBSZ in da za njihovo paliativno oskrbo
niso ustvarjene okolis¢ine, ki bi jim zagotavljale preprecevanje trpljenja (Horne, Payne, 2004;
Formiga in sod., 2007; Segal in sod., 2005; Deronzier, Giletti, 2001). Spremenil se je potek
bolezni, skrajala se je terminalna faza in tezko je predvideti, katerega bolnika z NBSZ ni ve¢
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mogoce zdraviti. Danes vemo, da je te bolnike mogoce zdraviti in da paliativna oskrba vpliva
na kakovost njihovega zivljenja (Murray in sod., 2005). Paliativnega in kurativnega zdravljenja
pri teh bolnikih v ve¢ini primerov ni mogoce lo¢iti in se izvajata drugo poleg drugega. Ce
potrebe bolnikov z NBSZ ob koncu Zivljenja niso prepoznane in obravnavane v okviru
paliativne oskrbe, je to morda posledica omejenega znanja o NBSZ pri zdravstvenih delavcih
in njihove pomanijkljive komunikacije s temi bolniki (Teno in sod., 2001). Vse te ovire so
neizogibne teZave pri organiziranju, vodenju, izvajanju oz. vklju¢evanju bolnikov z NBSZ v
paliativno oskrbo.

SKLEP

Izvajanje paliativne oskrbe za ljudi, ki umirajo zaradi NBSZ (in ne zaradi raka), je morda
bolj problemati¢no, ker je pri tej neozdravljivi bolezni tezko predvideti potek bolezni,
napovedati prognozo in identificirati potrebe bolnikov. Kljub ve¢jemu stevilu sluzb, ki nudijo
zdravstveno oskrbo bolnikom z NBSZ, je $e vedno malo teh bolnikov primerno zdravstveno
oskrbovanih ob koncu Zivljenja — za razliko od bolnikov z rakom, ki dobijo popolne
informacije, jih razumejo in se zavedajo svojega umiranja. Paliativna oskrba je $e vedno bolj
naravnana na lajsanje trpljenja pri bolnikih z rakom, zdravstveni delavci pa se $e zmeraj nismo
naucili poimenovati NBSZ kot neozdravljivo ali terminalno bolezen. Posledica takega
ravnanja je, da se bolnikiin njihovi svojci ne morejo zavedati, kako bolni so, in s tem zavracajo
tudi paliativno oskrbo, ¢e jim je morda ponujena. Suportivna oskrba bolnikov z NBSZ naj bi
bila na voljo, toda napotitev teh bolnikov do teh sluzb je odvisna od prepoznavanja
primernosti za tako oskrbo, in sicer tako s strani zdravstvenih delavcev kot bolnikov.

Paliativna oskrba poudarja, da se bolnika sprejme v obravnavo, ko se on ali ona zaveda, da
umira. V prispevku je prikazano, da se bolniki z NBSZ manj pogosto zavedajo svojega
umiranja in to pri njih ustvarja dihotomijo, ko morajo izbirati med dvema ekstremoma. Zato,
da bo mozno vsem bolnikom z NBSZ nuditi paliativno oskrbo in ne samo tistim, ki so
seznanjeni s tem, da umirajo, je potrebno razviti nove poti nudenja paliativne oskrbe. To se
zaCenja z novim definiranjem paliativne oskrbe, to je s poudarkom na zgodnjem
identificiranju in preprecevanju trpljenja.

Potrebno je nadaljevati: z izboljSevanjem komunikacije med zdravstvenimi delavci in
bolniki ter govoriti o terminalni bolezni; z izobraZzevanjem bolnikov in svojcev kot tudi
zdravstvenih profesionalcey, ki niso vkljuceni v paliativno oskrbo; z zagotavljanjem oz.
organiziranjem primernih pogojev za umiranje na domu in v bolnidnici; z zmanj$evanjem
trpljenja in integriranjem paliativne oskrbe v vse zdravstvene in druge podporne sluzbe.
Potrebno je nadaljevati z:

- izboljsevanjem komunikacije med zdravstvenimi delavci in bolniki ter govoriti o
terminalni bolezni;

« izobrazevanjem bolnikov in svojcev kot tudi zdravstvenih profesionalcev, ki niso vkljuceni
v paliativno oskrbo;

- zagotavljanjem oz. organiziranjem primernih pogojev za umiranje na domu in v
bolnisnici;

«zmanjsevanjem trpljenja in integriranjem paliativne oskrbe v vse zdravstvene in druge
podporne sluzbe.

Bolniki z NBSZ so sposobni presojati o svojem zdravstvenem stanju in o pri¢akovanjih v
preostanku Zivljenja, niso pa objektivni glede oskrbe ob koncu Zivljenja. Bolniki z rakom in
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bolniki z NBSZ imajo podobne potrebe po suportivni in paliativni oskrbi. Zato bodo nujne $e
nadaljnje raziskave, kako preskrbeti paliativno in suportivno oskrbo za vse bolnike, ki so blizu
smrti, in da za to ne bo pogoj sprejemanje smrti, kajti mnogo bolnikov z neozdravljivo

vey

boleznijo ni pripravljenih, da bi jih imenovali “umirajoci’, ampak si samo Zelijo, da ne bi trpeli.
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1ZVLECEK

Smrtnost bolnikov v intenzivnih enotah je visoka in zaposleni v njih se vsakodnevno
sreCujejo z eti¢nimi dilemami pri oskrbi terminalno bolnih. Zakonitosti medicinske etike,
omejitve medicinske znanosti ter kulturna, filozofska in verska prepri¢anja bolnikov in
njihovih svojcev so dejavniki, ki vplivajo na oskrbo neozdravljivo bolnih. V prispevku so
predstavljene najpogostejie eti¢ne dileme v intenzivni enoti in osnovne smernice za oskrbo
terminalno bolnih v intenzivni enoti. Pomembno je, da tem bolnikom, z namenom
preprecitve nepotrebnega trpljenja, damo njihovim simptomom primerna zdravila,
poskrbimo za njihove ostale potrebe in jim na koncu tudi s tem omogoc¢imo dostojanstveno
smrt.

Klju¢ne besede: etika, terminalni bolnik, intenzivna enota

Cilji zdravljenja v intenzivni enoti

Cilji zdravljenja v intenzivni enoti so zelo razli¢ni in mo¢no odvisni od bolnikove diagnoze,
spremljajocih bolezni, starosti, pa tudi od zakonitosti medicinske etike, omejitev medicine ter
prepri¢anj bolnika in njegovih svojcev. Cilj bolnika in zdravstvenega osebja, ki zanj skrbi, je
v primeru ozdravljive bolezni popolna ozdravitev in vrnitev nazaj v normalno zivljenje. V
primeru neozdravljive bolezni je cilj oskrbe prepreciti trpljenje in omogociti dostojanstveno
smrt. V procesu odlocanja o nacinih zdravljenja bi v idealnem primeru morali sodelovati:
celoten tim zdravstvenega osebja, ki skrbi za bolnika, bolnik in po potrebi tudi bolnikovi
svojci oziroma njegov zakoniti zastopnik (1, 2).

Informirana privolitev v invazivne posege v intenzivni enoti

Informirana privolitev je v medicinski etiki relativno nov pristop, ki se je razvijal v zadnjih
petdesetih letih. Pred tem je v druzbi veljalo splosno prepricanje, da je odlo¢anje o nacinih
zdravljenja samo v domeni zdravnika, saj ima le on za to dovolj medicinskega znanja. Se v
sedemdesetih letih prejsnjega stoletja so zdravniki sami poskusali odlocati v dobro bolnika,
ne da bi v odlocitve vpletali bolnika in njegove svojce. Princip paternalizma, ki je veljal takrat,
poudarja delo v dobro bolnika, vendar izklju¢uje princip bolnikove avtonomije. Zal zdravniki
niso vedno sposobni dolociti, kaj je za bolnika najboljse in nikakor se ni mozno povsem
izogniti pristranskosti. Sredi osemdesetih let je nad konceptom paternalizma prevladal
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koncept bolnikove avtonomnosti, ki sega povsem v drugo skrajnost. Zdravnik postane samo
‘dajalec informacij; bolnik pa je njegova‘stranka; ki lahko izbere kakrsenkoli nacin zdravljenja,
v kakrsnemkoli obsegu. Celo dajanje nasvetov je nezazeleno. V nekaterih drzavah (predvsem
v ZDA) je ta nacin $e vedno pogost. Sele v zadnjih letih se uveljavlja vmesni pristop, ki je
kombinacija med obema zgoraj opisanima (3-6).

Informirana privolitev v klini¢ne raziskave v intenzivni enoti

Napredek v moderni medicini je v zadnjih desetletjih v veliki meri posledica klini¢nih
raziskav. Enako velja tudi za hiter razvoj in izboljsave v zdravljenju kriti¢no bolnih. Toda od
sprejetja Nurnberskega kodeksa dalje je klini¢no raziskovalno delo sprejemljivo samo, ¢e
bolnik, na katerem se raziskava opravlja, vanjo privoli. V deklaraciji je informirana privolitev
definirana na nasledniji nacin:'Prostovoljen pristanek bolnika je absolutno nujen. To pomeni, da
ima bolnik pravno sposobnost dati pristanek in s tem izraziti svojo svobodno voljo brez
kakrsnegakoli elementa sile, prevare, zavajanja ipd. in ima dovolj znanja in razumevanja«, da
lahko sprejme svojo odlocitev.” Zato so atributi informirane privolitve naslednji: popolna
informacija, pravna opravilna sposobnost, prostovoljnost, razumevanje informacije in
sposobnost odlocanja (7).

Klini¢na raziskava se lahko opravlja brez bolnikove privolitve samo v urgentnih stanjih, ki
ogrozajo zivljenje in zahtevajo takojsnje neodlozljivo zdravljenje. V teh okolis¢inah so
raziskave dovoljene pod naslednjimi pogoji: raziskava mora biti nac¢rtovana vnaprej in
odobrena od neodvisne eti¢ne komisije, raziskava ne sme predstavljati ve¢ kot minimalno
tveganje za bolnika, po izboljsanju stanja morajo bolnik ali njegovi svojci dobiti popolnoma
natancno informacijo o raziskavi (7).

Eticne dileme pri zagotavljanju podpore zZivljenjskim funkcijam

Bolniki, ki umrejo v intenzivnih enotah, ve¢inoma umrejo zaradi prekinitve (‘to withdraw’)
ali neuvedbe (‘to withhold’) dolo¢enega nacina zdravljenja (9-11). Bolniki, njihovi svojci in
tudi zdravniki se pogosto sprasujejo, ali je neuvedba dolocenega nacina zdravljenja enaka
umoru (primer: bolnik s terminalno obliko kroni¢ne obstruktivne plju¢ne bolezni umre, ker
se ne odlo¢imo za umetno ventilacijo). Gledano z eti¢ne perspektive sta to dve povsem
razli¢ni stvari, saj je motiv v obeh primerih povsem razli¢en. Cilj neuvedbe dolo¢enega nacina
zdravljenja je prepreciti nepotrebno trpljenje, ne pa povzrociti bolnikovo smrt.

Se vegjo eti¢no dilemo obic¢ajno predstavlja prekinitev dolo¢enega nacina zdravljenja
(primer: pri bolniku v vegetativnem stanju z nepopravljivo ishemi¢no okvaro mozganov po
dolgotrajnem srénem zastoju prekinemo zdravljenje s hemodializo). Prekinitev zdravljenja,
ki bolniku ne prinasa nobene koristi, bi pravzaprav morala biti manj sporna kot pa neuvedba
zdravljenja, ki jo eti¢no gledano obicajno lazje sprejmemao. Tako kot pri neuvedbi zdravljenja
mora biti motiv za prekinitev enak: prepreciti nepotrebno trpljenje, ne pa povzrociti
bolnikovo smrt.

Paliativna oskrba v intenzivni enoti

Vsi bolniki, ki se zdravijo v intenzivnih enotah (ne samo tisti, ki se blizajo smrti), imajo
pravico do zdravljenja bolecine in lajsanja trpljenja. Paliativna oskrba v intenzivni enoti se
razlikuje od paliativne oskrbe v drugih okoljih, saj je proces umiranja obic¢ajno bolj
dramaticen in ¢as ukinitve ali neuvedbe dolocenega zdravljenja in ¢as smrti sta obicajno
blizu skupaj (12).
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Cilji paliativne oskrbe v intenzivni enoti
Cilji paliativne oskrbe v intenzivni enoti so:
- lajsanje bolecine,
- l[ajsanje strahu in agitiranosti,
- lajsanje tezkega dihanja,
- psiholoska in duhovna podpora bolnika in svojcev,

- zagotavljanje udobja s spremembo visokotehnoloskega okolja intenzivne enote v bolj
udobno in mirno okolje (12).

Tezave pri oceni stopnje bolecine in trpljenja

Izrazanje bolecine in trpljenja je pri bolnikih lahko zelo razli¢no, zato bi zdravstvene delavce
morali poucevati o nacinih prepoznavanja bolecine in trpljenja. V intenzivnih enotah je to
prepoznavanje 3e tezje zaradi komunikacijskih ovir, teze bolezni, prisotnosti vecorganske
odpovedi, zmanjsane stopnje bolnikove zavesti, pomanjkljivega znanja zaposlenih in
nezanesljivosti klini¢nih znakov (12).

LajSanje bolecin in trpljenja

Pri laj$anju bolecin in trpljenja uporabljamo farmakoloske in nefarmakoloske ukrepe.
Nefarmakoloski ukrepi so prisotnost bolnikove druZine, prijateljev ter duhovnika,
sprememba okolja v ¢im udobnejse in mirno. Farmakoloski ukrepi so uporaba analgetikov,
pomirjeval in vseh drugih zdravil, ki zmanjSujejo trpljenje. Za zdravljenje bolecin obicajno
uporabljamo opioidne analgetike, za zdravljenje strahu in agitiranosti pa benzodiazepine.
Po potrebi lahko oba razreda zdravil tudi kombiniramo.

Odmerki omenjenih zdravil so zelo individualni. Pri dolo¢anju zacetnih odmerkov
upostevamo:

- poprejsnje jemanje podobnih zdravil,

- starost,

- morebitno odvisnost od alkohola ali drog,

- osnovno bolezen,

- morebitno odpovedovanje organov,

- trenutno stanje bolnikove zavesti,

- stopnjo podpore, ki jo ima bolnik s strani svojcev, in

- bolnikove zelje.

Ko enkrat za¢nemo zdravljenje s farmakoloskimi sredstvi, odmerke visamo:
- na bolnikovo zeljo,

- ob znakih dihalne stiske,

- ob fizioloskih znakih, kot so nepojasnjena tahikardija, hipertenzija, potenje,
- ob grimasiranju, joku, stokanju, ki se pojavi ob premikanju,

- ob nemiru.

Maksimalni odmerki v paliativni oskrbi ne obstajajo. Cilj paliativne oskrbe je lajsanje
bolecin in trpljenja, zato naj vsak bolnik dobi dovolj zdravil, da bo cilj dosezen (12).
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SKLEP

Intenzivne enote predstavljajo visokotehnolosko okolje, ki je v prvi vrsti namenjeno
zdravljenju kriticno bolnih. Nikakor pa ne smemo pozabiti na tiste bolnike, ki jim zaradi
neozdravljive narave njihove bolezni v tem okolju lahko nudimo samo 3e paliativno oskrbo.
Pomembno je, da tem bolnikom, znamenom preprecitve nepotrebnega trpljenja (bolecine,
tezko dihanje, depresija ipd.), damo njihovim simptomom primerna zdravila, poskrbimo za
njihove ostale potrebe (Zeja, lakota, Zelja po stikih s svojci, Zelja po obisku duhovnika ...) in
jim na koncu tudi s tem omogocimo dostojanstveno smrt.
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1ZVLECEK

Moderno zdravljenje je izboljsalo prezivetje bolnikov s srénim popus¢anjem. Tako jih vse
vec¢ prispe do napredovalih oblik srénega popuscanja. Opisane so znacilnosti in dileme
obravnave v tem Se reverzibilnem obdobju kot tudi pri skrajnem srénem popuscanju, ki
predstavlja $e vedno nepredvidljivo kon¢no pot bolnika pred smrtjo. Tu vse bolj prihajata v
postev tudi paliativna oskrba s poudarkom na kakovosti pred nesmiselnim pretiranim
podaljSevanjem Zivljenja za vsako ceno in ohranjanje posameznikovega dostojanstva.

Kljucne besede: napredovalo sr¢no popuscanje, kon¢no sréno popuscanje, mehanska
pomagala, paliativna oskrba

Napredovalo in kon¢no sréno popuscanje

Napredek v zdravljenju sréno-zilnih bolezni z zdravili, vstavljanje avtomatskih
defibrilatorjev in sr¢nih spodbujevalcev za resinhronizacijo obeh prekatov so povecali Stevilo
bolnikov z napredovalimi oblikami srénega popuscanja (SP), ki se kaze z resno omejujocimi
simptomi, hudo hemodinamsko prizadetostjo, pogostimi hospitalizacijami in visoko
smrtnostjo (Komajda in sod., 2005).

Sama bolezen, lahko pa tudi v kombinaciji z nevrohormonalnimi zdravili, je pripeljala do
novih komplikacij, kot sta anemija in ledvi¢no odpovedovanje. Ta skupina bolnikov je sele v
zadnjem casu dozivela resnejse obravnave Studijskih skupin Zdruzenja za sré¢no popuscéanje
evropskega in ostalih kardioloskih zdruzenj po svetu in predstavlja novo skupino bolnikov,
za katere potrebujemo dodatne nacine obravnave (Gibbs in sod., 2002).

Bolniki z napredovalim SP morajo izpolnjevati naslednje kriterije (Adams in sod., 1998;
Metra in sod., 2007; Pocock in sod., 2006, O'Neil in sod., 2005, Swedberg in sod., 2005):

- resni simptomi SP (NYHA Il ali IV);

- epizode zadrzevanja tekocine in/ali zmanj$anega srénega iztisa v mirovanju (slabsa

prekrvavitev periferije);

- objektiven dokaz resne sr¢ne disfunkcije, ki se kaze z znizanim iztisnim delezem (LVEF

< 30 %) in/ali povecanim koncnim sistolnim volumnom (LVESV > 60 ml/m?),
psevdonormalnim ali restriktivnim vzorcem pretoka skozi mitralno zaklopko, visokim
polnitvenim tlakom levega prekata in visokimi plazemskimi vrednostmi BNP ali
proBNP;
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- resna izguba telesne zmogljivosti, ki se kaze z nezmoznostjo redne telesne vadbe, s 6-
minutnim testom hoje < 300 m ali maksimalno porabo kisika pri obremenitvi (VO,max
< 12-14 ml/kg/min);

- vec kot ena hospitalizacija v zadnjih 6 mesecih;

- optimalna terapija z diuretiki, inhibitorji renin-angiotenzin-aldosteronskega sistema,
beta blokatorji, razen Ce jih ne prenasajo ali obstajajo kontraindikacije zanje, in
resinhronizacijsko terapijo, e je indicirana.

Akutno SP pomeni posamezno epizodo, ki je lahko bolnikova prva manifestacija bolezni
ali pa epizoda nenadnega poslabsanja kroni¢nega poteka (Nieminen in sod. 2005).
Refraktorno SP predstavlja bolezensko stanje z resnimi simptomi, ki kljub maksimalni terapiji
z zdravili potrebujejo Se nove nacine zdravljenja (mehanska podpora, postopki za
pospesevanje odstranjevanja tekocin, nova parenteralna zdravila) in odgovarjajo stadiju D
ameriske klasifikacije SP (Metra in sod., 2007).

Kon¢no sréno popuscanje predstavlja najbolj napredovalo obliko srénega popuscanja.
Bolnikove omejitve in predvsem njegova prognoza so izredno resne. Gre za ireverzibilno
obliko SP, medtem ko pri napredovalem SP 3e obstajajo dolocene stopnje reverzibilnosti.
Vsa mozna zdravljenja so Ze bila uporabljena, ostajata le $e sr¢na transplantacija ali pa
uporaba mehanskih pripomockov za boljse delovanje levega prekata na eni ter paliativni
pristop na drugi strani (Metra in sod., 2007).

Veliko bolnikov s SP in prvi¢ prisotnimi hudimi simptomi $e ne sodi v skupino
napredovalega SP, saj se bo stanje vecine bolnikov po ustreznem zdravljenju z diuretiki in
nevrohormonalnimi antagonisti (inhibitorji angiotenzinske konvertaze, zaviralci
angiotenzinskih receptorjev, beta-adrenergi¢ni blokatorji in antagonisti aldosterona)
izboljsalo in stabiliziralo. Tudi iztisni delez levega prekata se bo izbolj3al. Za diagnozo
napredovalega SP je torej potrebno vztrajanje resnih simptomoy, fizicne omejenosti in sréne
disfunkcije kljub optimalni terapiji. Sem sodijo bolniki, ki so simptomatski ze v mirovanju
(NYHA IV) ali pa po minimalnih telesnih naporih (NYHA Ill) (McMurray in sod., 2005).

Zadrzevanje tekocine in njeno vztrajanje tudi po odpustu iz bolnisnice je posebno
pomembno za nadaljnjo usodo. Bolniki z vztrajnimi znaki zadrZevanja, ki se kazejo kot
prekomerno polnjene vratne vene, otekline, pridobivanje na telesni tezi, uporaba visokih
odmerkov odvajal za vodo, imajo slabo prognozo. Pojavijo se e dodatne komplikacije, kot
so anemija, sr¢na kaheksija in ledvi¢no odpovedovanje. Odvisnost od pozitivnih inotropnih
zdravil, ko se stanje poslabsa takoj po njihovi ukinitvi, kaze na povecano tveganje s
povpre¢nim prezivetjem manj kot 6 mesecev. Potrebna so prilagajanja terapije s previdnimi
spremembami odmerkov in kombinacijami posameznih nevrohormonalnih zdravil,
izklju¢evanjem ostalih vazodilatatorjev in drugih 3kodljivih zdravil ter kombiniranim
zdravljenjem z razli¢nimi odvajali za vodo in vklju¢evanjem intravenoznega dajanja (Pocock
in sod., 2006).

Poskodba misic srca in slab3anje delovanja levega prekata imata glavno vlogo v
patofiziologiji kon¢nega SP. Ti bolniki imajo pomembno nevrohormonalno aktivacijo, s
povisanim delovanjem simpati¢nega in zmanjsanjem vagalnega podzavestnega zivénega
sistema, povisano odpornostjo proti inzulinu in vnetnim dogajanjem. Vsi ti dejavniki
prispevajo k napredovanju skode na srcu do stadija, ko ne more vec zagotavljati primerne
prekrvavitve tkiv in organov. Periferne spremembe z zmanjsano prekrvavitvijo skeletnih
misic, nenormalnim metabolizmom in zmanjsano misi¢no maso prispevajo k bolnikovim
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simptomom (Metra in sod., 2007).

Za preiskavne metode pri opredelitvi, zdravljenju in prognozi SP uporabljamo ultrazvo¢no
preiskavo srca, laboratorijsko dolo¢evanje biomarkerja BNP v krvi ter razne oblike
obremenitvenih testov, kamor sodi tudi preprosti test 6-minutne hoje (Ingle in sod., 2006).

Prognoza bolnikov z napredovalim SP se dolo¢a na osnovi demografskih, klini¢nih,
elektrokardiografskih, laboratorijskih, ultrazvo¢nih kriterijev in opredelitve funkcijske
zmogljivosti (Swedberg in sod., 2005).

Zdravljenje in mehanska pomagala pri konénem SP

Zdravljenje z zdravili mora vsebovati vsa z dokazi podprta zdravila za kroni¢no SP.
Inhibitorji angiotenzinske konvertaze, zaviralci angiotenzinskih receptorjev, beta-
adrenergic¢ni blokatorji in antagonisti aldosterona morajo biti uvedeni in titrirani do ciljnih
odmerkov (Swedberg in sod., 2005).

ACE inhibitorji in beta blokatorji so temeljna zdravila in bi morala biti uvedena pri vseh s
SP, ¢e ni kontraindikacij. Pri obdobjih poslabsevanja SP lahko sicer zmanjsujemo dozo beta
blokatorjev ali jih zacasno celo ukinemo, nato pa ponovno uvajamo nazaj, ko se stanje
stabilizira. Pri tem lahko pomaga tudi sofasna uporaba inotropnih zdravil, kot sta
fosfodiesterazni inhibitorji in levosimendan, ki sta neodvisna od beta receptorjev (Nieminen
in sod., 2005).

Zaviralci angiotenzinskih receptorjev so dobra alternativa ACE inhibitorjem za bolnike, ki
jih ne prenasajo, in so indicirani kot dodatek k ACE inhibitorjem in beta blokatorjem za
bolnike, ki ostanejo simptomatski. Potreben pa je dober nadzor elektrolitov in ledvi¢ne
funkcije (Swedberg in sod., 2005).

Antagoniste aldosterona dajemo pri napredovalem SP s sistoli¢no disfunkcijo levega
prekata (NYHA Il in IV) in tudi pri njih moramo skrbno nadzirati kalij in ledvi¢no funkcijo,
posebno pri trojni ali celo ¢etverni kombinaciji nevrohumoralnih antagonistov (Swedberg in
sod., 2005).

Za odvajanje odvecne tekocine uporabljamo diuretike zanke v visokih odmerkih ali celo
v kontinuiranih infuzijah, ki je bolj u¢inkovita od posameznih aplikacij. Koristne so tudi
kombinacije s tiazidi ali spironolaktonom, da se zaobide rezistenca na odvajala. Potrebno je
zmanjsevanje odmerkov, ko znaki kongestije izzvenijo. Diuretike nadaljujemo v najmanjsih
moznih odmerkih, ki $e zagotavljajo stabilno stanje in odsotnost zadrzevanja tekocin
(vzdrZevanje suhe teze). Pri rezistenci je mozna uporaba ultrafiltracije (Swedberg in sod.,
2005).

Nitrate uporabljamo za zmanjsevanje spremljajoce angine, dolgoro¢no pa so koristni za
prezivetje le v kombinaciji s hidralazinom. Digoksin se daje pri bolnikih s SP, ki imajo atrijsko
fibrilacijo, lahko pa tudi z rednim ritmom za zmanjsevanje hospitalizacij, s tem da je
terapevtska sirina zdravila zelo ozka. Zazelena je uporaba antikoagulantne terapije pri vseh
z atrijski fibrilacijo (Swedberg in sod., 2005).

Na zalost bolniki z napredovalim SP pogosto ne prenasajo vse te terapije v celoti. Med
nova zdravila, ki so Se v fazi raziskovanj, Stejemo natriureti¢cne peptide, antagoniste
vazopresina, adenozin, blokatorje lipidne oksidacije, nekatere pa ze uporabljamo, kot so
statini, trijodtironin, levosimendan, Zelezo in eritropoetin pri slabokrvnih (Cleland in sod.,
2005).
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Resinhronizacijska terapija je prinesla izboljsanje simptomov, dobro pocutje, boljso telesno
zmogljivost in zmanjsanje umrljivosti in hospitalizacij pri bolnikih s tezjim SP (NYHA Il in IV),
disfunkcijo levega prekata in podaljsanim QRS v EKG. To zdravljenje je priporocljivo, kadarkoli
je to mogoce. Vstavljanje kardioverter defibrilatorjev je sicer bolj smiselno pri bolnikih z
zacetnimi oblikami SP, ko je nenadne smrti tudi najve¢, pri napredovalem SP pa le pri tistih,
kjer vseeno pri¢akujemo daljse prezivetje. Pri bolnikih, ki napredujejo do kon¢nega SP, se
lahko sami, njihovi skrbniki ali zdravniki odlocijo za inaktivacijo naprave (Bristow in sod.,
2004).

Sr¢na transplantacija in mehanska pomagala so zadnja moznost za naras¢ajoce $tevilo
bolnikov, pri katerih so prejsnji prijemi spodleteli ali pa niso zadostovali. Nova mehanska
pomagala, kot so Tandemova ¢rpalka s premostitvijo iz levega preddvora v aorto in umetna
srca razli¢nih proizvajalcev, povecajo sréni iztis do te mere, da zagotovijo zadostno periferno
prekrvavitev in preprecijo okvaro organov. Zmanjsanje napora srca ob tem lahko nekaterim
omogoci postopno izboljsanje njegovega delovanja (Metra in sod., 2007).

Indikacije za uporabo mehanskih pomagal so skrajno SP, akutno SP zaradi akutnega
miokarditisa, neuspesna revaskularizacija po akutnem sré¢nem infarktu, kon¢na oblika
miokardiopatij, pooperativno zmanjsan iztis srca in pooperativna odpoved presajenega srca.
Praviloma so to kandidati za presaditev z resno hemodinamsko prizadetostjo (sréniindeks <
2 1/min/m?, sistolni tlak < 80 mmHg, plju¢ni zagozditveni tlak > 20 mmHg) na sicer optimalni
terapiji z zdravili. Kot vzroki SP morajo biti izklju¢eni prizadetost desnega prekata,
prekrvavitvene motnje srca, bolezni zaklopk, aritmije, nepravilni pretoki znotraj obeh
prekatov in druga obolenja zunaj srca (Rose in sod., 2001).

Poglavitni zapleti mehanskih pomagal so krvavitve in ponovne operacije (30 % bolnikov),
popuscanje desnega srca (10 % bolnikov), trombembolizmi (20 % bolnikov), vnetja (25 %
bolnikov), redkeje napake delovanja pomagal in hemoliza. Glavni napovedni kazalci
prezivetja pri teh bolnikih so starost, obolevnost za drugimi boleznimi in plju¢na Zilna
upornost (Rose in sod., 2001).

Paliativna oskrba

Paliativna oskrba je zadnja moznost za bolnike s kon¢nim SP. Definirana je kot pristop, ki
izboljsa kakovost Zivljenja bolnikom in njihovim druzinam pri soocanju s to zivljenjsko
ogrozajoco boleznijo, s preprecevanjem in lajsanjem trpljenja, z zgodnjim odkrivanjem,
natancno opredelitvijo ter zdravljenjem bolecine in drugih tezav, fizi¢nih, psihosocialnih in
duhovnih. Bolniki v tem obdobju lahko spoznajo, da se jim bliza smrt, zato jih dodatno vse
bolj preveva obcutek strahu in obupa (Levenson in sod., 2000).

Zadnja dognanja kaZejo, da so bolecina, utrujenost, dusenje, nespecnost, strah in depresija
najpogostejsi znaki bolnikov v skrajnem obdobju bolezni. Sredstva za omilitev teh tezav so
opiati, inotropna zdravila in diuretiki. Za razliko od rakavih bolnikov imajo bolniki s kon¢nim
SP pomembna soobolenja, ki $e dodatno poslabsujejo kakovost Zivljenja in ki dominirajo
bolnikovim klini¢nim tezavam. Socialna sfera je resno zamajana, zdravstvena in socialna
oskrba kot tudi izobrazevanje bolnika in njegovih sorodnikov pa pogosto pomanjkljiva. Pri
rakavih bolnikih bolezen progresivno napreduje do smrti, medtem ko so pri SP znacilna
Stevilna obdobja poslab3evanja in delnega izboljsevanja. To povzroca precej nepredvidljiv
tok kliniécnega napredovanja bolezni z novimi tezavami, ¢e ne celo pomanjkanjem moznosti
za nacrtovanje oskrbe pred smrtjo. Zato morajo biti odlocitve o nacinu zdravljenja in nege,
moznostjo ozivljanja ali pa inaktivacije defibrilatorja predvidene v dogovoru z bolnikom in
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svojci ze veliko prej, preden bo bolezen preprecila moznost odlocanja, in periodi¢no vedno
znova ocenjene, saj se lahko s ¢asom spreminjajo (Gibbs in sod., 2002).

SKLEP

Stevilo bolnikov, ki bodo doziveli napredovalo in skrajno obliko SP, bo v naslednijih letih $e
narascalo. Ti bolniki imajo pomembno nevrohumoralno in vnetno aktivacijo. Glavni znaki
bolezni izvirajo iz resnega poslab3anja delovanja srca z zadrzevanjem tekocine v pljucih in
na periferiji ter slabo tkivno prekrvavitvijo. Optimalno zdravljenje z zdravili in resinhronizacija
delovanja obeh prekatov sta predpogoj za ohranjanje bolnikovega Zivljenja in zmanjsevanje
sprejemov v bolni$nice. Ce pa tudi ta odpove ali je bolnik ne prenasa, so za posameznike na
voljo mehanska pomagala in presaditev srca, v prihodnosti pa si veliko obetamo tudi od
genske terapije. Paliativna oskrba pomaga bolnikom v zadnjih dneh Zivljenja, zal pa je vse
premalo uveljavljena in vpeljana.
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ZDRAVSTVENA NEGA SRCNO-ZILNEGA BOLNIKA Z
NAPREDOVANO BOLEZNIJO VURGENTNI OSKRBI

Krajnc Primoz, dipl. zdr,
Zdravstveno resevalni center Koroske

1ZVLECEK

Zdravstvena obravnava sréno-zilnega bolnika z napredovano boleznijo se velikokrat konca
s sporocanjem slabe novice (smrti), kar je zelo zahtevna naloga za zdravstvene delavce. To
neljubo opravilo zahteva veliko znanja o komunikaciji, verbalni kot neverbalni, socutja ter
priprave, fizicne in psihi¢ne. Ta naloga velikokrat doleti tudi delavce, ki so zaposleni v
Zdravstveno re$evalnem centru Koroske. Zaposleni ugotavljajo, da je na tem podro¢ju
ponujenega premalo izobrazevanja.

Klju¢ne besede: sr¢no-zilni bolnik, krizna situacija, sporocanje slabe novice, smrt, svojci

uvoD

Zivimo v ¢asu, ki ga lahko imenujemo »epidemija« sréno-zilnih bolezni. Sréno-Zilne bolezni
so vodilni vzrok smrti, prav tako pa tudi vodilni vzrok za klic urgentne sluzbe in obravnave v
urgentnih ambulantah. To ni zacudenja vreden podatek, ¢e vemo, da v Sloveniji vsak dan
sr¢ni infarkt dozivi deset ljudi, pet do Sest ljudi pa takoj umre za posledicami srénega infarkta.
Nekatere bolnike Se reSimo z ucinkovito in dovolj hitro prvo pomocjo oziroma z nujno
medicinsko pomogjo (Ploj, 2006).

Za ucinkovito nudenje prve pomoci oziroma nujne medicinske pomoci je potrebno imeti
specialisticno znanje in obvladati Stevilne vescine. Vendar pa se delo zdravstvenega osebja
ne zakljuci z obravnavo bolnika, v tem primeru sréno-Zilnega bolnika. Bolnika obicajno
spremljajo njegovi svojci, s katerimi se pogovarjamo o bolezni, nacrtovanih ukrepih in
pri¢akovanjih.

Delo s svojci bolnikov na terenu, na urgentnih oddelkih bolni3nic in na oddelkih intenzivne
medicine je tezko. Prav tako zahtevno je tudi sporocanje slabe novice.

Komunikacija s svojci je pomemben del celostne skrbi za bolnika. Izkljucitev svojcev iz
obravnave in nerazumevanje njihovih potreb ima pomembne posledice. Ne vpliva le na
pocutje vseh udelezenih pri delu na oddelku, ampak tudi na spoprijemanje svojcev s krizno
situacijo in morebitnim Zzalovanjem. Slednje se namre¢ lahko prav zaradi neustrezne
komunikacije podaljsa ali razvija v patoloski smeri.
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Krizna situacija

Krizno situacijo opredeljuje soo¢anje posameznika z ovirami, ki pomembno vplivajo na
doseganje njegovih zivljenjskih ciljev ali ogrozajo zivljenje samo. Vsaka kriza prinasa
porusenje telesnega, Custvenega, kognitivnega in socialnega ravnovesja.

Krizna situacija se razvija po posameznih stopnjah. Izid spoprijemanja s krizo je lahko v
vsaki od stopenj uspesen, kar prinese izhod iz krize, ali pa se nadaljuje v naslednjo stopnjo
(Vodopivec Jam3ek, 2000).

1. Zacetna stopnja traja od nekaj sekund do 24 ur.V tem ¢asu nastopi ogrozajoca situacija,
kar povzroci napetost in nelagodje. SproZajo se mehanizmi spoprijemanja, ki temeljijo na
posameznikovih preteklih izkusnjah. Odziv na krizno situacijo vedno spremljajo mocna Custva,
med katerimi prevladujejo tesnoba, strah, jeza, Zalost, krivda, dvom, zanikanje.V vedenju se
to opazi na razlicne nacine: ljudje jokajo, se jezijo, obtozujejo sebe ali druge, ne zdrZijo pri
miru, is¢ejo informacije, pomoc ali pa se umaknejo in zaprejo vase. Vecina njihovih dejavnosti
je slabo organiziranih, saj misljenje ne poteka racionalno in logi¢no. Na zacetku krizne
situacije je zato pomoc izrednega pomena.

2. Sledi reaktivna stopnja, ki traja od nekaj dni do nekaj tednov. Ce so se pretekli nacini
reSevanja situacije izkazali za neucinkovite, napetost narasca, prepletajo se obcutki dvoma,
jeze, zalosti, nebogljenosti in nemoci. Ljudje is¢ejo nove nacine samopomoci. Nekateri se zelijo
o dogodku veliko pogovarjati, iS¢ejo sogovornike in potrditve za svoje mnenje, drugi se
zapirajo vase in ne spustijo nikogar blizu. Vecina se jih poskusa vrniti k svojim vsakodnevnim
dejavnostim, a jim zanje pogosto zmanjkuje energije, miselna koncentracija je slabsa, niso
tako ucinkoviti kot v preteklosti, kar stopnjuje obcutke nezadovoljstva.

3. Tretja stopnja je aktivna in pomeni poskus prave predelave dogajanja. Ce posamezniku
uspe zmanjsati ali razresiti problemsko situacijo, postane tudi dusevno pocutje znosnejse.
Bolecina preteklega dogodka sicer ostaja, a je obvladljiva. Vsakodnevno delovanje je lazje,
bolj u¢inkovito. Ce tega ne uspejo doseci, se dezorganizacija stopnjuje, pojavlja se ukvarjanje
z nepomembnostmi, nadaljuje se stanje napetosti.

4. Za zadnjo stopnjo je znacilen neuspeh vseh preteklih nacinov spoprijemanja, kar vodi v
umik, brezup, nemoc in stanje poglobljene krize. Oseba potrebuje umik v varno okolje,
strokovno obravnavo z aktivnim poslusalcem in moznostjo predelave obcutkov, da se
prevrednoti zivljenjski okvir in oblikuje pozitivna usmeritev v prihodnost (Vodopivec Jamsek,
2000).

Zacetni stik s svojci

S svojci se prvi¢ sreCamo na terenu, v bolnikovem domacem okolju; kljub naglici se
obnasamo profesionalno in poskusamo umiriti krizno situacijo.

Na terenu obicajno ni priloznosti za vecjo pozornost svojcem, saj je prva pomoc vedno
usmerjena k bolniku, k ohranjanju njegovega zdravja in Zivljenja. Tu so prisotni svojci v
pomoc pri zbiranju podatkov o zdravstveni zgodovini bolnika. Ko smo opravili vse nujno
delo in kadar nam postopek dovoljuje, pa velja vzpostaviti komunikacijo s svojci, ki so kot
price kriznega dogodka v stanju vznemirjenosti in negotovosti. Prepoznava njihove stiske
in kratka seznanitev o tem, kaj se dogaja in kaksni bodo nasi nadaljnji postopki, pomembno
znizata njihovo napetost in jim pomagata pri uravnavanju lastnega ¢ustvenega stanja in
vedenja. Informirani in ¢ustveno podprti svojci imajo vecji obc¢utek samonadzora, s tem pa
so tudi boljsi sodelavci pri pomoci.
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Neuspesno ozivljanje na terenu

Neuspesno ozivljanje na terenu pomeni, da ekipa nujne medicinske pomoci potrdi smrt
na terenu. V takSnem primeru mora ekipa nujne medicinske pomoc¢i domacim sporociti
zalostno novico in tudi usmeriti svojce, kako ravnati naprej.

V primeru ozivljanja na terenu imamo najveckrat dve razli¢ni situaciji. V eni so svojci
prisotni ob sami reanimaciji in pri njej tudi aktivno sodelujejo, pri drugi situaciji pa se svojci
umaknejo v drug prostor. Iz izkusenj, ki jih imam, lahko povem, da je druga situacija bistveno
tezja in neprijetna za ekipo nujne medicinske pomoci. Prva situacija se zdi marsikomu
nenavadna. Svojce prosimo za sodelovanje z drzanjem infuzijskih tekocin, gledanjem na uro
in opozarjanjem po preteku dolo¢enega casa. Prav v tem primeru, ko so svojci prica kriznega
dogodka, lazje sprejmejo zalostno novico kot svojci, ki so ¢akali v sosednjem prostoru.

Kako sporociti zalostno novico? V tej fazi so jasnost, postenost in enostavnost informacije
klju¢nega pomena. Kratka razlaga z orisom resnosti stanja je potrebna, da se svojci za¢nejo
soocati s krizno situacijo. Taka informacija jim pomaga k stvarni zaznavi tragi¢nega dogodka,
preprecuje proces zanikanja in jih vzpodbuja k aktivnemu spoprijemanju. Ce je potrebna
identifikacija bolnika, svojce ¢im prej pospremimo k njemu.

V primerih, ko bolnika v kriticnem stanju odpeljemo v bolnisnico, se moramo kljub
pomanjkanju casa in naglici posvetiti svojcem. Povemo jim, kaksno je bolnikovo stanje in
kam ga peljemo, natanc¢no jim povemo, kje bolnika najdejo. Kajti ¢e svojci ob prihodu v
bolnisnico svoje bliznje osebe ne najdejo takoj, to $e poglobi njihovo krizno situacijo.

Sporocanje slabe novice

Slabo novico sporoci zdravnik, ki je vodil oskrbo bolnika. Svojci zelijo sli3ati slabo novico
od zdravnika, saj se jim v pogovoru zastavljajo vprasanja, na katera mora odgovoriti tisti, ki
je imel pregled nad tragi¢no situacijo. Ce svojci ostanejo brez moznosti pogovora z
zdravnikom, jim to pogosto pusti obcutek, da se zdravljenje ni dobro izteklo zaradi strokovnih
napak ali da se skusa nekaj zakriti, zamol¢ati, kar zbuja moc¢ne obcutke jeze in nemoci.

Ker je sporocanje slabe novice tezka naloga in ker je osebje v ves¢inah komuniciranja
razli¢no ucinkovito, je smiselno, da si pri tem pomaga. Pogosta praksa v tujini je, da zdravnik
na pogovor povabi tudi celotno ekipo nujne medicinske pomodi (to sta diplomiran
zdravstvenik in zdravstveni tehnik), ki je do takrat skrbela za komunikacijo s svojci.

Sporocanje slabe novice najveckrat sledi burnemu dogajanju v ambulantah ali doma.
Osebje nujne medicinske pomoci je po takih dogodkih vznemirjeno, neuspeh pri pomoci
bolniku lahko dozivljajo kot lasten neuspeh. Pred komunikacijo s svojci se mora osebje
umiriti, razmisliti o preteklem dogajanju ter poiskati stavke in besede, s katerimi bodo
pristopili k svojcem. Konkretna priprava na razgovor in dogovor s sodelavcem o delitvi nalog
(informiranje, Custvena razbremenitev svojcev) prihrani marsikatero zadrego, ki se nam pri
sporocanju slabe novice lahko zgodi.

Zdravnik se ob vstopu v sobo predstavi, spozna prisotne in se z njimi usede. Slabe novice
ne sporo¢a med vrati ali stoje. Obc¢utek, da ima dovolj ¢asa in da je pripravljen s svojci
preziveti naslednjih nekaj minut, je zelo pomemben.

Slabo novico sporo¢amo na jasen in posten nacin, pri cemer ne uporabljamo strokovnih
izrazov ali medicinskega zargona. Ce sporo¢amo novico o smrti bolnika, stanja ne
olepsujemo (»Zal vam moram sporo¢iti, da je vas ... zaradi posledic bolezni umrl.«). Uporaba
besed »smrt, umrl, mrtev« prispeva k stvarni zaznavi situacije in jih svojci ocenjujejo kot
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dobrodosle. Pri tako tragi¢ni situaciji ni prostora za izogibanje.

Po klju¢ni informaciji po¢akamo, da svojci sporocilo slisijo in razumejo. To lahko traja nekaj
trenutkov. Pri tem se ne ustrasimo tiSine, ki nastane, in je ne poskusamo takoj zapolniti z
razlago, kaj vse smo naredili in kako smo skusali pomagati. Za to bo dovolj ¢asa kasneje.V tem
trenutku svojci potrebujejo ¢as, da razumejo, kaj jim je bilo povedano in se na to odzovejo.

Svojci se na slabo novico odzovejo s paleto razli¢nih ¢ustev, med katerimi zacetnemu Soku
najpogosteje sledi zalost, jeza, krivda, zanikanje ali umik. Nujno je, da izrazena ¢ustva svojcev
sprejmemo brez vrednotenja in obsojanja. Takrat je dovolj, da svojce poslusamo, zrcalimo
njihova obcutja in jim izkazemo razumevanje in spostovanje.

Kaksno je poznavanje sporocanja slabe novice v naSem zavodu?

Zdravstveno resevalni center Koroske pokriva nujno medicinsko pomoc¢ na obmogju
celotne Koroske. V nujni medicinski pomoci je zaposlenih skoraj petdeset resevalcev in prav
ti se pri vsakodnevnem delu na terenu srecujejo s kriznimi situacijami. Za uspesno
obvladovanje kriznih situacij, ki se pogosto dogajajo na terenu, je zelo pomembno
poznavanje le-teh. Sodelavec Samo Podhostnik (2008) je v raziskavi, ki jo je opravil med
zaposlenimi v Zdravstveno re$evalnem centru Koroske (50 resevalcev), ugotavljal, kaksno je
znanje o sporocanju slabe novice.V nadaljevanju so prikazani rezultati omenjene raziskave.

Na vprasanje Ali se vam zdi sporocanje slabe novice (smrti bolnika) stresno? so v 53,3 %
odgovorili, da je sporocanje slabe novice stresno, kar je vec kot polovica anketiranih; da je
sporocanje slabe novice delno stresna situacija meni 43,3 % anketiranih, 3,3 % pa da
sporocanje slabe novice ni stresna situacija. Iz dobljenih podatkov lahko sklepamo, da je
sporocanje slabe novice zelo stresno opravilo.

Na vprasanje Menite, da veste, kako sporociti slabo novico? je pritrdilno odgovorilo kar 36,7%
anketirancev, za odgovor delno se jih je odlocilo 53,3 % in za odgovor ne 10 %. |z rezultatov
lahko razberemo, da anketiranci menijo, da vedo, kako sporociti slabo novico.

Na vprasanje Poznate smernice ERC (European Resustication Council) za sporocanje slabe
novice? je zodgovorom da odgovorilo 16,7 % anketiranih, odgovor delno jih je izbralo 30 %,
odgovor ne 50 % in odgovor ne vem 3,3 % anketiranih. Kot vidimo, polovica anketiranih ne
pozna smernic ERC, slaba tretjina pa jih pozna le delno.

Na vprasanje Ali menite, da je potrebno dodatno izobrazevanje? 80 % anketiranih meni, da
je dodatno izobrazevanje potrebno, 10 % se s tem delno strinja, 6,7 % se ne strinja (odgovor
ne) in 3,3 % anketiranih jih ne ve (odgovor ne vem). Odgovori kazejo, da bi bilo dodatno
izobrazevanje na tem podro¢ju dobrodoslo in zazeleno.

Na vprasanje Ali je to izklju¢no delo zdravnika? jih je z da odgovorilo 20 %, odgovor delno
je izbralo 36,7 % anketirancev, odgovor ne 40 %, odgovor ne vem pa 3,3 % vseh anketiranih.
Iz odgovorov lahko razberemo, da sporocanje slabe vesti po mnenju zaposlenih ni izklju¢no
delo zdravnikov in da se tudi ostali kader veckrat sooci s taksno situacijo.

Na trditev Slabo novico sporo¢amo jasno in direktno je z da odgovorilo 43,3 % vseh
anketiranih, za odgovor delno se je odlocilo 30 % anketiranih, za odgovor ne pa 26,7 %. Pri
tem vprasanju je zanimivo predvsem to, da se je vec kot Cetrtina anketiranih odlocila, da je
slabo novico bolje povedati po ovinkih oziroma nejasno.

Na vprasanje Ali bi pri sporocanju slabe novice potrebovali pomo¢ drugih sluzb? jih je z da
odgovorilo 16,5 %, za odgovor delno se je odlotilo 43,3 %, za odgovor ne 36,7 %, za odgovor
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ne vem pa 3,3 % anketiranih. Iz odgovorov je razvidno, da bi bilo morda potrebno razmisliti
v smeri pomoci psihologa ali psihiatra za zdravstveno osebje, ki je moralo takSno novico
sporociti svojcem.

Na vprasanje Ali je poznavanje podrocja smiselno? jih je z da odgovorilo 96,7 %, za odgovor
delno pa se je odlocilo 3,3 % vseh anketiranih. Mislim, da komentar ni potreben, saj moramo
to podro¢je poznati in ga tudi obvladati.

Na vprasanje Ali je potreben pogovor celotne ekipe? jih je z da odgovorilo 86,7 %, za odgovor
delno se jih je odlocilo 6,7 % in za odgovor ne 6,7 % vseh anketiranih. Analiza kaze, da bi se
ekipa, ki je sodelovala v intervenciji, kjer je bilo potrebno sporociti slabo novico, po kon¢anju
le-te temeljito pogovorila in tako zmanjsala ucinek stresa.

Odgovori na vprasanje Menite, da je potrebno storiti Se kaj na tem podrocju? so precej
enakomerno porazdeljeni, in sicer se je za odgovor ne odlocilo 30 %, za odgovor ne vem
36,7 %, za odgovor da pa 30 % vseh anketiranih (Podhostnik, 2008).

SKLEP

Rutina in izkusnje so na vseh podrogjih zelo dobrodosle in ¢loveku obic¢ajno pomagajo,
da dobro opravlja delo. Tudi pri sporazumevanju med zdravstvenim delavcem in bolnikom
je podobno. Pa je tako tudi pri sporoc¢anju slabih novic? Se na to s¢asoma navadis in postanes
neprizadet, rutinski? Ne, nikakor ne. Tezko je vsaki¢, ko moramo bolniku ali svojcu povedati
nespodbudne stvari, $e posebej kadar se bolezen ponavlja. Se tezje pa je, ¢e bolnika osebno
poznamo in kadar gre za otroka.

Prav zato ne bi bilo napacno, ¢e bi v prihodnje zdravstvene delavce Ze med 3olanjem —
vsekakor pa na zacetku samostojne strokovne poti — pripravili tudi na ta, samo navidez
postranski in nepomemben del sporazumevanja z bolniki in njihovimi svojci. Prenasanje
slabih novic tudi tedaj ne bi bilo obcutno lazje opravilo, vsekakor pa bi imeli zdravstveni
delavci potrebno znanje o tem, kako se ga lotiti. Kljub vsaki pridobljeni izkus$nji je to vedno
znova hudo, situacija ni enaka situaciji. Prav zato si Zelim, da bi zdravstveno osebje opravilo
tecaj iz sporazumevanja, na katerem bi se naucilo omenjenih tehnik. V letih opravljanja
poklica bi jim prisle Se kako prav.
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ZDRAVSTVENA NEGA SRCNO-ZILNEGA BOLNIKA Z
NAPREDOVALNO BOLEZNIJO VINTENZIVNI ENOTI

Irena Nerad, dipl. m. s.
Splosna bolnisnica Murska Sobota, Enota intenzivne internisticne terapije

1ZVLECEK

V enoto intenzivne internisti¢ne terapije so sprejeti bolniki zaradi najtezjih bolezenskih
stanj z obolenji srca. Clanek obsega predstavitev zdravstvene nege bolnika od
najenostavnejsih do najzahtevnejsih preiskav in posegov. V prispevku sem se osredotocila
na bolezensko stanje plju¢nega edema. Vsi, ki delamo v procesu zdravstvene nege v enoti
intenzivne internisti¢ne terapije, moramo takoj prepoznati vsako bolezensko odstopanje, se
odlociti, kdaj in na kaj opozorimo zdravnika, moramo biti pa tudi ze pripravljeni na to, kaj vse
bo pri bolniku potrebno narediti. V enoto intenzivne internisti¢ne terapije so pripeljani tudi
bolniki s terena. V njej se zdravijo bolniki, ki potrebujejo intenzivno zdravljenje in stalno
spremljanje zivljenjskih funkcij.

Klju¢ne besede: zdravstvena nega, sr¢no-Zilni bolnik, plju¢ni edem, intenzivna enota

uvobD

Sr¢no popuscanje je obolenje, ki lahko preide v zelo tezko obliko plju¢nega edema in
bolniki so sprejeti v intenzivno terapijo; stanje se jim lahko izbolj3a ali pa se kon¢a s smrtjo.
Do sr¢nega popuscanja privedejo bolezni, ki posredno ali neposredno okvarijo srce. Dejavniki
so lahko ishemic¢ni in neishemicni. Najpogostejsi vzrok ishemicne okvare srca je koronarna
bolezen, ki je vzrok sr¢nega popuscanja. Najpogostejsi vzroki za sréno popuscanje so:

- koronarna bolezen,

- arterijska hipertenzija in

- bolezni sr¢nih zaklopk.

Vzroki, ki niso tako pogosti za sr¢no popuscanje, so:
- okuzbe,

- bolezni perikarda,

- kardiotoksi¢ne snovi,

- metabolne motnje in

- idiopatska dilatativna kardiomiopatija.

Najpogostejsi simptomi in znaki srénega popuscanja so tezko dihanje, zmanjsanje telesne
zmogljivosti, zadrZevanje tekocine v telesu, kar vodi do ve¢jega priliva krvi v pljuca in
perifernih edemov.
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V nasi enoti intenzivne internisti¢ne terapije (EIIT) se pri vseh bolnikih izvaja spremljanje
meritev preko obposteljnih monitorjev, ki so vezani na centralni monitor. Zelo pomembni sta
pravilna namestitev elektrod na prsni ko$, da se na monitorju prikaze EKG krivulja, in pravilna
namestitev mansete za meritev krvnega tlaka, pri cemer je zelo pomemben poloZzaj roke, na
kateri merimo krvni tlak. Zaradi to¢nosti meritev moramo biti pozorni na pravilno namestitev
sonde za merjenje zasicenosti krvi. Zdravnik v nasi enoti pa se odloci, pri katerih bolnikih se
nastavi hemodinamski monitoring in katere meritve belezimo.

Plju¢ni edem

Plju¢ni edem je pogosta oblika nenadnega in hudega srénega popuscanja. Bolnik ima
obcutek dusenja, hkrati pa cuti tesnobo, diha s pomoznimi dihalnimi misicami, ponavadi
sedi, obliva ga hladen znoj, kaslja penast, lahko tudi krvavkast izmecek. Na nogah opazimo
edeme, lahko je v anasarki. Ima obcutek, da ga bo zadusilo.

Ob sprejemu takega bolnika v EIIT:

- namestimo ga v sedec¢ polozaj;

- namestimo monitoring (izmerimo krvni tlak, sréni utrip, saturacijo);

- nastavimo intravenozni kanal;

- damo terapijo po narocilu zdravnika (kisik, diuretike, morfij, inotrope ipd.);
- vstavimo trajni urinski kateter (urna diureza);

- posnamemo dvanajstkanalni elektrokardiogram (EKG);

- po narocilu zdravnika odvzamemo krvne preiskave in

- ga po narocilu zdravnika posljemo na rentgensko slikanje pljucin srca.

Ce se stanje ne izbolj$uje ali se $e poslabsuje, se zdravnik odlo¢i za intubacijo in umetno
ventilacijo. Pripravimo si:

- ventilator in

- reanimacijski vozicek.

Kot prvo pripravimo vse za intubacijo:

- laringoskop,

- orotrahealni tubus razli¢nih velikosti in vodilo za tubus pravilne velikosti,
- markacijo,

- 10 ml brizgalko,

- trak za fiksacijo tubusa,

- R ustnik,

- po narocilu zdravnika pripravimo zdravila za sedacijo in relaksacijo,
- ro¢ni dihalni balon s podaljskom za kisik za predihavanje.

Priprava ventilatorja:

- aparat priklopimo v elektri¢cno omrezje;

- aparat priklopimo na plinsko omrezje in

- po vklopu aparata zdravnik nastavi parametre.
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Ves cas spremljamo vitalne znake preko monitoringa, $e pred tem pregledamo, ali ima
bolnik zobno protezo; ce je bolnik pri zavesti, mu zdravnik pove, kaj se bo z njim dogajalo.
Polozaj bolnika med intubacijo je lahko razlicen.

Zdravnik bolnika intubira, nakar ga priklju¢imo na ventilator in za¢tnemo z mehansko
ventilacijo. Pri vsaki taki obravnavi bolnika timsko sodelujemo zdravnik in vsaj dva izvajalca
zdravstvene nege.

Mehanska ventilacija je metoda, pri kateri se za pomo¢ bolnikom, ko le-ti ne zmorejo
zadovoljivo dihati, uporablja ventilator. Bolnik to pomo¢ najveckrat potrebuje le nekaj dni,
da premosti dihalno stisko. Nekateri bolniki po premostitvi dihalne stiske Se vedno
potrebujejo pomoc ventilatorja pri dihanju, kar podaljsa ¢as zdravljenja v intenzivni terapiji.

Zdravstvena nega bolnika na ventilatorju

1.Vsako uro na bolnikov temperaturni list belezimo: vrednosti krvnega tlaka, Stevilo sr¢nih
utripov, saturacijo.

2. Pozorni smo na diurezo; pri urni diurezi vsako uro izlijemo urin iz posebne merilne
posode v urinsko vrecko in koli¢ino zabeleZzimo na temperaturni list.

3. Pozorni smo na vse alarme, ki se vklapljajo na ventilatorju, in jih pravilno odpravljamo.
4. Pri aplikaciji intravenozne terapije uposevamo pravila 6 P.

5. Pozorni smo na aparature, preko katerih dovajamo bolniku terapijo, $e posebej, ce se
veckrat vklapljajo alarmi.

6. Odvzemi krvi iz arterije radialis za plinsko analizo krvi. Preden kri transportiramo v
laboratorij, na napotnico napisemo telesno temperaturo in odstotek kisika. Ce mora kri nekaj
Casa stati na oddelku, jo damo na led.

7. Vse venske odvzeme naredimo po navodilih laboratorija. Kri za venske odvzeme
najpogosteje odvzamemo iz kubitalnih ven ali iz centralnega venskega kanala (CVK), s tem,
da prvi vzorec krvi zavrzemo in po odvzemu prebrizgamo CVK z 10 ml fizioloske raztopine.

8. Izvajamo aspiracijo iz tubusa in ust.
9. Pri bolniku izvajamo vse aktivnosti.

10. Zaradi potenja je nujna veckratna osebna higiena. Zelo pomembna je pogosta ustna
nega.

Zapleti pri umetni ventilaciji
1. Zapleti intubacije - zgodniji:
- hipoksemija,
- desnostranska intubacija,
- intubacija v poziralnik,
- aspiracija.
2. Zapleti intubacije - pozni:
- spuscanje tesnilnega mesicka,
- nenadrtovana ekstubacija,

- razjeda na ustni sluznici,
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- nekroza traheje na mestu pritiska tesnilnega mesicka,
- traheoezofagialna fistula.

3. Zapleti na ventilatorju:

- dekonektiranje dihalnega sistema,

- okvara ventilatorja.

4. Zapleti zaradi aspiracije dihalnih poti:
- krvavitve iz traheje,

- hipoksemija.

5. Zapleti zaradi umetne ventilacije:

- infekcija dihalnih poti,

- pnevmotoraks.

Nadzor bolnika, ki je na umetni ventilaciji, mora biti neprekinjen. Na prvem mestu je vedno
bolnik, ki je priklju¢en na ventilator. Medicinska sestra mora opazovati njegove zivljenjske
funkcije, njegove reakcije na ventilator, pozorna je na alarme, ki se pojavljajo na aparatu.
Sposobna mora biti zaznati stisko bolnika, saj je le ta ne more izraziti.

Ves Cas ventilacije ima bolnik meritev pulzne oksimetrije. Meritev se izvaja preko sonde, ki
se pritrdi na prst in monitor.

Hemodinamske meritve

Zaradi hemodinamske stabilnosti se pri bolnikih s sréno-zilnimi obolenji lececi zdravnik
odloci za spremljanje hemodinamskih sprememb. Najpogostejsi nacini meritev v nasi EIIT
so:

- invazivno merjenje arterijskega krvnega tlaka,
- merjenje osrednjega venskega pritiska,

- PiCCO monitoring,

- LiDCKO monitoring.

Kontinuirane hemodinamske meritve nam omogocajo invazivhe metode. Meritve
izvajamo preko centralnih venskih kanalov, preko arterijskega kanala (arterija radialis, arterija
femuralis).

SKLEP

Bolniki, ki potrebujejo stalni nadzor in intenzivno zdravljenje, so sprejeti ali premesceni v
ElIT. Zaradi uspednega in vcasih tudi neuspesnega zdravljenja je zelo pomembno timsko
delo. Pri bolnikih v EIIT Zelimo z razli¢nimi preiskavami in nacini zdravljenja ¢im hitreje
izboljsati njihovo zdravstveno stanje. Vendar se moramo zavedati, da tudi brez zapletov ne
gre, kar podaljsa lezalno dobo. Najvedji uspeh nas vseh zaposlenih v ElIT pa je, ko po tezki
bolezni bolnik ozdravi in se pride pred odhodom iz bolniSnice poslovit tudi v naso enoto.
Potrebno je slediti novostim in pomembno je, da se izobrazujemo vsi, ki smo zaposleni v
ENT.
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1ZVLECEK

Zaradi novih nacinov zdravljenja ljudje s kroni¢nimi boleznimi Zivijo dlje. Zato tudi vse ve¢
tezkih sr¢nih bolnikov zivi do faze srénega popuscanja, ki postaja vse vecji javnozdravstveni
problem. Prispevek govori o posebnosti patronazne zdravstvene nege sréno-zilnega bolnika
z napredovalo boleznijo in njegove druzine. Opisuje tudi paliativno zdravstveno nego in
oskrbo teh bolnikov, saj se termin danes ne uporablja samo za bolnike v terminalni fazi,
temvec tudi za bolnike z napredovalo boleznijo. V zdravstveni negi sréno-zilnega bolnika z
napredovalo boleznijo je pomemben interdisciplinarni timski pristop. Zadovoljitev vseh
potreb po zdravstveni negi in oskrbi sréno-Zilnih bolnikov na njihovih domovih zahteva
prilagoditev obstojecih sluzb, ki Ze skrbijo za te bolnike, in dodatno izobrazevanje izvajalcev.

Klju¢ne besede: patronazna zdravstvena nega, sr¢no-Zilni bolnik, napredovala bolezen,
kontinuirana zdravstvena nega

uvoD

Kroni¢na bolezen je dolgo trajajo¢a, pogosto trajna in napredujo¢a. Zivljenje s kroni¢no
boleznijo vklju¢uje njen vpliv in spremembe Zivljenja ljudi z boleznijo, ki se pogosto zgodijo
na dramatic¢en nacin. Spremembe vkljucujejo niz stresnih izkusenj, kot so bolecine, telesne
spremembe, spremembe v nacinu zivljenja in nezmoznost zadovoljevanja druzbenih in
razvojnih vlog. Ljudje s kroni¢no boleznijo obcutijo druzbeno izolacijo in osamljenost,
depresijo, omejeno aktivnost in ob¢utek, da so v breme (Ohman in sod., 2006). Mnogo ljudi
s kroni¢no boleznijo kljub resnim kroni¢nim stanjem ostaja na svojih domovih. To pomeni,
da bolezen stalno vpliva tudi na druZzinske ¢lane in pomembne druge. Prizadeta so sStevilna
podro¢ja v njihovem Zivljenju in odnosi med njimi.

Zaradi novih nacinov zdravljenja ljudje s kroni¢nimi boleznimi zZivijo dlje. Zato tudi vse vec
tezkih srénih bolnikov Zivi do faze srénega popuscanja, ki postaja vse vedji javnozdravstveni
problem. Vsak kronic¢ni bolnik, starejsi od 25 let, ima dvakrat letno pravico do obiska
patronazne medicinske sestre (Navodila za izvajanje preventivnega zdravstvenega varstva na
primarni ravni, 2005). Zaradi povecanega obsega kurativnhega dela se v patronazni
zdravstveni negi zmanjsuje delez preventivnih obiskov. Patronazna medicinska sestra tako
velikokrat spozna bolnika z napredovalo sréno-Zilno boleznijo na Zalost 3ele takrat, ko je ze
zelo oslabel, pogosto nepokreten in potrebuje doloc¢en diagnosti¢no-terapevtski poseg, za

45



katerega njegov osebni izbrani zdravnik izda delovni nalog. Ker ni ustreznih informacijskih
povezav na vseh ravneh zdravstvenega varstva in s tem omogocene kontinuirane
zdravstvene obravnave, se lahko zgodi, da marsikateri kroni¢ni bolnik ni zajet v obravnavo
patronazne sluzbe niti enkrat v svojem Zivljenju. V primerih, ko je patronazna medicinska
sestra druzino obravnavala Ze prej, jo lahko pokli¢ejo tudi svojci ali bolnik sam. Zelo redko jo
o odpustu takega bolnika iz bolni$ni¢ne obravnave obvesti sluzba zdravstvene nege oddelka,
kjer so bolnika obravnavali.

Patronazno varstvo in patronazna zdravstvena nega

Ko patronazna medicinska sestra izve, da se je varovancu na njenem terenskem obmocju
poslabsalo zdravstveno stanje ali da je po obravnavi v bolni$nici odpuscen v domaco oskrbo,
mora poskrbeti, da bodo zadovoljene vse njegove potrebe in potrebe druzine, ki bodo
omogocale varno bivanje v domacem okolju.

Patronazno varstvo je posebna oblika zdravstvenega varstva, ki opravlja aktivno
zdravstveno in socialno varovanje posameznika, druzine in skupnosti. Ti so zaradi bioloskih
lastnosti, dolo¢enih obolenj ali nenavajenosti na novo okolje obcutljivi za skodljive vplive iz
okolja (Sustersi¢ in sod., 2006; Allender, Walton Spradly, 2001).

Podro¢ja dela v patronaznem varstvu so:

- zdravstveno-socialna obravnava posameznika, druzine in skupnosti,
- zdravstvena nega otroc¢nice in novorojen¢ka na domu in

- zdravstvena nega bolnika na domu (Sustersi¢ in sod., 2006).

Nosilka patronazne zdravstvene nege je medicinska sestra v patronaznem varstvu, ki
ugotavlja potrebe po zdravstveni negi, nacrtuje intervencije zdravstvene nege, jih izvaja in
vrednoti doseZene cilje. Svetuje o zdravem nacinu zivljenja in obnasanja ter opozarja na
dejavnike tveganja, ki lahko ogrozijo zdravje. Posameznikom in druZzinam pomaga na
njihovih domovih, da se soocijo z boleznijo, kroni¢no nezmoznostjo in s stresom. Ocenjuje,
kdo, kdaj in kaj je sposoben posameznik ali druzina storiti zase in ¢esa ne. Medicinska sestra
v patronaznem varstvu je koordinatorka vseh oblik pomoc¢i na domu in je vez med
posameznikom in njegovim osebnim zdravnikom. Tako koordinira delo s sluzbami v
zdravstvenem domu, s sluzbami na sekundarni in terciarni ravni zdravstvene dejavnosti ter
z drugimi sluzbami in organizacijami izven zdravstvenega doma, ki lahko kakorkoli
pripomorejo k optimalni resitvi stanj, razmer pri posamezniku in druzini (Suitersi¢ in sod.,
2006).

Medicinska sestra v patronaznem varstvu mora dobro poznati svoje terensko obmogje in
vedeti, katere podporne dejavnosti so na njem organizirane, da lahko nacrtuje zdravstveno
nego in oskrbo ter usmerja ljudi oz. jim pomaga urejati pomoc¢ na domu oz. t. i. servisno
dejavnost. Na ta nacin se zagotavljajo pogoji, da posameznik lahko ostane v domacem okolju
¢im dlje, kljub starosti, bolezni ali onemoglosti. Cilj njenih prizadevanj je samostojen in
neodvisen varovanec v svojem okolju. Kadar pa gre za ze obolelega ali kroni¢no bolnega
varovanca, njeno delovanje temelji na ohranjevanju sposobnosti, ki jih $e ima, in cimprejsnji
povrnitvi Ze izgubljenih sposobnosti. Za cilj si postavi samooskrbo varovanca in druzine.

Izhodisce vsebine dela, filozofije patronazne zdravstvene nege, obsega in nacina dela je
najpogosteje v modelih zdravstvene nege Virginie Henderson in Dorothee E. Orem
(Henderson, 1998; Orem, 2001). Model zdravstvene nege Virginie Henderson definira
Stirinajst temeljnih Zivljenjskih aktivnosti, ki omogocajo celostni pristop. Oremin model pa
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temelji na stopnji samooskrbe posameznika, druzine in ¢lanov skupnosti, usmerjen je k
razvijanju odgovornosti za lastno zdravje in k podpori rizi¢nih skupin prebivalcev. Med
sodobnejse teorije, ki jih uporabljamo v patronazni zdravstveni negi, uvrs¢amo prilagoditveni
model Calliste Roy, za katerega Studije kazejo, da je njegova prakti¢na uporaba uspesna prav
pri kroni¢no bolnih varovancih in pri potencialnih bolnikih (Dugar, 2005). Royeva v svojem
prilagoditvenem modelu poudarja nenehno interakcijo med notranjimi in zunanjimi
stimulansi oz. draZljaji, ki delujejo na osebo in sproZijo odziv. V patronazni sluzbi
Zdravstvenega doma Murska Sobota ga do neke mere Ze uporabljamo pri obravnavi romske
populacije. Nedvomno ga lahko uporabimo tudi pri obravnavi sr¢no-zilnega bolnika z
napredovalo boleznijo.

V celotnem procesu patronazne zdravstvene nege so posameznik, njegova druzina in
skupnost subjekti obravnave (Sustersi¢ in sod., 2002), kar omogo¢a individualno, humano in
strokovno obravnavo posameznika, druZine in lokalne skupnosti ter sistemati¢no spremljanje
in reSevanje bolnikovih potreb v okviru pristojnosti zdravstvene nege kot samostojne
profesije.

Druzina kot subjekt obravnave

Bolnikova druzina je zelo pomembna, saj custveni odnosi tudi v bolezni igrajo pomembno
vlogo. Druzina s svojo sorodstveno mrezo predstavlja specifi¢no sociokulturno institucijo, v
kateri se na poseben nacin povezujeta socialna vezanost in individualna svoboda. Medicinska
sestra v patronaznem varstvu mora poznati znacilnosti posameznih razvojnih obdobij
druzine, najpogostejse zdravstvene probleme, socialna in eksisten¢na vprasanja ter
Maslowovo hierarhi¢no lestvico potreb, prirejeno za druzino. Na osnovi teh podatkov skupaj
z druzinskimi ¢lani ugotavlja stanje in razmere v druZzini, nacrtuje, izvaja in vrednoti
zdravstveno nego. To je pomembno za vzdrZevanje dinami¢nega ravnotezja v druzini in
zagotavljanje kakovosti Zivljenja v njej (Rajkovi¢, Sustersi¢, 2000; Allender in Walton Spradly,
2001).

Bolezen ni nikoli samo stvar bolnika, ampak je vedno vklju¢ena tudi druzina. Z zdravstveno
nego, usmerjeno v druzine, patronazna medicinska sestra prepoznava njihove razvojne
potrebe, njihovo jakost in podpira druzinske napore. Spremembe, ki nastanejo v druzini, ko
se pojavi bolezen, lahko porusijo njen sistem delovanja, kar se kaze v razli¢nih reakcijah, kot
so strah, odklonilen odnos, pretirana skrb bolnika, umik iz druzine. V takih primerih je
delovanje patronazne medicinske sestre usmerjeno v motiviranje, vodenje, poucevanje in
zdravstveno vzgajanje.

Odziv druzine na kroni¢no bolezen enega od ¢lanov je odvisen od mnogih dejavnikov,
kot so znacilnosti obolele osebe, starost, spol, razvojna stopnja, prisotnost dodatnih
dejavnikov stresa, prilagoditvene sposobnosti, dohodki, prepri¢anje, vera, zaupanje in
znacilnosti bolezni (Harmon Hanson in sod., 2005), ki lahko nanj vplivajo tako pozitivno kot
negativno. Klju¢ za uspesno prilagajanje je ravnovesje med moznostmi in zahtevami, kar
vecini druzin uspe. Pri nekaterih pa zahteve, ki jih prinasa skrb za kroni¢no bolnega ¢lana
druzine, mocno vplivajo na Zivljenje druzine. Dolgotrajna skrb za kroni¢no bolnega
druzinskega ¢lana negativno vpliva na ostale ¢lane druzine. Raziskovalci so opazilizmanjsano
telesno odpornost, ve¢ depresije, vecjo porabo psihotropnih zdravil in vec fizi¢ne iz¢rpanosti
kot pri druzinah, v katerih niso skrbeli za obolelega druZinskega ¢lana (Gerdner in sod., 2002).
Prav v teh primerih je delovanje patronaznih medicinskih sester Se posebej pomembno.

Pri obravnavi druzine s kroni¢no bolnim druzinskim ¢lanom je zelo uporaben tudi
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Rollandov model (1998, cit. po Harmon Hanson in sod., 2005), katerega klju¢ne komponente
so vrsta bolezni, stopnja oz. stadij bolezni in delovanje druzine. Opredelitev vrste bolezni
nam pomaga povezati bioloske in psihosocialne komponente ter dolociti odnos druzine do
bolezni. Faza bolezni predstavlja drugo dimenzijo modela in nam pomaga razloziti nekatere
razlike pri vplivu kroni¢ne bolezni na druzino. Opisuje tri faze: zacetno, kroni¢no in terminalno
s svojimi razvojnimi nalogami, katerih specifi¢ne zahteve morajo tako medicinske sestre kot
¢lani druzine izpolniti. Le tako se bo povecala zadovoljiva adaptacija druzine. Zadnja
komponenta predstavlja delovanje druzine, druzinske in individualne Zivljenjske cikluse,
medgeneracijske vzorce in vrednostni sistem, na katerega vplivajo kultura, spol in narodnost.

Sréno-zilni bolnik v patronaznem varstvu

Za razvrs¢anje srénega popuscanja in oceno bolnikove funkcijske sposobnosti
uporabljamo klasifikacijo NYHA (New York Heart Association), ki sr¢ne bolnike razdeli v Stiri
funkcijske razrede (Kocijancic, Mrevlje, 1993).V prvi razred sodijo asimptomati¢ni bolniki, ki
zmorejo tudi napore, hujse od obicajnih. Bolniki v drugem razredu nimajo omejitve pri
obic¢ajnih dnevnih opravilih, se pa pretirano zadihajo in utrudijo pri tezjih naporih.V tretjem
razredu simptomi omejujejo vsakodnevno aktivnost (umivanje, poc¢asno hojo, kuhanje),
vendar med pocivanjem izzvenijo. Pri bolnikih v zadnjem, cetrtem, razredu je vsaka aktivnost
zelo omejena, bolnik je vezan na stol ali posteljo in ima simptome tudi med mirovanjem.

Znaki srénega popuscanja so dusenje med naporom, nezmoznost za napor, zatekanje in
nabiranje tekocine v telesu, dusenje ponoci oz. v leze¢em polozaju ter s tem povezana
nespecnost, depresija, anksioznost, razdrazljivost, nemir, inapetenca s hujSanjem in kaheksijo.
Pri zdravstveni negi sréno-zilnega bolnika z napredovalo boleznijo patronazna medicinska
sestra najvec pozornosti nameni predvsem nacinom lajsanja simptomov bolezni.

Na patronaznem obisku medicinska sestra ugotavlja sposobnost izvajanja posameznih
zivljenjskih aktivnosti in morebitna odstopanja, stopnjo samooskrbe, moznosti in
sposobnosti druZine za izvajanje pomoci ter potrebe po vklju¢evanju podpornih sluzb.
Skupaj z bolnikom in druzino zapiSe prisotnost izvajalcev pomoci, kar je 3e posebej
pomembno, ko se v skrb za bolnika vklju¢uje vec razli¢nih oseb. Patronazna medicinska
sestra jih poucuje in jim pokaze, kako naj ga negujejo, jih usmerja in po potrebi nadzoruje.
Pri tem uposteva njihove sposobnosti in znanje, ki ga dopolnjuje z zdravstvenovzgojnim
delom in u¢enjem ves¢in, potrebnih pri negi bolnika. Vse postopke in posege zdravstvene
nege ustrezno dokumentira, kar pomaga tudi drugim ¢lanom zdravstvenega tima, ki se
vklju€ujejo v obravnavo bolnika. Svojci in ostali pomembni drugi, ki skrbijo za bolnika, pa o
svojem delu vodijo posebne zapise in ji porocajo.

Za bolnike s srénim popuscanjem so poleg kakovostne zdravstvene nege pomembni tudi
njihovo informiranje, u¢enje in vzgajanje o bolezni in pomenu sprememb v nacinu njihovega
Zivljenja. Proces mora potekati kontinuirano od sprejema bolnika v bolnisnico do odpusta v
domaco oskrbo. Pred odpustom je velikokrat potrebno, da se medicinska sestra iz bolnisnice
poveze s patronazno medicinsko sestro, ki nadaljuje z u¢enjem in vzgajanjem bolnika in
njegovih svojcev v domacem okolju, lahko pa bolnika napoti na Drustvo za zdravje srca in
ozilja ali Koronarni klub (Kvas, 2005).

Zdravstveni delavci se morajo zavedati, da delo z bolnikom ni samo strokovno izvajanje
postopkov in posegov zdravstvene nege, temvec tudi celostno poznavanje ¢loveka v vseh
njegovih razseznostih in relacijah, pri razumevanju sebe v sedanji situaciji, sprejemanju
spremenjenega zdravstvenega stanja in razvijanju spretnosti, ki so potrebne za
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vzpostavljanje ali ohranjevanje zdravja ter izboljsanje kakovosti Zivljenja (Skrabl, 2005). Tudi
Donovan in Mercer (2003, cit. po Skela Savi¢, 2007) pravita, da se morajo medicinske sestre
priblizati bolnikom v psihosocialnem smislu in ne samo kot dobre izvajalke diagnosti¢no-
terapevtskih posegov. Bolniki si Zelijo pogovor, konzultacijo, izrazanje svojih izkusenj, kar
krepi njihovo moc¢ za boj z boleznijo.

Paliativna zdravstvena nega sréno-zilnih bolnikov z napredovalo boleznijo na
njihovih domovih

Kroni¢no odpovedovanje organa je premocdrtno slabsanje funkcije z nepredvidljivim
potekom z obdobji relativne stabilnosti, ki jim sledijo epizode tezjih poslabsanj, vse skupaj
pa vodi v vedno slabse stanje. Bolnikove potrebe so zelo razli¢cne. Pomo¢ potrebujejo tudi
tisti, ki skrbijo zanj. Ceprav so bolezni srca in ozilja med vodilnimi vzroki smrti, svojci tezko
sprejmejo smrt bolnika, ¢eprav je bila bolezen prisotna Ze leta (Lynn in sod., 2007). Bolnik in
svojci sr¢nega popuscanja velikokrat nocejo spoznati kot bolezen z neizogibnim smrtnim
izidom, saj epizodam poslab3sanja ponavadi sledijo obdobja izboljsanja. Timski pristop mora
omogociti kontinuirano zdravstveno oskrbo, koordinacijo, blaZzenje simptomov, nac¢rtovanje
oskrbe, vzdrzevanje zivljenjskih aktivnosti ter svetovanje bolniku in druZini.

V zadnjih desetih letih narasca potreba po paliativni zdravstveni negi bolnikov s kroni¢nim
srénim popuséanjem. Prav tako pa se razvijajo novi pristopi in tehnike v zdravljenju te
bolezni. Zaradi toliko novih moZnosti ne preseneca, da kardiologi vse prepogosto
spregledajo trenutek, ko bi s kakovostno paliativno oskrbo nadomestili agresivne
diagnosti¢no-terapevtske posege, ki bistveno ne vplivajo na izboljsanje kakovosti Zivljenja
teh bolnikov (Johnson, Houghton, 2006).

Termin paliativna oskrba se je v preteklosti uporabljal zgolj za bolnike, ki so bili v terminalni
fazi bolezni, danes se termin uporablja za bolnike z napredovalo boleznijo. Paliativna oskrba
ni samo oskrba umirajocih (Skela Savi¢, 2005). Gre za SirSo obravnavo bolnika z napredovalo
boleznijo, kjer bolnik postane aktivni udeleZzenec v procesu sprejemanja odlocitev o nadaljnji
obravnavi, terminalna faza bolezni pa je zaklju¢na faza paliativne oskrbe. Je aktivni
udeleZenec v procesu zdravljenja in zdravstvene nege, ko lahko sprejme odlocitve, ki jih
razume. Razume pa jih, kadar je popolnoma seznanjen s svojim stanjem in prognozo.
Zdravstveni tim pa mu je te informacije dolzan dati in mu pomagati pri sprejemanju
odlocitev.

Medicinske sestre morajo biti s podro¢ja paliativne zdravstvene nege izobrazene tako na
dodiplomskem kot podiplomskem izobraZevanju, ki pa mora biti zasnovano z izhodis¢nim
dejstvom, da se vse medicinske sestre v svoji karieri v ve¢jem ali manjSem obsegu srecujejo
z bolniki, ki potrebujejo paliativho oskrbo, ter da so medicinske sestre kot poklicna skupina
poklicane, da prevzamejo vodenje in svetovanje v paliativni oskrbi na ravni bolnisnice in
zdravstvene nege na domu. Gonilna sila paliativne zdravstvene nege sta vedno bolnik in
njegova druzina ter s tem povezane potrebe in ne prognoza bolezni. Medicinska sestra mora
razumeti proces dojemanja in soocanja v ¢asu napredovale bolezni ter vpliv bolnikovega
stanja na druzino. Upanje bolnika je potrebno redefinirati v realne cilje zanj in za druzino
(Coyle, 2003, cit. po Skela Savi¢, 2005).

Paliativno zdravstveno nego in oskrbo lahko izvaja le dodatno izobraZena patronazna
medicinska sestra, z bogatimi strokovnimi izkusnjami in pozitivno naravnano, zrelo
osebnostjo. Imeti mora specializirana znanja, vescine in osebno drzo, kar ji omogoca celovito,
koordinirano in soc¢utno zdravstveno nego in oskrbo bolnikov, ki Zivijo z napredovalo
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boleznijo.

Pri nacrtovanju paliativne zdravstvene nege sréno-zilnega bolnika z napredovalo boleznijo
patronazna medicinska sestra lahko postavi naslednje cilje, ki jih kot enega od moznih
kriterijev za vrednotenje zdravstvene nege umirajo¢ega bolnika navaja Skoberne (1995):

- bolnik je reSen bolecin oziroma jih obvladuje;
- sodeluje v dnevnih aktivnostih kolikor zmore;
- izraza Custva: jezo, zalost ...;

-sodeluje pri nadrtovanju diagnosti¢no-terapevtskega programa, zdravljenja in
zdravstvene nege;

- vzdrzuje odkrit odnos z osebami, ki mu nudijo oporo in zdravstveno nego.

Z bolnikom in njegovo druzino smo najveckrat tudi takrat, ko se njihov boj z boleznijo
konca. S tem se nase delo ne sme koncati. Vezi, ki so se med nami in druzino stkale v ¢asu
nasih obiskov, ostajajo. Ne glede na to, ali je bolnik umrl doma ali v bolnisnici, patronazna
medicinska sestra ne pretrga stika z druzino. Druzini smo dolzni izreci svoje sozalje.
Patronazna medicinska sestra bo znala sama presoditi, ¢ez koliko ¢asa je primerno, da druzino
po smrti svojca obisce. Druzino obis¢emo tudi po smrti druzinskega ¢lana ter ji pomagamo
v ¢asu zalovanja.

Kontinuirana zdravstvena nega kronic¢nih bolnikov

Pri bolnikih s kroni¢nimi boleznimi oziroma stanji je zelo izrazena mnogovrstnost potreb.
Za celostno obravnavo je potrebna ucinkovita horizontalna in vertikalna povezava sluzb in
izvajalcev zdravstvenih in tudi socialnih storitev (Leichsenring, Alaszewski, 2004).

Pri zdravstveni negi sr¢no-zilnega bolnika z napredovalo boleznijo je pomemben
interdisciplinarni timski pristop. Patronazna medicinska sestra vzpostavlja komunikacijo med
zdravstvenim timom, bolnikom in druzino. Zdravniku je v veliko pomo¢ pri ugotavljanju in
obvladovanju simptomov napredovale bolezni. Na izboljsanje kakovosti Zivljenja bolnika se
morajo osredotoditi vsi ¢lani tima. Kljub temu, da predstavniki vsake profesije prispevajo na
timskih sestankih svoje lastno videnje, izkusnje in znanje, naj se ¢lani tima ucijo drug od
drugega, visoko spostujejo mnenje drugih ¢lanov tima ter zaupajo oceni ostalih (Bull,
Roberts, 2001).

Tako sodelovanje pomeni tudi svobodo izrazanja pogledov, pozorno poslusanje,
spostovanje mnenja drugih ter sposobnost izraziti nestrinjanje s povedanim. Vodi v brisanje
meja med disciplinami in kar je najpomembnejse, bolnika postavlja v zaris¢e nasega dela.
Kljub temu, da vsaka profesija na timske sestanke prinese svojo lastno perspektivo, se ¢lani
tima ucijo drug od drugega, visoko spostujejo mnenja drugih.

Stevilne $tudije navajajo pomembnost na¢rtovanega odpusta in ustrezne priprave bolnika
na obvladovanje kroni¢nih stanj, kamor uvrs¢amo tudi sr¢no-zilne bolnike. V raziskavah se
ugotavlja, da so neposredno po odpustu iz bolniSnice zdravstveni delavci zelo malo z
bolnikom. Bolniki kroni¢na stanja vecino ¢asa vodijo samostojno. Zato jim je v casu
hospitalizacije in tudi po odpustu treba zagotoviti ustrezno poznavanje bolezni in
obvladovanje vescin, ki mu bodo omogocile u¢inkovito samooskrbo in najvisjo mozno
kakovost Zivljenja (Peternelj, 2007).

Pomembno je, da se odpust bolnika pri¢ne nacrtovati ze ob njegovem sprejemu v
bolnisnico. Le tako lahko zagotovimo kakovostno obravnavo in kontinuirano zdravstveno
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nego. Pred prihodom bolnika v domace okolje mora patronazna sluzba:
- vzpostaviti ustrezno komunikacijo s sluzbo zdravstvene nege v bolnisnici;

- zagotoviti (Ce je to potrebno) dodatno edukacijo patronazne medicinske sestre, ki bo
izvajala neposredno zdravstveno nego pri bolniku;

- spoznati bolnika (v kolikor ga ne poznamo ze od prej);

- opraviti razgovor s svojci oziroma pomembnimi drugimi, ki se bodo poleg patronaznih
medicinskih sester vklju¢evali v skrb za bolnika;

- spoznati okolje, v katero prihaja bolnik, in ga prilagoditi potrebam bolnika;

- navezati stike s strokovnimi in drugimi podpornimi sluzbami, ki jih bo bolnik potreboval
za nemoteno in kakovostno bivanje v domacem okolju;

- se povezati z bolnikovim osebnim izbranim zdravnikom;

- zagotoviti medicinsko-tehni¢ne pripomocke, material, zdravila za nemoteno izvajanje
tudi najzahtevnejse zdravstvene nege (Horvat, 2006).

Podatki oziroma informacije, ki so jih anketirane patronazne medicinske sestre navedle
kot nujne, da se jim posredujejo v obvestilu o odpustu bolnika v domace okolje, so skoraj
popolnoma identi¢ni tistim, ki jih navajajo raziskave v tujini (Bowles, Naylor, 2002; Helleso,
Lorensen, 2004). Za tovrstno koordinacijo dela v slovenskem prostoru trenutno ni na voljo
ustrezne dokumentacije in ne meril, po katerih bi to delo lahko finan¢no ovrednotili.
Kontinuirana zdravstvena obravnava pa mora biti vedno povezana z dostopnostjo
obravnave. Nih¢e ne more biti na razpolago 24 ur na dan, zato je timska obravnava nujnost
(Donaldson, 2000, cit. po Skela Savi¢, 2007).

Skela Savi¢ (2007) ugotavlja, da se je v zadnjem desetletju izjemno povecala mobilnost
bolnika znotraj zdravstvene obravnave, saj zanj skrbijo razli¢ni strokovnjaki, katerih
ugotovitve vplivajo na odloditve v zvezi z njim. Znanje in ugotovitve zdravstvenih delavcev
je nujno potrebno povezati prek timskega dela za bolnika in v transparentnem
informacijskem sistemu. Na ta nacin bomo povecali u¢inkovitost in preprecili podvajanja v
zdravstveni obravnavi ter preprecili morebitno skodo za bolnika. Kontinuirana zdravstvena
obravnava pomeni izmenjavo relevantnih informacij o bolniku znotraj in izven institucije.

RAZPRAVA

Patronazne medicinske sestre lahko pomagamo druzini, ki se sooci s kroni¢no boleznijo
tako, da podpiramo njene dosezke in trud s povezovanjem druzine, u¢inkovito komunikacijo,
odprtimi mejami ter prilagodljivostjo. Ne glede na vrsto bolezni je najpomembnejsa naloga
druzine to, da ponovno doseZe stabilnost, trdnost. Zelo pomembno je, da vzpostavimo
obcutek zaupanja, ki omogoca neposredno izrazanje Custev. To zaupanje je dvosmerni pojav,
med patronaznimi medicinskimi sestrami na eni ter bolniki in njihovimi druzinami na drugi
strani, ki ga lahko dosezemo s podajanjem, izmenjavo natan¢nih informacij, prilagodljivostjo
v odnosih in sodelovanjem pri zdravljenju. Ce Zelimo ustvariti ozra¢je zaupanja, v katerem bo
bolnik razkril svoje teZzave, emocije in vedenja, se moramo odzivati s ¢ustveno toplino,
sprejemanjem in spoStovanjem, ne glede na to, kak3ne so bolnikove tezave, preteklo ali
sedanje vedenje. Patronazne medicinske sestre moramo vzpodbujati druzinske ¢lane, da
postavljajo ¢im vec vprasanj ter si vzeti ¢as, da nanje odgovorimo. Da bi dosegli ¢im boljse
rezultate, se ne smemo osredotociti samo na enega druzinskega ¢lana, temvec povezati
prispevke in napore vseh, ki se jih prisotnost bolezni dotakne. Le s pravo¢asnim zaznavanjem
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problemov, ustreznim nacrtom in pravilnim izvajanjem zdravstvene nege, ki mora biti
prilagojeno telesnim, dusevnim in duhovnim potrebam bolnika in njegove druzine v njej
lastnem kulturnem okolju, lahko zagotavljamo izboljsanje kakovosti bolnikovega Zivljenja.

Medicinska razlaga bolezni se osredotoca na telo in ga lo¢uje od jaza. Medicinska razlaga
moti zivljenje bolnih ljudi in jim ne pomaga vzpostaviti povezav z njihovim vsakdanjim
Zivljenjem, zato moramo patronazne medicinske sestre obravnavati vse bolnikove potrebe
kot nedeljivo celoto. Bolni ljudje trpijo zaradi izgube smisla in nadzora nad svojim Zivljenjem,
tako da jih situacije lahko strejo. Biti moramo dobre poslusalke. Pripovedovanje dozivetih
izkusenj ponuja priloZznost, da se osmisli dozivljanje bolezni, da se ustvari nov kontekst in
vkljuci bolezenski razdor v Zivljenjske dogodke, ki ga obdajajo, s tem pa se ponovno
vzpostavi medsebojna povezanost. Glas bolne osebe je Sibek, omahljiv in pogosto prenasa
mesana sporocila. Poslusanje teh glasov je moralno dejanje (Frank, 1995, cit. po Lindahl,
2005).

Zadnjaleta je v nacionalnih projektih izboljSevanja namenjeno posebno mesto dolgotrajni
oskrbi in paliativni oskrbi, ki omogocata uvajanje kontinuirane zdravstvene obravnave tako
znotraj kot izven bolni$nice, tudi za vse bolnike s kroni¢nimi boleznimi. Pri tem ima lahko
stroka zdravstvene nege zelo pomembno vlogo.

Rolland (1998, cit. po Harmon Hanson, 2005) pravi, da moramo medicinske sestre
pomagati druzinam pri izpolnjevanju nalog, ki jim jih nalagajo dolo¢ene faze z Zeljo priti do
najboljsih izidov. Medicinska sestra in druzinski ¢lani morajo skupaj postaviti realne cilje
glede na komponente modela, kar ojaca druzino, daje realno upanje in omogoca obcutek
nadzora. Druzine, ki se uspesno prilagodijo kroni¢ni bolezni, pogosto opisejo sebe kot
normalne oziroma sposobne novega Zivljenja s kroni¢no boleznijo. Ta model poudarja
prileganje med psihosocialnimi potrebami  zahtevami bolezni in druzinsko mo¢jo
ranljivostjo in ga velja v bodoce preizkusiti tudi v nasem okolju.

V obravnavo bolnikov na njihovih domovih se Ze vklju¢uje tudi veliko Stevilo drugih
strokovnjakov, laikov in prostovoljcev, katerih povezovanje je prepusc¢eno osebni pobudi
sodelujoc¢ih in nikakor ne zagotavlja strokovne, predvsem pa varne obravnave bolnika.
Odpust bolnika iz bolnisnice, ki bo potreboval v domacem okolju obravnavo patronazne
medicinske sestre, je proces, ki mora biti zato zelo dobro nacrtovan in izveden z usklajenim
delovanjem vseh, ki se vanj vkljucujejo. S strokovnim delovanjem vseh vpletenih moramo
poskrbeti, da ni prekinjena kontinuiteta zdravstvene nege in oskrbe, da ne pride do zapletov
ali celo do ponovnega sprejema bolnika v bolnisnico. Eden najpomembnejsih dejavnikov za
zagotovitev kontinuirane zdravstvene nege je kakovostna komunikacija med izvajalci
zdravstvene nege v bolnisnicah in patronaznimi medicinskimi sestrami, ki seveda pomeni
pravocasno izmenjavo ustreznih informacij o bolniku. Patronazne medicinske sestre so s
svojim nac¢inom delovanja, znanjem in 3irokim, na dokazih temelje¢im, pristopom k
obravnavanju vseh prebivalcev zelo dragocen ¢len v sistemu zdravstvenega varstva in po
mojem mnenju idealni »case managerji« koordinatorji zdravstvene in socialne obravnave. V
tej vlogi so nenadomestljive in nezamenljive. Tega se moramo zavedati. Na to moramo
nenehno opozarjati nacrtovalce zdravstvene in socialne politike.

Pri starejsih in invalidnih osebah ter bolnikih s kroni¢nimi boleznimi so potrebe po
zdravstveni negi in oskrbi ¢edalje bolj mnogovrstne, zahtevajo tesno sodelovanje razli¢nih
strokovnjakov in dobro pripravo bolnika, druzZine in okolja Ze pred odpustom. Za ucinkovito
reSevanje le-teh je zato potrebna dobra organiziranost vseh, ki se vklju¢ujemo v skrb za te
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ljudi. Sedanja organiziranost strokovnih sluzb v lokalnih okoljih ne omogoca 24-urne
dosegljivosti in vse dni v letu. Dostopnost do integriranih zdravstvenih in socialnih storitev
ni zagotovljena enako vsem uporabnikom. O¢itne so razlike v pravicah med uporabniki, ki so
vkljuceni v institucionalno oskrbo (dostopnost do storitev fizioterapije, delovne terapije,
drugih strokovnih pomoti), in uporabniki, ki potrebujejo integrirano oskrbo na domu. V
krajih, kjer so organizirani zavodi za oskrbo na domu ter druge oblike storitev socialnega
varstva, delo z njimi koordinira vodja patronaznega varstva. Ce takih zavodov ni, potem bi
morali organizirati sluzbo za oskrbo na domu v zdravstvenih domovih, pod nadzorom sluzbe
za patronazno zdravstveno nego. V vsakem primeru mora biti sluzba organizirana 24 ur na
dan in vse dni v letu. Placilo teh storitev se ne zagotavlja iz drugih virov in ne iz obveznega
zdravstvenega zavarovanja.

Zdravstvena nega bolnika na domu se trenutno nacrtuje in izvaja na osnovi narocila,
praviloma narocila izbranega zdravnika, kar nas velikokrat omejuje pri nasem delu. Na tem
podrocju moramo medicinske sestre v patronaznem varstvu pridobiti $e visjo stopnjo
samostojnosti pri odlocanju o prioriteti negovalnih problemov, kar zagotovo pomeni ve¢jo
kakovost izvajanih storitev, kateri sledi tudi stroSkovna ucinkovitost.

Ucinkovito nacrtovanje odpusta je Zivljenjsko pomemben ¢len v kontinuiteti zdravstvene
obravnave. Odpust bolnika iz bolnisnice, ki bo v doma¢em okolju potreboval nadaljnjo
obravnavo s strani patronazne sluzbe, je proces, ki mora biti dobro nacrtovan in izveden z
usklajenim delovanjem vseh sluzb, ki se vanj vklju¢ujejo. Potrebno je vzpostaviti tak nacin
prenosa informacij, ki bo omogocal koordinacijo vseh, ki se vklju¢ujejo v zdravstveno nego,
zdravljenje, nego in oskrbo bolnikov na njihovih domovih, kot tudi v vseh drugih
zdravstvenih in socialnih ustanovah.

Natanc¢nejsih podatkov o sréno-Zilnih bolnikih z napredovalo boleznijo in z njimi povezani
zdravstveni negi na domu nimamo, zato moramo priceti z raziskovalnim delom na tem
podro¢ju in na podlagi rezultatov na nacionalni ravni pripraviti smernice za enotno
dokumentacijo in poti komunikacije. Pristopiti moramo k izdelavi klini¢nih poti za obravnavo
sréno-zilnih bolnikov.

SKLEP

Druzbene spremembe in spremembe na drugih ravneh zdravstvenega varstva so v zadnjih
letih povzrocile, da se razmerje med preventivnim in kurativnim delom nasega delovanja
nenehno manjsa v skodo preventivne zdravstvene nege. Bojim se, da v bodo¢e ne moremo
pricakovati zaposlovanja dovolj velikega Stevila medicinskih sester v patronazni dejavnosti,
zato je nujno, da pricnemo razmisljati o tem, kako reorganizirati patronazne sluzbe na tak
nacin, da bomo sposobne celovito poskrbeti za potrebe bolnikov v domacem okolju. Menim,
da to nikakor ne pomeni koraka nazaj. Pri zdravstveni negi bolnikov na domu, kjer so
potrebna specificna znanja (npr. sréno-Zilnega bolnika z napredovalo boleznijo), se bomo
patronazne medicinske sestre morale priceti intenzivneje povezovati s strokovnjakinjami na
sekundarni ravni zdravstvene nege. Medicinska sestra mora odkloniti nalogo, za katero ni
kompetentna in jo lahko ogrozi kot strokovnjakinjo. Ali se patronazne medicinske sestre pri
svojem delu res vedno zavedamo svojih meja? Zaposlovanje strokovnjakov z drugih podrocij,
zdravstvenih tehnikov in drugih kot pomoc¢nikov patronaznih medicinskih sester, ne bo
zmanjsalo kakovosti celostne skrbi za varovance, temvec bo le nadgradilo nase dosedanje
delo. Prav tako se bomo morale navaditi, da bodo za varovance skrbeli tudi volonterji,
prostovoljne in karitativne organizacije, laiki in aktivisti. Zato moramo, ne le v Zelji po
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ohranitvi stroke, temvec tudi iz moralno-eti¢ne dolznosti do nasih varovancev, preseci toge
okvire, v katere smo vpete, in poiskati nove poti delovanja. Patronazne medicinske sestre pa
bomo morale okrepiti svojo povezovalno vlogo in povecevati delez preventivnega dela.

Zato zdravstvena nega brez socutja in solidarnosti, brez spostovanja in upostevanja
fizi¢nih, psihi¢nih, socialnih in duhovnih potreb varovancev ni kakovostna zdravstvena nega.
V sredisce procesa zdravljenja moramo umestiti bolnika kot osebnost z vsemi tezavami,
strahovi, obcutenji in negotovostmi. Delo patronaznih medicinskih sester, ki ¢loveka
spremljamo od njegovega rojstva do smrti, je zelo odgovorno, saj prihajamo k ljudem na
dom. S tem, ko stopamo vanj, namre¢ presegamo tudi prag zasebnosti. Zavedamo se, da
mora biti ponujena pomoc strokovna, tesno preZeta z obcutkom za stiske, potrebe in ¢ustva
¢loveka, ki bo pomoc sprejel.
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1ZVLECEK

V ¢lanku je predstavljeno delo medicinske sestre, ki se srecuje z dojencki in otroki s srénim
obolenjem v terminalni fazi. Za zdravstveno nego pediatri¢cnega varovanca je znacilno, da
mora medicinska sestra v nacrtovanje in izvajanje svojega dela vkljuciti tudi delo s strasi.
Poleg dobrega strokovnega znanja, ki ga mora ves ¢as nadgrajevati, delovnih izkusenj, ki se
jih ob vsakodnevnem delu nabere zelo veliko, se pri spremljanju tezko bolnega in
umirajocega otroka nenehno udi iskati razdaljo med blizino in oddaljenostjo.

Kljuéne besede: otrok, umiranje, medicinska sestra

uvoD

Izraz soZitje pomeni skupno Zivljenje, skupno bivanje.V prispevku Zeliva poudariti, kako se
med medicinskimi sestrami, nosilkami zdravstvene nege, in otroki, zlasti tistimi, ki v bolnisnici
bivajo dalj ¢asa in so hospitalizacije pogostejse, razvijejo poznanstva, z njimi in njihovimi
starsi se navezejo stiki. Ostati toplo ¢loveski in strokovnjak na svojem podrodju je verjetno
najtezje, ko bolnik in njegovi dozivljajo najtezje trenutke, to je v ¢asu umiranja in smrti.

Pogostnost in pomen razvojnih nepravilnosti srca in velikih zil

Razvojne nepravilnosti srca in velikih Zil so med vsemi prirojenimi napakami organov
oziroma organskih sistemov najpogostejse. Pojavijo se pri priblizno osmih od tiso¢
novorojencev. Nekatere PSN (prirojene sréne napake) so blage in jih odkrijejo Sele pozneje
v zivljenju, druge potrebujejo redno sledenje, najtezje pa potrebujejo ustrezno kirursko
zdravljenje (Vesel, 2003).

Rojstvo otroka s PSN je za star3e Sok. Resnost in zahtevnost danih okolis¢in v njih zbudi
obcutke strahu in negotovosti. Vesel (2003) navaja, da sta v zadnjih desetletjih otroska
kardiologija in kardiokirurgija zelo napredovali. Pri vecini bolnikov je mogoce z eno ali ve¢
operacijami vzpostaviti krvni obtok, kot ga imamo zdravi ljudje. Ce narava napake popolne
poprave ne omogoca, se odlo¢imo za eno od paliativnih operacij, ki izboljsajo bolnikovo

57



telesno zmogljivost in podaljSajo njegovo Zivljenje. Kar nekaj pa je tudi napak, pri katerih je
mogoca poprava z uporabo posebnih katetrov in priprav ob sréni kateterizaciji. Kljub
ogromnemu napredku se obcasno $e vedno zgodi, da bolniku zaradi izjemne kompleksnosti
napake ali zaradi pridruzenih napak drugih organskih sistemov uspesnega operativnega ali
katetrskega zdravljenja ne moremo omogoditi.

Spremljanje otrok z napredovalo boleznijo srca z vidika zdravstvene nege

Zdravstvena nega (ZN) mora slediti razvoju medicine na vseh podrogjih. To velja tudi v
primeru, ko zdravljenje ni uspe$no, sr¢na napaka ni dokon¢no korigirana in otrokovo
zdravstveno stanje pocasi, a vztrajno nazaduje. Sodobna medicina in njen hitri razvoj
podaljsujeta ¢loveska zivljenja. Nemalokrat se zgodi, da so zato hospitalizacije otrok
pogostejse. Posebnost zdravstvene nege otroka je, da medicinska sestra (MS) prihaja v stik
ne samo z bolnim otrokom, ampak tudi z njegovimi starsi. Medicinska sestra, ki izvaja ZN
otrok s sr¢nimi obolenji, neguje dojencke od starosti enega meseca do osemnajst let.
Medicinska sestra naveze stik z dojen¢kom in njegovimi stardi Ze ob prvem sprejemu v
bolnisnico. Glede na naravo in potek zdravljenja se z njimi srecuje veckrat oziroma vedno
pogosteje v primeru, da je otrokova bolezen neozdravljiva in zdravljenje poteka
simptomatsko. Otrok postane kroni¢no bolan, potrebuje vedno ve¢ podporne terapije in
vedno veckrat je sprejet v bolnico. Otrokovo zivljenje in Zivljenje druzine je razpeto med
bolnico, domom, v¢asih $e nekaj ¢asa med vrstniki. TakSno stanje lahko traja nekaj mesecev
aliletin postopno privede do vse vecjega poslab3anja in daljSih hospitalizacij. Otrok je vedno
bolj odvisen od pomoci okolice, tudi pri opravljanju osnovnih Zivljenjskih aktivnosti, in pride
do obdobja umiranja oz. terminalne faze.

MS zaradi ZN umirajo¢ega bolnika prezivijo precej ¢asa v posebnem razmerju do bolnika
in med njimi lahko nastanejo prav tesna in prisr¢na razmerja, vendar so to »umirajoca«
razmerja (Fassler-Weibel, 1996).

Bolnikova razvojna stopnja je vpliven dejavnik v njegovem stalis¢u do smrti in umiranja.
V nadaljevanju je predstavljneo razumevanje smrtiv razli¢nih starostnih obdobjih po avtorjih
Atkinson in Murray (1985, cit. po Skoberne, 1995).

- Novorojenec in dojencek: ni spoznanja smrti.

-Otrok 2-3 let: ne razume koncepta smrti. Zamenja jo s spanjem. Bolj se odzove
na negibnost mrtve Zivali kot na samo smrt. Smrti se ne boji. Prizadet pa je zaradi
telesnega neudobja in lo¢enosti od star$ev v primeru njune smrti.

- Otrok 3-6 let: za¢enja razumeti koncept smrti. Tezko sprejema smrt kot dokon¢no, kar je
vezano na televizijske oddaje ali risanke, kjer osebe tu in tam umrejo. V primeru svoje
smrti se otrok boji locitve od starsev. Strah pred samoto, predvsem pa temo, je povezan
z umiranjem. Otroci lahko verjamejo, da Zelja, da nekoga ranis ali mu zeli$ slabo, lahko
povzroci njegovo smrt.

- Med 4. in 6. letom otroci razumejo, da bodo neko¢ umrili.

- Otroci 6-12 let: ta skupina ima mnogo spontanih vprasanj o smrti. Bojijo se bolecih
diagnosti¢no-terapevtskih posegov, povezanih z umiranjem. Pricenjajo razumevati smrt
kot del Zivljenja in ne kot kazen ali rezultat nasilja.

- Mladostniki 12-18 let: v tej skupini so pogosta ¢ustva vsemogocnosti. O lastni umrljivosti
pogosto razmisljajo in dejstvo je, da s svojim vedenjem pogosto izzovejo telesne
poskodbe. Strah pred smrtjo je povezan z mislijo, da ne bodo nikoli odrasli.
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MS morajo poznati realne meje svojih sposobnosti, se jih zavedati, to pomeni vedeti, da bo
do umiranja in smrti v doloc¢enih primerih prislo kljub njihovemu najve¢jemu naporu oz.
prizadevanju kogarkoli. Na drugi strani morajo prepreciti neobcutljivost za bolnikove
potrebe, ki se razvijejo kot ego-obramba ob daljsem delu z umirajocimi (Skoberne, 1995).
Stik z umirajocimi ali s svojci umirajocih ne zahteva samo poguma, izostrenega cuta in
sposobnosti vzivljanja, ampak predvsem zdrav ¢loveski razum in spoprijemanje z mislijo na
lastno umiranje (Fassler-Weibel, 1996).

Pogosta vprasanja, ki si jih ob umirajo¢em otroku zastavlja MS, so:

»Ali naj bom prisotna pri umirajo¢em in njegovih starsih ves ¢as oziroma kako dolgo?«
»Kaj naj se z njimi pogovarjam?«

»Ali bom ravnala pravilno?«

Pomembno je, da v vsakem trenutku zacutimo, kaj je ravno takrat prav. Strah, da bom
naredila kaj narobe, pustimo pred vrati bolniske sobe in se ne bojmo vstopiti. V prepricanju,
da delamo dobro, ob upostevanju dejstva, da otroka in starSe dobro poznamo, da so nam
zaupali v ¢asu zdravljenja, bodimo prepricani, da tudi v za njih zelo tezkih trenutkih ne bomo
naredili ali rekli ni¢ narobe. Ceprav imamo véasih ob&utek, da smo nerodni in da bodo to
opazili, bodo tudi razumeli. StarSem dajmo obcutek, da je otrokovo Zivljenje imelo smisel.

Cute¢ dotik dlani deluje pomirjujoce takrat, ko so besede nemo¢ne (Urban¢i¢, 1995). Vse
napisano je teorija, ki sloni na izkusnjah, predpostavkah, opazovanju, zbiranju podatkov,
vrednotenju, dokumentiranju. V¢&asih se zgodi, da jo je tezko prevesti v prakti¢no delo ob
bolnikovi postelji. Iz tega razloga Zeliva opisati primer 16-letnega dekleta, po imenu Petra
(podatki so izmisljeni), ki je bila vse svoje Zivljenje »kardioloska« bolnica. Petra se je rodila z
Downovim sindromom in PSN. Bila je prvorojenka. Pozneje je dobila 3e dva brata. Zaradi
bolezni je bila Ze kot dojencek in pozneje kot odrascajoci otrok veckrat hospitalizirana na
kardioloskem oddelku. S svojo prijetno naravo in prikupnim odnosom do ljudi, ki jih je
sreCevala, je z njimi hitro navezala stik in lahko receva, »usedla se ti je v srce«. Njena zadnja
hospitalizacija je trajala osem mesecev. V tem casu je dozivljala diagnosti¢no-terapevtske
posege, pri katerih je neverjetno potrpezljivo sodelovala, Se zlasti, ko smo ji poseg razlozili
na njej razumljiv nacin. Prislo je obdobje naveli¢anosti in velike Zelje po domu. Spodbuijali
smo jo, se z njo pogovarjali, ji prilagodili negovalne postopke, imela je hrano po zelji, kar
pomeni, da je sama sestavljala jedilnik (ob omejitvah, ki veljajo za bolnike s sr¢nim
popuscanjem). Obiskovali so jo razumevajodi in ljubedi starsi, v€asih tudi brata in sorodniki.
V trenutkih Zalosti jo je v dobro voljo spravila domaca glasba. Kadar je njeno zdravstveno
stanje dopuscalo, je zapustila bolnisko sobo (pod nadzorom MS) in se pridruzila ostalim
otrokom v dnevnem prostoru. Rada je bila lepo negovana in pocesana. Tudi dijakinje in
Studentke so se rade zadrzevale v njeni sobi. V ¢asu hujSega poslabsanja bolezni je Zelela
prisotnost MS tudi ponoci. Dogajalo se je Se veliko stvari v vsem tem casu ... in med njo,
nami in starsi so se pletle cisto preproste, a ¢loveske vezi. Po tezki operaciji si ni vec
opomogla, ¢eprav se je trudila z vsemi moc¢mi. Izrazala je neverjetno voljo do Zivljenja ...
Toda zgodilo se je ...

Po dobrih dveh mesecih nas je poklicala mama. Z o¢etom sta se Zelela oglasiti na oddelku.
Prisla sta, da sta se nam zahvalila, ker smo tako lepo skrbeli za njuno Petro in smo jo imeli radi.
Vsak od zaposlenih, ki je bil takrat v sluzbi, si je vzel ¢as, z njima poklepetal o Petri in njenem
prikupnem odnosu do ljudi, hrabrem prestajanju v¢asih bolecih preiskav, o pogrebu, o
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praznini, ki je nastala v njunem Zivljenju z njenim odhodom. »Ves ¢as sva imela v mislih, da
se morava $e enkrat oglasiti pri vas in se vam osebno zahvaliti, ker ste najino Petro imeli vsi
radi in ste jo sprejeli tak$no, kakrina je bila. Sedaj nama bo lazje,« je pred odhodom dejala
mama.

Bistvo povedanega je v tem, kaj je bilo starS§em najbolj pomembno; ne to, da smo delali po
negovalnih standardih, ne to, da so bile preiskave izvedene po normativih, niti ne
posredovana strokovna navodila, nasveti. Ne, prisla sta zato, ker sta Cutila, da smo jo sprejeli,
pustili, da se nas je »dotaknila«in da smo z njo ¢utili in z njimi kot druzino delili nekaj njihove
bolecine. Je pa res, da smo si vzeli ¢as tudi za starse, ko so ti prihajali na obisk.

Umiranje in smrt najpogosteje spremljata bole¢ina in zalost. Ce ljudje samo pomislimo na
Custva in skrbi starSev, ki spremljajo tragedijo, kot je smrt lastnega otroka, smo lahko
prepricani, da so ti starsi s tem preziveli eno najhujsih stvari v svojem Zivljenju. Nihce, ki e
ni bil v njihovem polozaju, ne more z gotovostjo trditi, kaj je bilo tem starSem najbolj v
pomog; katero dejanje, beseda ali le majhna pozornost (Baznik, 2005).

SKLEP

Medicinska sestra je ob bolnem otroku 24 ur na dan. Je tista oseba v zdravstvenem timu,
ki ga najbolje pozna in z njim in njegovimi starsi naveze stike. Do »kod« in »koliko dale¢« sme
iti, se sprasujejo vsaka posameznica, ki se srecuje z umirajocimi, in Stevilni avtorji, ki pisejo
strokovne ¢lanke na to temo. Jasnega odgovora Se nisva zasledili. Na tem podro¢ju vedno
stopamo po tankem robu in v najvedji meri je odvisen od ¢lovecnosti vsakega posameznika.
To pa zato, ker ob umirajo¢em otroku, do konca Zalostni materi in skruSenem ocetu
prenehamo biti strokovnjaki in smo samo 3e ljudje. Vsak otrok je edinstven, vsako
zaklju€evanje zemeljskega Zivljenja je edinstveno in neponovljivo. Na tej poti smo zato vedno
zacetniki.
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1ZVLECEK

V prispevku so najprej prikazani vzroki in potrebe za razvijanje in izvajanje neakutne
obravnave v svetu. Prikazan je razvoj neakutne obravnave v slovenskem prostoru, njena
organiziranost, kriteriji za neakutno obravnavo, pokazatelji kakovosti in izku$nje Klini¢nega
oddelka za plju¢ne bolezni Golnik, ki je prvi odprl organizacijsko samostojni negovalni
oddelek. Dobro izvajan program neakutne obravnave (prehodne oskrbe) lahko pomembno
vpliva na zmanjsanje potreb po dolgotrajni oskrbi in poveca moznost vrnitve posameznika
v domace okolje. U¢inkovito neakutno obravnavo pa lahko pri¢akujemo le, ¢e se bo izvajala
na samostojnih lokacijah in z jasno vsebino dela.

Klju¢ne besede: neakutna obravnava, zdravstvena nega, organizacija, celostna obravnava

uvoD

Starostna meja prezivetja ¢loveka, predvsem v razvitem svetu, je vsako leto visja. Zato
starostniki predstavljajo veliko skupino prebivalstva, ki ima zelo specificne potrebe in je
pogost uporabnik zdravstvenih storitev. Vse ve¢ drzav se na ta problem odziva z ustrezno
prilagoditvijo nacionalnih programov, ki urejajo to problematiko, tudi zaradi vpliva na
zmanjsanje stroskov. V teh programih poudarjajo ohranjanje in izboljsanje kakovosti zivljenja
starostnika, predvsem z vidika njegove samostojnosti (Peternelj, Sorli, 2004).

V preteklosti se je zdravljenje kroni¢nih nenalezljivih bolezni (KNB) izvajalo v ve¢ji meri v
bolnisnicah. LeZzalna doba obravnave teh bolnikov je bila dolga, kar je imelo za posledico
tudi odtujitev bolnika od druzine. Razvoj medicine in tehnologije ter ve¢ja skrb za stroske v
zdravstveni obravnavi so vplivali na skrajSevanje leZzalne dobe pri vseh vrstah zdravstvene
obravnave.

Bolniki so takoj po zaklju¢eni obravnavi bolezni odpusceni domov ali v drugo obliko
bivanja (institucionalno varstvo). Predvsem pri bolnikih, ki so starejsi, ali pri bolnikih s KNB so
pogosto prisotne potrebe po Sirsi, celostni obravnavi. Ta je vezana na nadaljevanje
zdravstvene nege, zdravstvenovzgojnih programov in splosne rehabilitacije ali pa na
reSevanje socialne problematike.

Daljse trajanje Zivljenja je tudi glavni vzrok, da so danes najbolj razsirjene KNB in so tudi
najvedji zdravstveni izziv sedanjega ¢asa. Med KNB predstavljajo bolezni srca in oZilja skoraj
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25 % vseh primerov, 20 % zavzemajo Ziv¢ne in duSevne bolezni, 10 % pa razli¢ne oblike
rakavih sprememb. Sledijo bolezni prebavil, dihal, ¢util in gibal, od katerih vsaka predstavlja
priblizno 5 % vseh primerov (Volj¢, 2008).

Vse te spremembe narekujejo tudi razvijanje novih organizacijskih oblik, tako na podrocju
zdravstvenega varstva kot na drugih profesionalnih podrogjih, s katerimi je in bo mogoce
podpreti in izvajati vse aktivnosti za podporo bolnikovih celostnih potreb. V svetu so Ze vrsto
let razvite razlicne oblike negovalnih oddelkov in ustanov, ki so namenjene neakutni
obravnavi bolnika, pri katerem obravnava bolezni ne zahteva vec akutnih diagnosti¢nih ali
terapevtskih postopkov ali posegov, potrebuje pa nadaljevanje zdravstvene nege,
zdravstvene vzgoje in rehabilitacijo, da bi se izboljsala bolnikova sposobnost samooskrbe.
Prav tako se je razvil transmuralen pristop ali integrirana oskrba, ki zagotavlja tako
horizontalno kot vertikalno povezovanje izvajalcev oskrbe in s tem kontinuiteto v celostni
obravnavi bolnika.

Ceprav zacetki razvoja negovalnih ustanov segajo v leto 1965, pa razvoj tovrstnih oblik
zdravstvene obravnave ni zazivel v celoti. Za uspesnost izvajanja je bilo pomembno, da so bili
za obravnavo postavljeni jasni kriteriji in da se je program izvajal v samostojnih
organizacijskih enotah. Kljub razvijanju novih organizacijskih oblik pa prav zaradi hitrega
razvoja medicine v praksi $e vedno sledimo usmerjenosti predvsem v obravnavo bolezni in
ne v obravnavo bolnika z boleznijo in vsemi prisotnimi problemi, torej v celostno obravnavo.

Umescenost neakutne obravnave v sistemu zdravstvenega varstva

V zadnjih desetih letih se je tudi v slovenskem prostoru pricela intenzivneje prepoznavati
potreba po dodatnih oblikah zdravstvene oskrbe, ki bi zagotovila kakovostno, varno in
kontinuirano obravnavo bolnika. Prva razmisljanja o potrebah po negovalnih bolnisnicah
segajo v leto 1990. Ta so bila usmerjena predvsem v organiziranje oblike pomoci bolnikom
z napredovalo in neozdravljivo boleznijo. Financiranje bi bilo donatorsko, izvajalci pa bi bili
vec¢inoma prostovoljci. To je model hospicev, ki so se sprva razvijali v drzavah vzhodne
Evrope.

Leta 1998 je bila v Sloveniji izdelana prva Studija o potrebah po negovalnih posteljah na
Klinicnem oddelku za plju¢ne bolezni (KOPA) Golnik, leta 2000 pa Projekt potreb in
organiziranosti negovalnih oddelkov in zavodov v Republiki Sloveniji (Peternelj, 2000), ki je
temeljil na ¢im vedji podpori posamezniku, da si poveca sposobnost samooskrbe in tako
omogoci ponovno vrnitev v domace okolje. Svojih izkusenj nismo imeli, zato so bili v Studiji
uporabljeni kriteriji po izkusnjah drzav, ki so te programe ze izvajale.

Vzrok, da smo priceli ugotavljati potrebe po »negovalnih posteljah, je bil v izredno visoki
zasedenosti bolnisnic. V vseh bolnisni¢nih okoljih so se srecevali z bolniki, ki so diagnostiko
in zdravljenje osnovne bolezni zakljucili, ni pa jih bilo mogoce odpustiti, ker so bili telesno
presibki, potrebovali so e razli¢ne aktivnost zdravstvene nege ali jih je bilo treba vkljuciti v
razne programe zdravstvene vzgoje, nemalokrat pa je bila pri njih prisotna tudi ali zgolj
socialna problematika. To so bili ve¢inoma starejsi bolniki in bolniki, ki so Ziveli doma sami.
Takratna $tudija je pokazala, da potrebujemo v Sloveniji v povprecju 4,7 % negovalnih postelj
(Peternelj, 2000).

Program neakutne obravnave se je v letu 2002 pricel financirati iz obveznega in
prostovoljnega zdravstvenega zavarovanja v Stirih bolnisnicah, danes pa ima priznano
neakutno obravnavo 23 bolnisnic, samostojne organizacijske enote pa $e vedno le stiri
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bolnisnice.

V sedanjem obdobju izvajanja neakutne obravnave je le-ta namenjena bolnikom, ki
potrebujejo tako neakutno obravnavo kot paliativno oskrbo in dolgotrajno oskrbo. Vzrok je
vsekakor v tem, da so vsa tri podro¢ja $e vedno na zacetku razvoja v slovenskem prostoru in
njihova umescenost v sistemu zdravstvenega varstva e ni samostojna. Zaradi tega v praksi
prihaja do tezav, saj ima vsak program drugacne cilje, ki pa jim izvajalci v taki obliki
organiziranosti tezko sledijo. Neakutna obravnava je prehodna oblika pomoci posamezniku
za vzpostavitev vecje sposobnosti samooskrbe, paliativna oskrba je usmerjena v u¢inkovito
obvladovanje simptomov pri napredovali in neozdravljivi bolezni, dolgotrajna oskrba pa
zagotavlja pomo¢ posamezniku pri temeljnih Zivljenjskih aktivnostih v daljS$em ¢asovnem
obdobju ali vse Zivljenje. Usmerjenost obravnave in tudi njihovi specifi¢ni cilji zato v
prihodnosti zahtevajo jasno locitev teh programov.

Z razvijanjem neakutne obravnave z razli¢nimi oblikami prehodne zdravstvene oskrbe in
rehabilitacije je v prihodnosti treba zagotoviti predvsem ucinkovito in zadostno odzivanje na
potrebe bolnikov, prilagajanje Se ve¢jemu skrajSevanju lezalnih dob in spodbujanje
aktivnega vklju¢evanja bolnikov v skrbi za svoje zdravje in vodenje bolezni.

Izvajanje programa neakutne obravnave

Program neakutne obravnave se izvaja v dveh organizacijskih oblikah, negovalnih
oddelkih in podaljs$anem bolnisni¢nem zdravljenju. Podaljsano bolnisni¢no zdravljenje je
namenjeno predvsem izvajanju rehabilitacije. Osnovni cilj programa podaljsanega
zdravljenja, rehabilitacije in zdravstvene nege je, da se oseba ¢imbolj usposobi za
samooskrbo, izvajanje vsakodnevnih aktivnosti in osnovnih Zivljenjskih potreb in s tem za
¢im daljSo neodvisnost.

Namen neakutne obravnave je pravoc¢asno prepoznavanje nadaljnjih potreb bolnika, ki
je zakljucil diagnosti¢no obravnavo ali aktivno zdravljenje, prezgoden odpust pa bi lahko
vplival na poslabsanje njegovega zdravstvenega stanja ali pa bolnik potrebuje aktivnosti, ki
so v drugem okolju tezko izvedljive ali jih ni mogoce izvajati. Neakutna obravnava poveca
kakovost celostne zdravstvene obravnave, saj zagotavlja kontinuiteto obravnave bolnika, ki
te storitve potrebuje.

Oblike neakutne obravnave so glede na vsebino razdeljene na:

- program podaljSanega bolniSni¢nega zdravljenja z rehabilitacijo in

- program bolni$ni¢ne zdravstvene nege v negovalnih oddelkih.

Program podaljsanega bolnisni¢nega zdravljenja z rehabilitacijo je namenjen tistim
bolnikom, ki po zaklju¢eni diagnosti¢ni obravnavi in zastavljenem zdravljenju slednjega 3e
ne morejo nadaljevati izven bolniSnice, saj bi sicersnji prezgodnji odpust lahko povzrocil
pomembno poslab3anje bolezni. Program bolnisni¢ne zdravstvene nege je namenjen

bolnikom, ki po koncani akutni obravnavi potrebujejo v pretezni meri nadaljevanje aktivnosti
zdravstvene nege, fizioterapije in tudi dodatne socialne obravnave.

Program zdravstvene nege se izvaja na negovalnih oddelkih in se v svojih kriterijih
prilagaja vrsti obravnave bolnikov glede na negovalne probleme. Cilji morajo biti kratkoro¢ni
in usmerjeni v prehodno obliko obravnave, ki predstavlja ¢len v celostni obravnavi takega
bolnika. Z izvajanjem programa zdravstvene nege bolniku zagotovimo kontinuiteto
obravnave tako na horizontalni kot vertikalni ravni.
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Kaj so pokazatelji kakovostnega in u¢inkovitega izvajanja neakutne obravnave?

Program neakutne obravnave predstavlja prehodno obliko zdravstvene oskrbe, ki je
osredotocena predvsem na aktivnosti zdravstvene nege, neakutno rehabilitacijo, programe
zdravstvene vzgoje in ucenje vescin, ki jih mora bolnik ali svojec osvojiti, ¢e so te potrebne
za bivanje tudi v domacem okolju. Vse aktivnosti in znanja pa so osredoto¢ena na
vzpostavitev ¢im vecje samostojnosti in ucinkovitega vodenja bolezni tudi po odpustu
bolnika domov ali v drugo bivalno okolje.

Vsi ti programi kratkoro¢no vplivajo na kakovost priprave na odpust, povecajo varnost
odpusta, tako pri bolniku kot pri njegovih svojcih se poveca vedenje in gotovost pri vodenju
bolezni. Organiziranje neakutne obravnave omogoca spros¢anje akutnih postelj takoj, ko
bolnik zaklju¢i akutno zdravljenje. Dolgoro¢no se zmanjsajo nepotrebni obiski v
specialisticnih ambulantah, zmanjsata pa se tudi $tevilo rehospitalizacij in $tevilo »praznih
primerovg, saj bolniki ne tezijo vec¢ k hospitalizaciji zaradi socialne problematike, kar se kaze
tudi v financnih ucinkih porabe sredstev za zdravstveno obravnavo (Duffin, 2001; Crouch,
2003; Peternelj, 2004).

Med pokazatelje kakovostne in ucinkovite obravnave poleg zadovoljstva bolnikov in
izvajalcev Stejemo tudi delez bolnikov, ki so odpus¢eni v domaco oskrbo, in delez bolnikov,
ki so premesceni nazaj v akutno obravnavo, ter izvajanje neakutne obravnave na samostojni
lokaciji.

Kriteriji za neakutno obravnavo

Za pricetek obravnave bolnika v neakutni obravnavi morajo biti opredeljeni kriteriji, ki
jasno dolocajo, da sta zaklju¢eni diagnosti¢na ali akutna obravnava in akutna rehabilitacija
oz. da bolnik izpolnjuje druge kriterije, ki jih ustanova postavi glede na specifi¢cnost
obravnavanih bolnikov. Predpogoj za izvajanje programa neakutne obravnave je seznanitev
bolnika oz. svojcev z vrsto in vsebino obravnave, ki jo bolnik oz. svojci tudi potrdijo s
podpisom. Neakutna obravnava v javnosti Se ni prepoznana kot pomemben del
zaklju¢evanja zdravstvene obravnave, zato je informiranje bolnika in svojcev toliko bolj
pomembno, da razumejo tudi povabilo k aktivnemu sodelovanju pri obravnavi.

V program podaljsanega bolniSni¢nega zdravljenja se sprejmejo nasledniji bolniki:

- bolniki, pri katerih ni ve¢ potrebna akutna diagnostika in terapija, pri njih pa se
predvideva daljse obdobje zdravljenja in rehabilitacija;

- bolniki, ki za nadaljevanje zdravljenja ne potrebujejo zahtevnejse diagnostike in
zdravljenja;

- bolniki, pri katerih se predvideva daljse obdobje zdravljenja, pretezno z rehabilitacijo.
Program zdravstvene nege je usmerjen v:
- povecevanje sposobnosti samooskrbe;

- izvajanje specifi¢nih aktivnosti zdravstvene nege, ki jih ni mogoce izvajati doma ali v
institucionalnem varstvu;

- spodbujanje aktivne vloge bolnika pri reSevanju njegovih zdravstvenih problemov;

- zdravstvenovzgojne programe in ucenje ves¢in posameznika za vecje obvladovanje
bolezni po odpustu;

- povecanje kakovosti in varnosti odpusta.
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Upostevanje kriterijev za premestitev v neakutno obravnavo je zelo pomembno, saj
drugace prihaja do ponovnih poslabsanj zdravstvenega stanja in premesc¢anja bolnika nazaj
v akutno obravnavo. Prav Stevilo ponovnih premestitev bolnika v akutno obravnavo
predstavlja enega od pomembnih pokazateljev kakovostne neakutne obravnave in tudi
moznosti uspesnega izvajanja programa neakutne obravnave.

Organizacija dela na negovalnem oddelku

Negovalni oddelki so organizacijske oblike izvajanja neakutne obravnave in morajo biti
samostojne enote. Ce ta pogoj ni zagotovljen, ni mogoce zagotoviti izvajanja aktivnosti,
usmerjenih v bolnikove potrebe, temvec jim je zagotovljeno le podaljsano bivanje v
bolnisnici. Program neakutne obravnave vedno izvaja multidisciplinarni tim, ki ga sestavljajo
medicinska sestra, zdravnik, socialni delavec, fizioterapevt in po potrebi $e ostali strokovnjaki,
kot so npr. psiholog, delovni terapevt, logoped. Izvajalci neakutne obravnave potrebujejo
dodatna znanja gerontologije, komunikacije in vodenja kroni¢nih stanj. Koordinator dela v
neakutni obravnavi je praviloma diplomirana medicinska sestra.

Strategija vodenja koordinatorja neakutne obravnave je usmerjena v bolnika, druzino,
multidisciplinarni in interdisciplinarni tim ter povezana z organizacijsko kulturo razli¢nih
struktur in posameznika. Koordinator neakutne obravnave je klju¢na oseba za zagotavljanje
in razvijanje kakovostne neakutne obravnave znotraj javnega zavoda, pa tudi za vodenje
multidisciplinarnega tima tako na strateski kot strokovni ravni in vpliva na razvoj podrocja
(Manlej, 2008).

Programi, ki jih izvajamo v neakutni obravnavi, morajo biti prilagojeni potrebam bolnikov.
Sprejem v neakutni obravnavi je vedno nacrtovan, v obravnavo pa so aktivno vklju¢eni tako
bolnik kot njegovi svojci, da so zeleni cilji prepoznani in nacrtovani cilji dosezeni.

Za premestitev bolnika na negovalni oddelek mora imeti bolnik zaklju¢eno zdravnisko
dokumentacijo (potek bolezni, diagnoza(e)), kjer je razviden razlog premestitve na negovalni
oddelek in predviden potreben ¢as obravnave. Bolnik mora imeti ustrezno negovalno
dokumentacijo, z opredeljenimi negovalnimi, rehabilitacijskimi ali drugimi problemi. Ob
premestitvi na negovalni oddelek oceno bolnika naredijo medicinska sestra, fizioterapevtka
in socialna delavka. Z njo opredelijo Zelene cilje ter spremljajo in vrednotijo njihovo
doseganje v ¢asu bivanja in ob odpustu bolnika z negovalnega oddelka (Peternelj, Sorili,
2004). Dokumentacija mora biti dosegljiva vsem ¢lanom tima, da se doseze ucinkovit pretok
informacij, hkrati pa je treba imeti tudi tedenske sestanke, na katerih se vrednotijo nacrtovani
kratkoro¢ni in dolgoro¢ni cilji bolnika. Z dokumentacijo je treba zagotoviti tudi informiranje
vseh izvajalcev dolgotrajne oskrbe, ¢e bo ta potrebna, tudi po odpustu.

Izkusnje izvajanja neakutne obravnave na negovalnem oddelku v Bolnisnici Golnik -
na Klinicnem oddelku za plju¢ne bolezni in alergijo

V KOPA Golnik je bil Ze v letu 2003, kot prvi, ustanovljen negovalni oddelek, ki je bil
namenjen neakutni obravnavi in je bil organizacijsko samostojna enota, v kateri je
koordinacijo dela prevzela medicinska sestra. Oddelek je namenjen predvsem neakutni
obravnavi bolnikov s kroni¢no plju¢no boleznijo, ¢emur so prilagojeni tudi kriteriji za sprejem,
in tudi bolnikom za terminalno paliativho oskrbo. Oddelek ima trenutno 19 postelj, od
katerih je Sest namenjenih bolnikom z napredovalo in neozdravljivo boleznijo. Oddelek ima
samostojno lokacijo in samostojen negovalni tim, ostali zdravstveni delavci in sodelavci pa
so del celotne kadrovske strukture KOPA Golnik (BolniSnica Golnik - Klini¢ni oddelek za
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plju¢ne bolezni in alergijo, 2007).

Na negovalnem oddelku so obravnavani le bolniki, ki so zdravljeni v bolnisnici. V petletnem
obdobiju je bilo letno obravnavano povprecno 4,6 % bolnikov (v obdobju 2003-2007 je bilo
obravnavanih 1679 bolnikov). Povpre¢na lezalna doba na negovalnem oddelku je 11,9 dni
in se je v zadnjih dveh letih podaljsala za en dan. Povprecna starost je bila v letu 2007 74,5
let in se ni pomembno spreminjala, povecal pa se je delez bolnikov starih med 80 in 90 let,
saj v starostni strukturi predstavlja kar 37,5 %. V povprecju je 60 % bolnikov odpuscenih
domov. 12 % bolnikov na negovalnem oddelku umre. Delez umrljivosti na negovalnem
oddelku povisujejo predvsem bolniki, ki so v paliativni oskrbi. Prav tako v teh letih ni bilo
pomembnega zmanjsevanja deleza lll. stopnje zahtevnosti zdravstvene nege pri sprejetih
in odpuscenih bolnikih, ¢emur je ravno tako vzrok izvajanje paliativne oskrbe na skupnem
oddelku. Vet kot 80 % bolnikov, ki so sprejeti v paliativno oskrbo, je v IlI. stopnji zahtevnosti
zdravstvene nege, umrljivost pa je 78 %. Pri Il. stopnji zahtevnosti zdravstvene nege pa je
dosezen prehod v I. stopnjo v povprecju pri Cetrtini bolnikov (Bolnisnica Golnik - Klini¢ni
oddelek za plju¢ne bolezni in alergijo, 2007).

Programi, ki se izvajajo na negovalnem oddelku, so prilagojeni potrebam bolnika in
izvajani individualno. Clani multidisciplinarnega tima se morajo pri svojih aktivnostih
dopolnjevati. K aktivnemu sodelovanju se poleg bolnika vedno povabi tudi svojce oz. sluzbe,
ki se bodo vkljucile v nadaljnjo obravnavo bolnika.

V vsakodnevni praksi je $e vedno problem odpusta, predvsem bolnikov s socialno
problematiko, zaradi pomanijkljivih kapacitet ostalih sluzb, ki bi zagotovile nadaljnjo
obravnavo doma ali v institucionalnem varstvu. Zelo pomembno za lazji odpust je tudi
svetovanje kot ena od oblik podpore svojcem v prvih dneh po odpustu bolnika, saj s tem
povecamo obcutek varnosti in gotovosti pri vodenju bolezni doma.

Izkusnje v KOPA Golnik so pokazale, da je neakutna obravnava vsekakor nujen in
nepogresljiv del celostne zdravstvene obravnave za bolnike, ki jo potrebujejo, in da omogoca
dodano vrednost h kakovosti zdravstvene obravnave bolnikov. Cim prej pa bo treba, vsaj
programsko, lociti bolnike v paliativni oskrbi, pri katerih je obravnava usmerjena v druge
cilje, nenazadnje pa ti bolniki potrebujejo izvajalski tim, ki bo imel tudi dodatna znanja iz
paliativne oskrbe.

SKLEP

Neakutna obravnava je v slovenskem prostoru Se vedno slabo prepoznana kot potreben
element celostne in kontinuirane obravnave. Prav tako je pogosto razumljena zgolj kot
obravnava, ki vklju¢uje le socialno problematiko, ali pa je enaena z institucionalnim
varstvom in dolgotrajno oskrbo. Kot potrebno jo morajo prepoznati vsi zdravstveni
strokovnjaki, ne le izvajalci zdravstvene nege.

Neakutna obravnava je program, ki je izvajan na sekundarni ravni zdravstvene obravnave
in ima jasen cilj izboljsanja sposobnosti samooskrbe pri vseh bolnikih, pri katerih je bolezen
to sposobnost zmanjsala. Dobro izvajan program neakutne obravnave (prehodne oskrbe)
lahko pomembno vpliva na zmanjsanje potreb po dolgotrajni oskrbi in pove¢a moznost
vrnitve posameznika v domace okolje. U¢inkovito neakutno obravnavo pa lahko pri¢akujemo
le, ¢e se bo izvajala na samostojnih lokacijah in z jasno vsebino dela.
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1ZVLECEK

V pricujo¢em prispevku smo se osredotodili na psiholoske znacilnosti bolnikov z
napredovalim srénim popus¢anjem. Odkrili smo, da je podro¢je psiholoskih, socialnih in
duhovnih potreb pri bolnikih z napredovalim sr¢nim popuscanjem v klini¢ni praksi premalo
prepoznano in zato tudi neustrezno obravnavano. Poudarili smo pomembnost obstojecih
znanj o psiholoski obravnavi bolnikov z rakom v paliativni oskrbi, obenem pa opozorili na
razlike med bolniki z rakom ter bolniki z napredovalim srénim popuscanjem. Osvetlili smo
visoko prevalenco depresije pri bolnikih z napredovalim srénim popuscanjem in dejstvo, da
ustrezno prepoznavanje in obravnava depresivnih bolnikov lahko pomembno izboljsata
raven njihovega funkcioniranja, s tem vodita v boljse sodelovanje pri zdravljenju in
rehabilitaciji ter zaradi manj pogostih obiskov v bolnisnici dolgoro¢no potencialno zmanjsata
tudi zdravstvene stroske. Posvetili smo se predstavam, ki jih imajo bolniki z napredovalim
srénim popuscanjem o svoji bolezni. Predstavili smo podatke o povezanosti uporabe
adaptivnih strategij spoprijemanja z boleznijo in ob¢utkom smisla v zZivljenju. Na podlagi
lastnih klini¢nih izkusenj ter obstojece literature smo skusali izpostaviti tudi dejavnike
tveganja za povecane tezave pri spoprijemanju z napredovalim srénim popuscanjem.
Ugotovili smo, da v strokovni literaturi doslej ni zaslediti bolj poglobljenih psiholoskih
intervencij, prilagojenih specifi¢no bolnikom z napredovalim sr¢nim popuséanjem.

Klju¢ne besede: psiholoske znacilnosti, napredovalo sréno popuscanje, paliativna oskrba

uvoD

Vsaka kroni¢na bolezen zahteva od posameznika dolo¢eno prilagoditev na razli¢nih
podrogjih Zivljenja, in sicer zosnovnim namenom, da bi se ucinkovito spoprijel z zahtevami
bolezni in zdravljenja. Ker prineseta bolezen in zdravljenje v Zivljenje bolnika in njegovih
bliznjih stevilne pomembne spremembe, ki jih vecina bolnikov in svojcev ni pricakovala, je
pomembno, da skusamo razumeti razli¢ne odzive bolnikov in seveda tudi njihovih bliznjih
na njihovo bolezen. Predpogoj za to je gotovo »na bolnika usmerjena oskrba, ki jo lahko
opredelimo kot »spostljivo in odzivno na bolnikove individualne Zelje, potrebe in vrednote«
ter tisto, ki »zagotavlja, da bolnikove vrednote vodijo vse klini¢ne odlocitve« (Radwin, 2003,
cit. po Grassi in Travado, 2008). Ceprav je »na bolnika usmerjena oskrba« povezana z visjim
zadovoljstvom bolnikov, boljsim sodelovanjem pri zdravljenju (Mallinger in sod., 2005, cit. po
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Grassi in Travado, 2008) ter z boljsimi rezultati zdravljenja (Stewart, 2001, cit. po Grassi in
Travado, 2008 ), je v praksi izvajanje tovrstne oskrbe dalec¢ od optimalne (Stewart, 2001, cit.
po Grassi in Travado, 2008). Da bi bil odnos zdravstvenih delavcey, ki se pri svojem delu
sreCujejo z bolniki z napredovalim srénim popuscanjem, bolj partnerski, bolj usmerjen na
bolnika, je pomembno pozornost posvetiti tudi psiholoskim, socialnim in duhovnim
aspektom bolnikovega dozivljanja in spoprijemanja z boleznijo.

Da bi bolje razumeli pomen psiholoske obravnave pri bolnikih z napredovalim srénim
popuscanjem, lahko primarno izhajamo iz doslej znanih empiri¢nih ugotovitev in spoznanj
o sami prevalenci, naravi in poteku te bolezni. Sr¢no popuscanje predstavlja zadnjo stopnjo
mnogih bolezni srca in prizadene predvsem starejse. Kot edina diagnoza, povezana z obolenji
srca, ki v razvitem svetu Se vedno narasc¢a (Roger in sod., 2004, cit. po Stuart, 2007), je glavni
dejavnik obolevnosti in umrljivosti (Davis in sod., 2000, cit. po MacMahon in Lip, 2002) ter
najpogostejsi razlog za sprejem in ponoven sprejem v bolnisnico (Roger in sod., 2004, cit.
po Stuart, 2007). Obravnava bolnikov s srénim popusc¢anjem zahteva tudi jemanje vec¢ zdravil
in pomembne spremembe v bolnikovem nacinu Zivljenja (Rohrbaugh in sod., 2002, cit. po
Park in sod., 2008). Statisticno gledano naj bi bili bolniki s srénim popuscanjem eni
najpogosteje obravnavanih v paliativni oskrbi (Liao in Arnold, 2007), kajti ¢ez 60% starejsih
bolnikov s komorbidnimi stanji umre v enem letu po prvem sprejemu v bolnisnico zaradi
srénega popuscanja (Jong in sod., 2002, cit. po Stuart, 2007). Vendar pa v praksi temu ni tako
- vecino bolnikov v paliativni oskrbi v razvitem svetu predstavljajo bolniki z rakom (National
Hospice and Palliative Care Organization, 2006, cit. po Stuart, 2007). Za razliko od bolnikov
zrakom, ki obi¢ajno ohranijo visoko raven funkcioniranja do relativno predvidljivega upada
v zadnjem obdobju bolezni, bolniki s kroni¢nim srénim popuséanjem Zivijo dlje, lahko tudi
vec let, v slabem splosnem telesnem stanju s postopnim funkcionalnim upadanjem, za
katerega so znacilni tudi nepredvidljivi in strmi upadi. Bolnik lahko po teh upadih okreva ali
pa tudi ne (Lunney in sod., 2003, cit. po Stuart, 2007). Za razliko od prognoze pri bolnikih z
rakom je prognoza bolnikov z napredovalim srénim popus¢anjem negotova — nenadna smrt
se giblje kar med 25 % in 50 % (cit. po Reisfield in Wilson, 2007). Ravno nepredyvidljivost
prognoze je po Fieldovem (1998, cit. po MacLeod, 2003) mnenju tista, ki vodi v to, da bolniki
z nemalignimi obolenji, kot je npr. napredovalo popuscanje srca, niso prepoznani kot
primerni kandidati za paliativno oskrbo, vse dokler niso dejansko opredeljeni kot terminalno
bolni. Na splosno naj bi negotovost glede dolocene situacije spodbudila aktivnost (Hall, 2002,
cit. po MaclLeod, 2003), iz ¢esar sledi, da so zdravniki nagnjeni k reSevanju negotovosti in
nejasnosti pri bolezni prej z akcijo kot neakcijo (Katz, 1984, cit. po MacLeod, 2003). Posledi¢no
tako bolnik kot tudi njegovi bliznji podobno nejasno razumejo bolnikovo zdravstveno stanje
in dvomijo o prihodnosti (Christakis in Ash, 1993, cit. po MacLeod, 2003).

Izhajajo¢ iz zgornjih podatkov lahko v kontekstu psiholoske obravnave bolnikov z
napredovalim srénim popuscanjem predvidevamo, da ti bolniki niso delezni primerne
paliativne oskrbe in posledi¢no tudi, da njihove psiholoske, socialne in duhovne potrebe
niso ustrezno naslovljene. V nadaljevanju prispevka bomo s pomoc¢jo tuje strokovne
literature skusali opisati nekatere temeljne psiholoske znacilnosti bolnikov z napredovalim
srénim popuscanjem in utemeljiti razloge za pomembnost psiholoske obravnave pri njih.
Posvetili se bomo: 1. predstavam, ki jih imajo ti bolniki o svoji bolezni, 2. custvenim vidikom
njihove dusevne stiske in 3. strategijam spoprijemanja, ki jih uporabljajo ob soocanju z
boleznijo. Na podlagi dosedanjih ugotovitev bomo skusali izpostaviti tudi t. i. dejavnike
tveganja za povecane tezave pri spoprijemanju z napredovalim srénim popuscanjem ter
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opisati dosedanje ugotovitve o uporabnosti psihosocialnih intervencij pri teh bolnikih. Glede
na razvijajoco se psiholosko obravnavo v paliativni oskrbi, zlasti na podro¢ju obravnave
bolnikov z rakom, bomo izhajali iz obstojecih spoznanj ter jih skusali osvetliti v lu¢i psiholoske
obravnave bolnikov z napredovalim srénim popuséanjem.

Predstave o bolezni pri bolnikih z napredovalim srénim popusc¢anjem

Prvo podrocje, ki se zdi pomembno za razumevanje psiholoskih odzivov na posamezno
bolezen, so gotovo predstave, ki jih imajo bolniki o svoji bolezni. Osnovna predpostavka
Leventhalovega socialno kognitivnega modela predstav o bolezni (Leventhal in Diefenbach,
1991) je, da se ljudje s svojo boleznijo spoprijemajo v skladu s predstavo, ki jo imajo o njej.
To predstavo aktivno konstruirajo, da bi si na zdravorazumski nacin razlozili bolezen in se z
njo spoprijeli. 1z zgodnejsih raziskav o posameznikovih predstavah o bolezni je jasno, da
posameznikove predstave o bolezni mo¢no vplivajo na izid ter prilagoditev razli¢nih
bolezenskih stanj (Weinman in Petrie, 1997, cit. po Petrie in sod., 2007). Obstaja nekaj studij
o predstavah bolnikov s srénimi boleznimi, ki pa so osredotocene predvsem na preventivo
in rehabilitacijo. Tako so npr. v skupini bolnikov z miokardnim infarktom predstave o bolezni,
predvsem pa predstave o posledicah bolezni, vplivale na kasnejso kakovost njihovega
zivljenja (French in sod., 2005, cit. po Petrie in sod., 2007). V nedavni metaanalizi (Senior in
sod., cit. po Petrie in sod. 2007) so zakljucili, da predstave o bolezni prispevajo k
predvidevanju, ali bodo bolniki z miokardnim infarktom prisostvovali kardioloski
rehabilitaciji. Ugotovili so, da so se vkljucili zlasti bolniki, ki so verjeli, da svojo bolezen lahko
kontrolirajo oziroma da jo je mogoce ozdraviti. V strokovni literaturi nismo nasli nobene
raziskave, ki bi preucevala predstave o bolezni specifi¢no pri bolnikih z napredovalim srénim
popuscanjem v paliativni oskrbi.

Vsaka od neozdravljivih bolezni prinasa, zaradi znacilnosti svojega poteka in izbranih
nacinov zdravljenja, drugacne posledice za bolnike in njihove bliznje. Obi¢ajno imamo ljudje
v istem socialnem prostoru in ¢asu podobne predstave o nekem pojavu, iz cesar lahko
sklepamo, da obicajno delimo tudi podobne predstave o doloceni bolezni. Zavedati se
moramo, da imajo bolnik z diagnozo rakastega obolenja, bolnik z diagnozo ALS ter bolnik z
diagnozo kroni¢nega sr¢nega popuscanja v skladu z razsirjenostjo oziroma napredovalostjo
svoje bolezni razli¢ne predstave o tem, kako bo bolezen potekala, kaj to pomeni zanje
vnaprej, koliko kontrole imajo nad svojo boleznijo ipd. Tako raziskave npr. kazejo, da je, kljub
biomedicinskemu napredku, rak $e vedno sinonim za smrt, bolecino in trpljenje (Powe in
Finnie, 2003, cit. po Carlson in Bultz, 2006). Dejstvo, da je strokovna literatura o psiholoski
obravnavi bolnikov z rakom v paliativni oskrbi mnogo obseznejsa kot npr. pri bolnikih z
napredovalim sr¢nim popuscanjem, je lahko tudi posledica omenjenih predstav o doloceni
bolezni. 1z tega lahko predpostavljamo, da je kroni¢no sréno popuscanje morebiti manj
stigmatizirana bolezen kot rakasto obolenje, kar lahko vodi v druga¢ne predstave o tej
bolezni in posledi¢no tudi druga¢no spoprijemanje s to boleznijo. Dobro bi bilo preveriti
mehanizme v ozadju predstav bolnikov z napredovalim srénim popuséanjem o svoji bolezni.
Zanimivo bi bilo raziskati tudi morebitne razlike med predstavami zdravstvenih delavcev o
poteku bolezni, zdravljenju in umiranju zaradi napredovalega raka ali sr¢nega popuscanja.
Vsekakor so potrebne nadaljnje raziskave o teh relacijah.

Nacin telesnega upadanja pri posamezni napredovali bolezni je dobro dokumentiran
(Lunney in sod., 2003; Lehman, 2004; Murtagh, 2004; Davies in Higginson, 2004; Murray in
sod., 2005, cit. po Murray in sod., 2007), kar je zelo pomembno, saj le tako lahko ustrezno
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naslovimo bolnikove telesne in tudi druge potrebe. Z namenom, da bi preverili, ali tudi
socialna, psiholoska in duhovna stiska sledijo vzorcu telesnega upadanja, so Murray in
sodelavci (2007) izvedli kvalitativno in longitudinalno naravnano Studijo, v kateri so primerjali
skupino bolnikov s plju¢nim rakom in skupino bolnikov s srénim popuscanjem v zadnjem
letu zivljenja. Ugotovili so, da pri bolnikih s plju¢nim rakom socialni upad sledi telesnemu
upadu, medtem ko sta psiholosko in duhovno blagostanje skupaj upadala v stirih ¢asovnih
obdobjih: ob diagnozi, v ¢asu zakljucka zdravljenja, v ¢asu napredovanja bolezni in v
terminalni fazi bolezni. Pri bolnikih z napredovalim srénim popuscanjem sta socialni in
psiholoski potek sledila telesnemu upadu, medtem ko je duhovna stiska veliko bolj nihala in
bila bolj podvrzena razli¢nim drugim vplivom, med drugim tudi pomanjkanju razumevanja
s strani zdravstvenih delavcev (Murray in sod., 2007). Za zdravstvene delavce je torej
izjemnega pomena zavedanje, da specificen potek napredovalega srénega popuscéanja z
nenadnimi poslab3anji ob stalnem upadanju ter visoko mozZnostjo, da se nenadno
poslabsanje konca s smrtjo, predstavlja tudi »psiholoski momentg, na katerega moramo biti
pri obravnavi in razumevanju teh bolnikov zelo pozorni.

Custveni vidiki dusevne stiske pri bolnikih z napredovalim srénim popuséanjem

Za opis psiholoskih in psihiatri¢nih teZzav bolnikov z rakom se je, predvsem znamenom, da
bi se izognili njihovi stigmatizaciji, v praksi in strokovni literaturi uveljavil izraz dusevna stiska
(ang. psychological distress). Dusevna stiska pri bolnikih z rakom je opredeljena kot
kontinuum, znotraj katerega so »obicajna, pricakovana ¢ustva ranljivosti, Zalosti in strahu,
pa tudi teZave, ki lahko posameznika omejujejo v vsakdanjem funkcioniranju, kot so npr.
depresija, anksioznost, panika, obc¢utki izolacije in eksistencialne krize« (NCCN practice
guidelines for the management of psychosocial distress, 1999). Ceprav prakti¢no vsi umirajo¢i
bolniki izkusijo obdobja ali trenutke zalosti kot naraven odziv ob soocanju s postopnim
zakljucevanjem zivljenja, je pri nekaterih ta dusevna stiska intenzivnejsa in dolgotrajnejsa. vV
zadnjem desetletju so bile izvedene stevilne raziskave o incidenci in prevalenci psihiatri¢nih
tezav med umirajocimi bolniki. Motnje anksioznosti se gibljejo med 15 % do 28 % (Kerrihard
in sod., 1999, cit. po Chochinov, 2006), medtem ko naj bi bilo depresivnih priblizno 17,5 %
(Breitbart in sod., 2000, cit. po Pessin in sod., 2003) do 25 % bolnikov z napredovalim rakom
(Breitbart in sod., 1995; Bugberg in sod., 1984; Wilson in sod., 2000; Chochinov in sod., 1994,
cit. po Chochinov, 2006), pri ¢emer pojavnost anksioznosti in depresije naras¢a z
napredovanjem bolezni, vse globljim upadom bolnikovega splosnega telesnega stanja,
visanjem ravni nezmoznosti funkcioniranja in stopnjo bolecine (Breitbart in sod., 1995;
Bugberg in sod., 1984; Wilson in sod., 2000; Chochinov in sod., 1994; Rabkin in sod., 1997,
cit. po Chochinov, 2006). Toda psihiatri¢cne diagnoze ponujajo preozek okvir, da bi zmogli
vanje umestiti Sirok spekter stisk, ki se porajajo v ¢asu umiranja. Aspekti trpljenja — vkljucujoc
psiholosko, eksistencialno ali duhovno stisko - niso nujno dobro razumljeni ali raziskani, niti
se nujno ne odrazajo kot sicer dobro prepoznani odzivi (Chochinov, 2006). Tovrstne stiske
se lahko odrazajo kot vseprezemajoc¢ obcutek obupa, eksistencialnega ali duhovnega strahu,
obcutka bremena za druge, kot opuscanje zelje Ziveti in narasc¢ajoca zelja po smrti
(Chochinov, 2006).

Menim, da je izraz dusevna stiska primeren, ne samo za bolnike z rakom, temvec tudi za
bolnike z drugimi telesnimi obolenji. Ob pregledu literature o dusevni stiski pri bolnikih s
srénim popuscanjem smo zasledili zgolj eno $tudijo, ki je specifi¢no raziskovala depresijo pri
bolnikih s srénim popuscanjem v paliativni oskrbi. Reisfield in Wilson (2007) tako ugotavljata,
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da naj bi bilo depresivnih kar 59 % teh bolnikov, kar je izjemno visoka Stevilka. Sicer so se
dosedanje studije o depresiji pri tej populaciji osredotocale predvsem na hospitalizirane
bolnike s sr¢nim popuscanjem - depresivnih naj bi bilo med 13 % do 77,5 % bolnikov
(Friedman in Griffin, 2001; Vaccarino in sod., 2001; Jiang in sod., 2001; Freddland in sod., 2003,
cit. po Gottlieb in sod., 2004). Gottlieb in sodelavci (2004) so raziskovali prevalenco depresije
pri nehospitalizirani populaciji bolnikov s sr¢nim popuscanjem stopnje I, lll, IV po
funkcionalni klasifikaciji NYHA. Rezultati so pokazali, da je kar 48 % teh bolnikov depresivnih.
Ceprav so zenske v splo$ni populaciji bolj nagnjene k depresiji, v tej studiji vpliv spola ni bil
pomemben. Depresija je bila pogostejsa med mlajsimi kot starejsimi bolniki. S kombinacijo
niZje starosti bolnikov ter zmanjsano vitalnostjo so avtorji (Gottlieb in sod., 2004) lahko to¢no
predvideli depresijo pri 74 % bolnikov, napacno pa pri 26 % . To pomeni, da bi morali biti
zdravstveni delavci v svoji klini¢ni praksi pri odkrivanju depresije $e posebej pozorni na
mlajse bolnike s slabsim splosnim telesnim stanjem.

Pri bolnikih s srénim popuscanjem naj bi bila depresija povezana s pogostejsimi obiski v
bolnisnici, upadom aktivnosti v vsakodnevnem zivljenju in slabso funkcionalno klasifikaciijo
(NYHA), pri ¢emer slednje pomeni, da je ob bolj resni ravni srénega popuscanja visja tudi
raven depresije (Vaccarino in sod., 2001; Murberg in Bru, 2001; Majani in sod., 1999, cit. po
Gottlieb in sod., 2004). Zaradi pogostejsih obiskov v bolnisnici naj bi bila prisotnost depresije
pri bolnikih s sr¢nim popusc¢anjem povezana tudi s povisanimi zdravstvenimi stroski (Sullivan
in sod., 2002, cit. po Gottlieb in sod., 2004). Custveno obarvani dogodki, kot na primer nasilni
prepiri ali groznja locitve s strani druzinskih ¢lanov, so se zgodili pred sprejemom v bolnisnico
kar 49 % bolnikov s srénim popuscanjem v primerjavi s 24 % bolnikov z drugimi telesnimi
obolenji (Perlman in sod., 1971, cit. po MacMahon in Lip, 2002). V literaturi je najti nejasne
zaklju¢ke o povezavi med umrljivostjo pri srénem popuscanju in depresijo (MacMahon in
Lip, 2002). Velika depresija naj bi bila povezana tudi z visoko ravnijo nesodelovanja in nizko
ravnijo socialne podpore, kar prav tako vodi v poslabsanje sr¢nega popuscanja (Joyntin sod.,
2004, cit. po Stuart, 2007). Zacetni rezultati ene od longitudinalnih $tudij (Krumholz in sod.,
1998, cit. po MacMahon in Lip, 2002) so pokazali, da emocionalna podpora pri bolnikih s
srénim popuscanjem ni bila pomembno povezana s klini¢nimi znacilnostmi, vendar pa se je
po enem letu pomanjkanje emocionalne podpore izkazalo kot pomembno povezano s
tveganjem za kardiovaskularno dogajanje, ki je lahko imelo tudi smrtni izid. Tudi po statisti¢ni
prilagoditvi demografskih in klini¢nih znacilnosti, socialnih vezi ter instrumentalne podpore
je bilo pomanjkanje emocionalne podpore e vedno pomembno povezano s tveganjem
nevarnih dogodkov.

Koenig (2006) je preverjal, ali se depresivni hospitalizirani bolniki s kroni¢no obstruktivno
plju¢no boleznijo (v nadaljevanju KOPB) in srénim popuscanjem razlikujejo od depresivnih
bolnikov z drugimi telesnimi obolenji. Obe omenjeni bolezni je zdruzZil v eno skupino, saj gre
za kronic¢ni bolezni, ki sta vecinoma ireverzibilni in progresivni, povzrocata delovno in
funkcionalno nezmoznost, sta povezani z oteZzenim dihanjem, kar vpliva na raven energije in
s tem na opravljanje vsakodnevnih aktivnosti in na pocitek ponoci ter zahteva tako pogoste
obiske pri zdravniku kot tudi hospitalizacije, z namenom stabilizacije poslabsanj. Ugotovil
je, da so depresivne motnje pri bolnikih s KOPB in sr¢nim popuscanjem manj resne kot pri
drugih bolnikih, obenem pa so povezane z bolj resnim stanjem telesne bolezni. Rezultati so
tudi pokazali, da je bilo med bolniki s KOPB in srénim popus¢anjem kar 53 % blago
depresivnih, medtem ko je bilo bolnikov z blago depresijo pri drugih medicinskih stanjih
zgolj 26 %. Ceprav so imeli bolniki s KOPB in srénim popuséanjem z veliko depresijo manj
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resne depresivne simptome in tudi manj resno kognitivno poslabsanje kot bolniki z veliko
depresijo z drugimi telesnimi obolenji, so kljub temu izkusili pomembne motnje v socialnem
in delovnem funkcioniranju, ki jih je povzrocila depresija. Ti bolniki so bolj verjetno v
preteklosti ze zboleli za depresijo ter izkusili bolj stresne Zivljenjske dogodke, nepovezane z
njihovim zdravstvenim stanjem.

Podrocje custvenih motenj, ki pri raziskovanju bolnikov s srénim popuscanjem doslej ni
dobilo dovolj pozornosti, je anksioznost. Glede na negotovo prognozo srénega popuscanja
bi namrec¢ anksioznost lahko predstavljala resno tezavo, tako za bolnike kot njihove bliznje
(Rogers in sod., 2000, cit. po MacMahon in Lip, 2002). Poleg tega, da so anksiozni bolniki
pogosto nagnjeni k selektivnemu spominjanju bolj ogrozajocih informacij, je anksioznost
tudi dejavnik, ki lahko negativno vpliva na delovanje srca pri bolnikih s srénim popusc¢anjem.
Tahikardija namre¢ zmanjSuje dovajanje miokardnega kisika, medtem ko zahteve po
miokardnem kisiku narasc¢ajo (Johnson in Roberts, 1996, cit. po MacMahon in Lip, 2002).

Eden od pogostih simptomov, povezan zzmernim do resnim srénim popusc¢anjem, je tudi
otezeno dihanje. Kljub visoki prevalenci patofiziologija dispneje ni dobro razumljena.
Ramasamy in sodelavci (2006) so raziskovali, kateri telesni, psiholoski in socialni dejavniki
vplivajo na otezeno dihanje pri bolnikih s srénim popuscanjem. Izkazalo se je, da je dispneja
pomembno povezana z depresijo, utrujenostjo in splosno percepcijo zdravja. Omenjeni
dejavniki naj bi prispevali 38 % celotne variance k dispneji pri bolnikih s srénim popus¢anjem.

V kontekstu obravnave bolnika z napredovalim srénim popus¢anjem moramo razumeti
Stevilne omejitve, ki jih prinasa bolezen v bolnikovo zivljenje. V sploSnem so to omejitve v
izvajanju vsakodnevnih aktivnosti, v ohranjanju obicajne socialne mreze in omejitve pri
izpolnjevanju obicajne vloge v druzini. Eno izmed podrocij, ki spada predvsem v ohranjanje
lastne identitete in obicajne vloge v partnerskem odnosu, je seksualnost. Gre za podrocje
funkcioniranja, ki ga tudi v okviru celostne obravnave bolnika nemalokrat spregledamo, zlasti
pri starejsih bolnikih. Prepogosto avtomatsko predvidevamo, da so ljudje v zadnjem obdobju
zivljenja tako Sibki in utrujeni, da so njihove seksualne potrebe minimizirane, zaradi ¢esar pa
ne prepoznamo, da je to podrocgje, ki lahko bolnika spravlja v dusevno stisko. Posledi¢no
bolniku tudi ne moremo pomagati prepoznati, da je mozno seksualnost izraziti tudi na
drugacen nacin kot v obliki obi¢ajne spolnosti. Ravno bolniki z napredovalim srénim
popuscanjem, ki lahko zivijo v slabem splosnem telesnem stanju daljse ¢asovno obdobje,
se pogosto soocajo tudi s tezavami v spolnosti. Prepoznati dejstvo, da smo ljudje seksualna
bitja in da so seksualne potrebe del drugih ¢lovekovih potreb, je prvi korak pri obravnavi teh
tezav (MacLeod, 2003).

Pri prepoznavanju depresije in drugih motenj v razpolozZenju je potrebno vedeti, da je t. .
psihiatricna simptomatika pri bolnikih s telesnimi boleznimi pogosto zamaskirana s
stranskimi ucinki zdravil ali z bolezenskim procesom samim, kar je lahko ovira pri
prepoznavanju in ocenjevanju takSne problematike (Passik in Kirsh, 2003). Dobro
dokumentirano je, da imajo medicinske sestre in zdravniki tezave pri odkrivanju ¢ustvene
stiske bolnikov, bolniki sami pa o tem ne govorijo, ¢e niso posebej vprasani (Ford in sod.,
1994; Hopwood, 1992; Passik in sod., 1998; Valente in Saunders, 1994). Ugotovili so, da so
zdravniki resno podcenjevali depresijo pri bolnikih z bolecino in slabim splosnim telesnim
stanjem (Passik in sod., 1998). Depresija naj bi ostala neprepoznana celo pri vec kot polovici
telesno bolnih (Maekin, 1992; Newell in sod., 1998). Na podro¢ju raziskovanja npr. depresije
pri bolnikih s srénim popusc¢anjem Roux in sodelavci (2000, cit. po MacMahon in Lip, 2002)
opozarjajo na morebitno sporno vkljucitev somatskih depresivnih simptomov pri
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ocenjevanju depresije, kot sta npr. utrujenost in nespecnost. Medtem ko sta oba omenjena
simptoma lahko odraz depresivnega stanja, sta lahko tudi med primarnimi simptomi srénega
popuscanja. Izijemno pomembno je, da se zdravstveni delavci teh prekrivanj med
psiholoskimi in telesnimi tezavami pri telesno bolnih zavedamo. Tako v raziskovanju kot v
klini¢ni praksi je zelo aktualna uporaba razli¢nih samoocenjevalnih lestvic anksioznosti in
depresije, ki pa lahko poenostavi ali zakrije bolj subtilno naravo dusevne stiske, ki je
nemalokrat interpretirana brez povezanosti s celotnim kontekstom psihosocialne
prilagoditve na bolezen. Posledi¢no je dusevna stiska bolnikov s kroni¢nimi boleznimi v
literaturi vec¢inoma opisovana v terminih anksioznosti in depresije, ¢eprav se ti bolniki
pogosto soocajo s stevilnimi drugimi ¢ustvenimi, socialnimi, eksistencialnimi in prakti¢nimi
stiskami ter tezavami, ki ne odsevajo nujno psihopatologije.

Strategije spoprijemanja pri bolnikih z napredovalim srénim popusc¢anjem

Kroni¢na bolezen, kot je sréno popuscanje, lahko predstavlja pomemben izvor stresa in
obremenitve za posameznika ter mocno vpliva na kakovost njegovega Zivljenja (Petrie in
sod., 2007). Dobro dokumentirano je, da nacin, na katerega se bolniki spoprijemajo z
negativnimi ali stresnimi zivljenjskimi dogodki, vpliva na njihovo telesno in psiholosko
blagostanje (Endler in Parker, 1989; McCrae in Costa, 1986; Miller in sod., 1988, cit. po
MacMahon in Lip, 2002). Na splo$no naj bi bila direktno spoprijemanje z boleznijo ter
ponovna interpretacija le-te v bolj pozitivni smeri, zanasajo¢ se na svojo vero in socialno
mrezo ter sprejemanje svojih okoliscin, prepoznana kot nacina spoprijemanja z boleznijo, ki
sta v splosnem adaptivna, medtem ko je bila strategija izogibanja v sploShem prepoznana
kot neadaptivna (Aldwin, 2007).

Park in sodelavci (2008) so se lotili zanimive raziskave — zanimalo jih je, ali bodo strategije
spoprijemanja pri progresivni, Zivljenjsko ogrozajoci bolezni z nepredvidljivo prognozo, kot
je sréno popuscanje, povezane z ob¢utkom smisla v Zivljenju in kako se bosta oba dejavnika
spreminjala skozi ¢as. Ugotovili so, da je obcutek smisla v Zivljenju skozi $est mesecev trajanja
studije v splosnem upadal. Tisti posamezniki, ki so uporabljali strategije spoprijemanja z
boleznijo, kot so npr. vera, sprejemanje in razumevanje svoje bolezni v bolj pozitivni luci, pa
so skozi ¢as dozivljali visje ravni obc¢utka smisla v Zivljenju. Povecan ob¢utek smisla v Zivljenju
pri teh bolnikih lahko razumemo kot aspekt t. i. posttravmatske rasti (Tedeschi in Calhoun,
2004, cit. po Park in sod., 2008). Ceprav je doslej le malo raziskav raziskovalo posttravmatsko
rast v kontekstu progresivne in Zivljenjsko ogrozajoce kardioloske bolezni, lahko na podlagi
dobljenih rezultatov predvidevamo, da je tudi v teh okolis¢inah moZna pozitivna sprememba
v Zivljenju (Bosworth in sod., 2004, cit. po Park in sod., 2008). Ob¢utek smisla v Zivljenju se je
izkazal tudi kar mo¢no povezan z boljsim telesnim in mentalnim podro¢jem z zdravjem
povezane kakovosti Zivljenja. Gre za pomembno ugotovitey, saj so povezave med z zdravjem
povezano kakovostjo zivljenja in ponovno hospitalizacijo ter umrljivostjo pri bolnikih s
srénim popuscanjem pomembne (Rodrigez-Artalejo in sod., 2005, cit. po Park in sod., 2008).

Dejavniki tveganja za razvoj pomembne dusevne stiske pri bolnikih z napredovalim
srénim popuscanjem

Gotovo je nekaj univerzalnih dejavnikov, ki pri razli¢nih boleznih vplivajo na to, kako se
bo bolnik odzval na informacijo o diagnozi in prognozi svoje bolezni oziroma kako se bo
pravzaprav soocal in spoprijemal s svojo boleznijo. To so npr. vrsta bolezni in specifi¢ne
posledice, ki jih le-ta prinasa; trenutno bolezensko stanje; splosno telesno stanje bolnika;
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spol; zivljenjsko obdobje, v katerem je bolnik zbolel; osebnost bolnika; socialno in kulturno
okolje, v katerem bolnik Zivi; kakovost njegove socialne mrezZe; nacin, kako se je bil v
preteklosti vajen soocati s stresnimi situacijami; nedavne pomembne izgube v njegovem
zivljenju; nacin komunikacije z zdravstvenimi delavci; izobrazba; financno stanje itn.

Dejavniki tveganja, na katere naj bo zdravstveni delavec pozoren, so npr.: razdrazljivost,
socialna izolacija (posebej pri moskih), organsko povzrocene psiholoske motnje; splosno
slabo telesno stanje, trajajoca bolecina, povecane tezave pri soocanju s telesnimi simptomi,
morebitne motnje razpolozenja ali druge dusevne motnje v preteklosti (npr. odvisnosti),
osebnostne poteze, ki kazejo na tezave v prilagajanju - rigidnost, pesimizem, ekstremna
potreba po neodvisnosti in kontroli (Barraclough, 1997); nedavne pomembne izgube v
njegovem zivljenju; pomanjkanje podpore pri druzini in prijateljih; tezave v komunikaciji
med bolnikom in osebjem.

Pri bolnikih s KOPB in bolnikih z napredovalim srénim popuscanjem obstaja tesna
povezanost med vecjimi funkcionalnimi poslabsanji in pomembno visjo stopnjo depresije
(Koenig, 2006). Nadaljnji dejavniki, ki vplivajo na moznost, da bo bolnik s srénim
popuscanjem postal depresiven, ko bo hospitaliziran, so: starost (tveganje je visje za mlajse
predstavnike) (Koenig, 1998), Zenski spol, Stevilo in resnost depresivnih simptomov ter
osebna in druzinska zgodovina psihiatri¢nih motenj. Vecje tveganje za depresijo so pokazali
tudi z zdravjem nepovezani negativni Zivljenjski dogodki pri teh bolnikih, nizja izobrazba in
manjsa podpora socialne mreze (Koenig, 1998).

Iz klini¢ne perspektive bi morali biti zdravstveni delavci, ki v praksi skrbijo za bolnike s
srénim popuscanjem, pozorni na omenjene dejavnike tveganja za razvoj depresije in drugih
psiholoskih tezav.

Uporabnost psihosocialnih intervencij pri bolnikih z napredovalim srénim
popuscanjem

Ce gledamo na paliativno oskrbo kot oskrbo, ki se v obravnavo bolnikov postopoma
vklju¢uje Ze od diagnoze neozdravljive bolezni naprej, potem je bistvena vloga psiholoske
obravnave v tem, da lahko s pomocjo psihosocialnih presejalnih postopkov in intervencij
identificiramo tiste bolnike, za katere obstaja visoko tveganje, da bodo imeli resnejse tezave
pri spoprijemanju z boleznijo. Ker se narava in resnost dusevne stiske skozi ¢as lahko
spreminjata, je pomembno sprotno spremljanje psihosocialnega stanja bolnikov skozi
zdravljenje, zlasti ko obstaja tveganje za poslabsanje bolezni.

Metaanaliza psihoedukacijskih programov (Dusseldorp in sod., 1998, cit. po MacMahon
in Lip, 2002) za bolnike s kroni¢no sréno boleznijo je pokazala, da naj bi ti programi vplivali
na 34 % redukcijo v smrtnosti, na 29 % zmanjsanje v ponovitvi miokardnega infarkta in
pomembno doprinesli k boljsim gibalnim ter prehranjevalnim navadam teh bolnikov.

Yu in sodelavci (2007) so v svoji raziskavi spremljali bolnike s srénim popuscanjem, ki so
obiskovali telovadbo in se udili progresivne misicne relaksacije. Medtem ko sta obe
intervenciji zmanjsevali anksioznost, dispnejo ter izboljsali splosni emocionalni status, se je
relaksacija izkazala kot ucinkovitejsa pri zmanjsevanju dusevne stiske, zlasti depresije,
telovadba pa je izboljsala simptome utrujenosti. Obe intervenciji sta torej izboljsali
psihologko in telesno zdravje starejsih bolnikov s srénim popui¢anjem. Studija tako potrjuje
tudi vrednost individualnega ucéenja progresivne misi¢ne relaksacije. Omenjena raziskava je
pokazala tudi pomemben vpliv kratkih telefonskih pogovorov s strani medicinske sestre o
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bolnikovem pocutju, simptomih in zdravljenju, ki jih je bila deleZna t. i. kontrolna skupina.
Ceprav je bil nasvet medicinske sestre minimalen, izgleda, da je Ze zgolj ponujena pozornost
in pripravljenost poslusati bolnika imela pomemben vpliv, saj je izboljsala njihovo
sodelovanje ter odziv na zdravljenje (Yu in sod., 2007). Kljub prepoznani dusevni stiski
bolnikov s sr¢nim popuscanjem in ocitnim uspehom psihoedukacijskih programov po
miokardnem infarktu strokovnjaki Sele v zadnjem ¢asu zacenjajo posvecati vecjo pozornost
psihosocialnim vidikom srénega popuscanja (MacMahon in Lip, 2002).

Diagnoza klini¢ne depresije se nanasa na dusevno motnjo, ki se od navadne potrtosti
razlikuje po svoji izrazitosti, simptomih in trajanju. Potrebno je raziskati, ali so ti obcutki
prehodnega znacaja ali pa so pogostejsi in dlje trajajoci. Bolnika in njegove bliznje je
potrebno pouciti o njegovi bolezni ter bolnika spodbujati k dejavnostim, ki so zanj prijetne.
V obravnavo je vsekakor priporo¢ljivo vkljuéiti psihiatra ali klini¢nega psihologa. Ceprav je
ucinkovitost psihosocialnih intervencij (Benatar in sod., 2003; Luskin in sod., 2002, cit. po
Koenig, 2006) in antidepresivne terapije (Borson in sod., cit. po Koenig, 2006) dobro podprta,
je manj kot polovica bolnikov s srénim popuscanjem z veliko depresijo prejemala
antidepresivno terapijo, zgolj ena tretjina pa jih je prejela psihoterapevtsko obliko pomoci.
Neustrezna obravnava depresije pri bolnikih s srénim popuscanjem lahko vodi v povisano
obolevnost, umrljivost in uporabo zdravstvenih storitev (Koenig, 2006).

Za anksiozne bolnike je ze proces pojasnjevanja situacije, v kateri so se znasli ali ki jih ¢aka,
lahko terapevtski. Veliko anksioznosti lahko preprec¢imo ze z boljso organiziranostjo pomoci
tem bolnikom: ¢imprej kot je mogoce jih obvestimo o izvidih, zagotovimo ustrezno
komunikacijo z njihovim zdravnikom, vplivamo na jasno komunikacijo z druzinskimi ¢lani.
Anksioznost lahko ucinkovito zmanjsujejo tudi razne sprostitvene tehnike, vodena
vizualizacija, izobrazevanje in druge suportivne intervencije. Omenjene intervencije lahko
olajsajo tudi dozivljanje otezenega dihanja, ki ga pogosto obcutijo bolniki s srénim
popuscanjem. Otezeno dihanje lahko namre¢ vodi v zacaran krog obcutij panike in
tesnobnosti, ki lahko povzrocita bolj intenzivno dozZivljanje dispneje (Lavoie Smith in sod.,
2001; Tanaka in sod., 2001).

SKLEP

Psiholoski aspekti srénega popuscanja, zlasti napredovalega srénega popuscanja, Sele v
zadnjih letih postopoma pridobivajo pozornost strokovne javnosti. Zaradi pomanijkljivosti
raziskav na tem podro¢ju si lahko pomagamo z mnogimi uporabnimi ugotovitvami s
podrogja psiholoske obravnave pri bolnikih z rakom v paliativni oskrbi. Vendar pa se je zaradi
dolocenih razlik v poteku rakastega obolenja ter napredovalega srénega popusc¢anja, ki se pri
slednjem kazejo predvsem v nepredvidljivosti prognoze in slabem splosnem telesnem stanju
z nepredvidljivimi upadi z moznim smrtnim izidom, le-teh potrebno zavedati.

Visoka prevalenca depresije pri bolnikih z napredovalim srénim popuscanjem in dejstvo,
da ustrezno prepoznavanje in obravnava depresivnih bolnikov lahko pomembno izboljsata
njihovo raven funkcioniranja, posledi¢no vodita v boljse sodelovanje pri zdravljenju in
rehabilitaciji (Havranek in sod., 1999, cit. po Gottlieb in sod., 2004) ter zaradi manj pogostih
obiskov v bolnisnici tudi dolgoro¢no potencialno zmanjsujeta zdravstvene stroske, kazejo na
pomembnost psiholoske obravnave teh bolnikov. Mnogo podrocij psiholoske obravnave
bolnikov z napredovalim srénim popuscanjem je Se vedno zanemarjenih: npr. podro¢je
predstav teh bolnikov o svoji bolezni, prevalenca anksioznosti in pani¢nih napadov, dusevna
stiska bolnikovih bliznjih ter podrocje ocenjevanja psiholoskih motenj v kontekstu
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napredovale neozdravljive telesne bolezni. Vse te aspekte bolnikovega psiholoskega
funkcioniranja je potrebno v prihodnosti ustrezno nasloviti.
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ZALOVANJE JE PROCES

Nada Wolf; vis. med. ses.
Slovensko drustvo hospic, Maribor
e-posta: hospic.mb@siol.net

I1ZVLECEK

Zalost je Eustvo, ki je prisotno v zivljenju. Zalovanje je dinamicen proces, ki ga lahko
sprozijo tudi druge zivljenjske izgube, ne le neozdravljiva bolezen in smrt. Proces poteka
razli¢no, govorimo o obdobjih ali fazah Zalovanja. Predhodno zalovanje se lahko pri¢ne Ze ob
soocanju z neozdravljivo boleznijo in blizino smrti. Proces zalovanja se najpogosteje pri¢ne
ob prvi informaciji o smrti. Je individualen proces, ki ga oblikujejo Stevilni dejavniki.
Spremljajo ga razli¢ni ¢ustveni in vedenjski odzivi. Prepoznavanje dinamike procesa nam
omogoca vecjo podporo in pomog, ki jo potrebujejo Zalujoci.

Klju¢ne besede: zalovanje, zalost, proces Zalovanja, podpora zalujo¢im

uvoD

Izku$nja smrti bliznje osebe je pogosto velika prelomnica v Zivljenju posameznika. Zalost
in zalovanje sta v druzbi v veliki meri spregledana in odrinjena. Na smrt se tezko pripravimo.
Pomembno pa je, v kaksni meri je prisotna v naSem zavedanju kot normalen del Zivljenja. To
dejstvo pomembno vpliva na odziv posameznika na smrt bliznje osebe in sprejemanje
Zalovanja kot naravnega odziva. To stresno dozivljanje je na najvisjih mestih lestvice stresnih
faktorjev, ki vplivajo na ljudi.

Zalovanje in pomen

Custvo zalosti je normalna reakcija organizma na bole¢e dozivetje. Ljudje ga dozivljajo ob
zivljenjskih spremembah, ki imajo za posledico izgubo ali poslavljanje: od ljudi, odnosov
materialnega sveta, vrednot. Med ljudmi ima ve¢inoma predznak negativnega Custva, ki ga
je potrebno ¢im prej predelati, premagati, ne pokazati. Ob smrti je sicer sprejemljivo, vendar
le za krajsi Cas; obstaja teznja po ¢imprejsnji vrnitvi v »normalno zivljenje.

Take predstave lahko otezujoce vplivajo na ¢loveka, ki se sooca s sebi lastnim burnim
vedenjskim in ¢ustvenim dozivljanjem. Zalovanje je zelo dinami¢no dogajanje. Ne da se ga
nacrtovati, ima pa dolocene vzorce. Pri vsakem ¢loveku poteka drugace, odvisno od nacina
zivljenja, osebnostnega zorenja, okoliscin itd. Je edinstveno za vsakogar in tako ga tudi
obravnavamo.

Na to, kako se bo ¢lovek odzval na smrt ali izgubo, delujejo razli¢ni vplivi. Odzivi se
razlikujejo glede na odnos do osebe, ki je umrla, glede na starost, spol, status in razvojno
obdobje druzine, glede na vloge v druzini, kulturno okolje in 3tevilne druge okolis¢ine, v
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katerih se je smrt zgodila, nenadoma ali po dolgotrajni bolezni. Spremembe pri Zalujocih se
kazejo na razli¢nih ravneh, in sicer na:

- telesni,

- kognitivni,
- socialni in
- duhovni.

Zalovanje je Zivo dogajanje, ki se spreminja v ¢asovnem obdobju. Govorimo o procesu
zalovanja.

Zalovanje kot proces

Kljub temu, da je Zalovanje zelo individualno in vsak Zaluje na svoj nacin in razli¢no dolgo,
lahko opazujemo dolocen potek in ritem poteka zalovanja. Razli¢ni avtorji predstavljajo
znacilnosti v fazah procesa zalovanja. Nekatere znacilnosti so pogostejse, lahko pa se tudi
v obdobjih ponavljajo.

Ob spoznavanju poteka procesa Zalovanja ugotavljamo njegovo smiselnost, smisel custva
zalosti in pomen le-tega za psihi¢no zdravje ¢loveka. (Kadar smo veseli, se smejimo, ce
izgubimo, smo zalostni.). Nenadna ali pricakovana smrt v veliki meri vplivata na zacetek
procesa Zalovanja.

Predhodno zalovanje (mozen zacetek procesa zalovanja)

Proces predhodnega zalovanja lahko sprozita zavedanje, da bo bliznji v kratkem ¢asu umrl,
ali stalna prisotnost groznje smrti pri kroni¢nih obolenjih. Le-ta prinasa slutnjo slovesa in
zalovanje za tem, ¢esar po smrti svojca ne bo vec (status, vloga, moznosti, spremembe). Kaze
se v Custvenih reakcijah ob Zalovanju, ki so prisotne v odnosu do bolnega svojca ali pri
bolniku samem. Podpora v tem procesu daje moznost zaklju¢evanja odnosov in poslavljanja.

Faze v procesu Zalovanja

Pomembno je, da upostevamo individualnost zalujocih in da se znacilnosti, ki se pojavljajo
v dolo¢enem obdobju, ponavljajo. Ponavadi to ne pomeni zastoja v procesu, kar lahko
prepoznamo, ¢e imamo moznost spremljanja procesa in upostevanja informacij - potek
procesa v celoti.

Faza Soka

Ob sprejemanju informacije o smrti ali ob smrti sami govorimo o obdobju, ki ga opisujemo
kot obdobje Soka ali nepri¢akovanega ¢ustvenega odziva. V tem obdobju se pojavljajo
raznoliki, nepri¢akovani ¢ustveni odzivi, kot so: obup, zbeganost, otrplost, Custveni izbruhi,
pasivnost, otrplost, nespecnost. Lahko se pojavijo telesne motnje, ¢asovno pa to obdobje
lahko traja od enega tedna do enega meseca. Zdravstveni delavci v bolnisnicah se
najpogosteje srecujejo s to fazo.

Faza protesta
Po opravljenih obveznostih, ki jih prinasata poslovitev, urejanje pogreba in formalnosti,

ponovno nastopi potreba po organiziranju obicajnih Zivljenjskih ritmov brez umrlega. V tem
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¢asu postaja custvovanje vse bolj oblikovano in prisotno. Pojavijo se jeza, bes sovrastvo,
neobvladanost, napadi joka, notranje stiske, panika, telesne bolecine, prisotno je vprasanje
zakaj, iskanje krivde. To obdobje lahko traja od 1-3 mesecev do pol leta.

V tem obdobju se prepletajo obcutenja brezupa in dezorganizacije. Pri¢ne se soocanje in
sprejemanje resni¢nosti izgube, sprejemanje novega nacina zivljenja brez umrlega. Se vedno
so prisotne moc¢ne Custvene reakcije, telesne spremembe, slaba koncentracija, tezave pri
delu, raztresenost, sovrazni obc¢utki do sebe, misel na samomor, znizana je energetska raven.
To lahko traja od 1 do 2 let.

Faza reorganizacije in sprejetja Zivijenja brez umrlega

Zalujo¢i sprejme dejstvo izgube, vraca se samostojnost, zaéne urejati predmete, stvari v
zvezi z umrlim, bolecina izgubi ostrino. Ponovno sprejema nove obveznosti, vzpostavlja se
socializacija in vkljucevanje v obicajne zivljenjske ritme. To traja od 1 do 2 let.

Podpora v procesu zalujo¢im pomaga oblikovati nove nacine obvladovanja zivljenjskih
zahtev. To zalujoci pogosto opisujejo kot ponovno »normalno zivljenje« po drugacnih poteh.

Podpora zalujoc¢im in pri¢cakovanja od zdravstvenih delavcev

Prepoznavanje in znanje o procesu zalovanja in obi¢ajnih naravnih odzivov je potrebno za
pomoc in podporo, ki jo zalujoce osebe potrebujejo. Na prvem mestu ob sebi potrebujejo
ljudi, ob katerih se bodo pocutili razumljeni, sprejeti in varni. Potrebujejo poslusalca,
razumevajocega spremljevalca za pogovor brez sodb in velikih napotkov, kaj je prav in kaj
narobe. Imeti morajo »prostor, ¢as in moznost za izrazanje Custev.

Zdravstveni delavci so najpogosteje prisotni ob druzinskih ¢lanih, ki sprejemajo novico o
smrti svojca. Prisotnost je custveno stresna in obremenjujoca. Reakcije svojcev so navadno
nepredvidljive in polne ¢ustvenih odzivov. Takrat svojci potrebujejo prostor, kjer bodo lahko
to izrazili odmaknjeni od drugih obiskovalcev ali bolnikov. Priporocljivo je, da imajo dovolj
Casa, da lahko tudi postavijo vprasanja o dogajanju pri umiranju svojca.

Priporoca se stik z osebo, ki je bila prisotna ob umirajo¢em oziroma pred njegovo smrtjo
ali po njej. Priporoca se dati moznost burnim reakcijam svojcev do meje, ki ne ogroza njihove
ali nase varnosti. Priporocljivo se je izogibanje dialogom, ki lahko sprozijo konflikte ali
vzpodbudijo ¢ustvene reakcije. Dobro je dati moznost, da lahko dobijo dodatne informacije
ez Cas, ko bodo to zeleli.

Obc¢asno medikamentozno podporo potrebujejo zalujoci tedaj, ko simptomi postanejo
preobremenjujodi in motedi ter ogrozajo zdravje ¢loveka.

Svetovanje zalujo¢im in oblika svetovalne spretnosti naj bo usmerjena v poslusanje in
empati¢no prisotnost, brez deljenja nasvetov o pravilnih oblikah Zalovanja. Direktna navodila
so sicer potrebna ob prisotnosti zmede, nemoci in dezorganizacije, vendar ne v smislu
prevzemanja odgovornosti in direktivnega vodenja. Strokovna pomo¢ je potrebna, ko
dogajanja odstopajo ali so neobvladljiva od obi¢ajnega poteka, ki ga moramo poznati.

Pri svetovanju uporabljamo oblike pogovora, kjer bo zalujoci imel moznost lastnega uvida
in razmisljanja o svojem ravnanju, obcutjih in svojem procesu. Pri tem veljajo splosna nacela
dobre komunikacije.
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SKLEP

Zalost in zalovanje nista bolezni in ju ni potrebno zdraviti z zdravili. Medikamentozna
podpora je potrebna za simptome, ki presegajo mejo obi¢ajnega. Custva zalosti, bole¢ine in
trpljenja so normalni spremljevalci zalovanja. Bliznjice se navadno ne obrestujejo. Zalovanje
zahteva ¢as in moznost za pot skozi proces, ki ima za posledico osebnostno rast in
spremembo. Z Zalovanjem se sre¢ujemo vsi ljudje.

Dobro je, da se u¢imo in oblikujemo lasten realen odnos do Zivljenja, smrti in Zalovanja kot
neizogibnih naravnih delov Zivljenja. Strokovno znanje naj dopolnjuje lasten uvid, ki pomaga
k empati¢nemu razumevanju drugih. Zdravstveni delavci potrebujejo skrb zase in dobro
podporo v timu za pomo¢ bolnikom in svojcem.

Zalujo¢i potrebujejo razumsko in empati¢no podporo za pot skozi proces zalovanja, ki ga
ni moc¢ zaobiti. Le tako bodo lahko zbrali dovolj moci, da zazivijo znova.
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VLOGA FIZIOTERAPEVTA PRI BOLNIKU Z
NAPREDOVALIM SRENO-ZILNIM OBOLENJEM

Jasna Martinuzzi, dipl. fizioterapevt
Splosna bolnisnica Murska Sobota, Sluzba za fizikalno in rehabilitacijsko medicino

1ZVLECEK

Obravnava bolnikov z napredovalim sr¢no-zilnim obolenjem zahteva ¢imbolj usklajeno
delovanje multidisciplinarnega tima. Uspesnost zdravljenja je odvisna od vseh profilov
zdravstvenih delavcev, med katere sodi tudi fizioterapevt. Ta izvaja fizioterapevtski program
individualno, glede na bolnikove psihofizi¢ne sposobnosti in pocutje. Pri obravnavi bolnika
v skladu z narocilom zdravnika lahko izbere razli¢cne metode in tehnike dela lokomotorne
terapije, kot so npr. pasivno gibanje oz. pasivno razgibavanje ter aktivno in aktivno-asistirano
gibanje.

Klju¢ne besede: lokomotorna in respiratorna fizioterapija, vadba za zdravje, sréno-Zilne
bolezni

uvoD

Stopnja telesne nedejavnosti je visoka v razvitih drzavah in tudi v drzavah v razvoju. V
razvitih drzavah vec kot polovica odraslega prebivalstva ni dovolj dejavna. V hitro rastocih
velikih mestih sveta v razvoju je telesna nedejavnost Se vecja tezava. Prenaseljenost, revicina,
kriminal, promet, slab zrak, pomanjkanje parkov, Sporta in temu primernih prostorov ter
plo¢nikov ljudem otezuje odlocitev za telesno dejavnost. Celo v kmeckih obmogjih drzav v
razvoju postaja sedeci nacin zZivljenja, kot je na primer gledanje televizije, vedno bolj
priljubljen (Gruntar-Cin¢, 2004).

Telesna nedejavnost povecuje vse vzroke umrljivosti, podvaja tveganje za bolezni srca in
ozilja, sladkorno bolezen tipa Il in debelost. Povecuje tudi tveganje za raka na debelem
¢revesju in dojki, visok krvni tlak, tezave z lipidi, osteoporozo, depresije in obcutja strahu
(CINDI, 2003).

Telesna dejavnost namre¢ lahko pripomore tudi k obvladovanju nekaterih dusevnih
motenj, kot je na primer depresija. Organizirana vadba, primerna posameznikovi telesni
pripravljenosti, ali pa kar spros¢eno sprehajanje sta odli¢ni priloznosti za sklepanje
prijateljstev in vzdrzevanje vezi s skupnostjo. Zmanjsa tudi obcutke osamljenosti in druzbene
izklju¢enosti. Telesna dejavnost lahko pomaga izboljsati samozavest in samozadostnost, ki
sta temelja psihi¢ne blaginje. Koristi telesne dejavnosti lahko uzivamo tudi, ¢e zredno vadbo
za¢nemo v poznem zivljenjskem obdobju. Biti telesno dejaven ze od zgodnjih let lahko
pomaga prepreciti mnoge bolezni. Redno gibanje in dejavnost lahko pomagata lajsati
prizadetosti in bolecine, ki so obicajno spremljevalke starosti (artritis, osteoporoza, povisan
krvni tlak) (Novak-Mlakar, 2002).
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Pristop, ki je obi¢ajno ucinkovit, se imenuje »k bolniku usmerjen« pristop. Ta posamezniku
omogoca nadzor nad pogovorom in nad postopkom spreminjanja odlocitev. Fizioterapevt
je v vlogi »svetovalcag, ki vodi posameznika skozi proces, pri ¢emer s svojim strokovnim
znanjem in spretnostjo spodbuja pogovor in izvedbo vaj. Dokazali so, da so za ucinkovitost
svetovalca pomembne njegove lastnosti in sposobnost vzpostavljanja med¢loveskih
odnosov, ne glede na vrsto izobrazevanja ali pomoci (Hunt in Hillsdon, 1996).

Metode in tehnike dela pri bolniku z napredovalim sréno-zilnim obolenjem
Pri obravnavi fizioterapevt v skladu z narocilom zdravnika lahko izbira naslednje metode
in tehnike dela lokomotorne terapije (Kisner in Colby, 1996).

Pasivno gibanje oziroma pasivno razgibavanje

Gib izvede zunanja sila (fizioterapevt), ko misica ni aktivna. Pasivno razgibavanje izvajamo
ro¢no (lahko bi ga tudi z aparatom ali s pomocjo pripomockov), ko je bolnik nesposoben ali
ko ne zna aktivnega giba, ko je nezavesten, paraliziran, nepokreten, pri raznih vnetnih stanjih,
ko je aktivno gibanje bolece ali prepovedano.

Cilji pasivnega gibanja:

- vzdrzevanje sklepne in mehkotkivne gibljivosti;

-zmanjsevanje moznosti nastanka kontraktur; fizioterapevti zagovarjamo menjavanje
polozaja na hrbtu, levi bok, na hrbtu, desni bok, vsaki 2 uri, brez podlaganja stopal in brez
dajanja svitkov v roke;

- vzdrzevanje mehanicne elasti¢nosti misic;

- pomoc lokalni cirkulaciji;

- pomoc pri ohranjanju bolnikove predstave o gibu (predvsem bolniki, ki so bili dolgo
nezavestni, na respiratorju ipd.).

Cesa pasivno gibanje ne more:

- prepreciti misi¢ne atrofije;

- povecati moci vzdrzljivosti in

- pomagati cirkulaciji v taki meri kot aktivno gibanje.

Aktivno in aktivno-asistirano gibanje

Bolnik je sposoben aktivno kontrahirati miico in izvesti gib. Ce izvede »soro¢no« ali mu pri
tem pomaga fizioterapevt, govorimo o aktivno-asistiranemu gibu.

Cilji aktivno in aktivno-asistiranega gibanja; poleg omenjenega pri pasivnem gibanju
dodamo 3e:

- prednosti misi¢ne kontrakcije,

- vzdrzevanje fizioloske elasti¢nosti in kontraktilnosti sodelujocih misic,

- izboljsanje cirkulacije in

- preventiva tvorbe trombusov.

Ko ima bolnik oslabelo mo¢ misic, s to tehniko misici omogocimo, da dela na maksimalni
ravni in pocasi pridobiva na moci. Ta tehnika se prav tako uporablja pri aerobi¢nem oz.
kondicijskem programu za izboljSanje kardiovaskularnega in respiratornega odgovora ob
stevilnih ponavljanjih. Vaje bolnik izvaja individualno, tezino vaj postopno stopnjujemo,
skladno z bolnikovo toleranco.

Kontraindikacije aktivnega gibanja
Ko je kardiovaskularno stanje bolnika nestabilno, aktivni gib bolnika lahko spravi v smrtno
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nevarnost. V takih ali podobnih primerih delamo pasivni gib glavnih sklepov in aktivni oz.
aktivno-asistirani gib v distalnih sklepih gleznjev in prstov na nogi, da se izognemo venozni
stazi in tvorbi trombusov (delamo »tricepsovo ¢rpalko«, kar pomeni, da bolnik izvaja
dorzalno/plantarno fleksijo stopal).

Pri kardiovaskularnih bolnikih se hitro pojavi utrujenost (Kako bo izvajanje preventivnega
programa za preprecevanje sréno-zilnih bolezni v dolo¢enem starostnem obdobju potekalo
v praksi, 2003).

- Lokalna-misi¢na: gre za zmanjsan odgovor misic na ponavljajoce se gibe; misi¢na
utrujenost je normalen, fizioloski odgovor misic, ki se kaze v zmanjsanem obsegu giba in
zmanjsanem odgovoru motori¢nih enot. Gre za motnjo v presnovi z energijo, insuficienco
kisika, tvorbo mle¢ne kisline in inhibitorni vpliv iz centralnega Zivénega sistema (CZS).

- Splosna-telesna: zaradi padca krvnega sladkorja, zmanjsa se glikogenska preskrba misic
in jeter, pride do iz¢rpanja K*.

- Patoloska utrujenost: je vezana na obolenje. Je kardiopulmonalne in nevromuskularne
narave. Vzrok je transport kisika v misice.

Fizioterapevt mora upostevati pravilno doziranje telesne dejavnosti, ki jo izvaja
individualno z bolnikom. Pri tem fizioterapevta vodi subjektivno pocutje bolnika (Stanic-
Stefan in sod., 1996). Opozorilni znaki, da je telesna dejavnost predozirana, pa so (Stani¢-
Stefan in sod., 1996):

- ¢e bolniku za pogovor med vadbo zmanjkuje sape;

- Ce ga tisci ali boli v prsih;

- ¢e bolnika bolijo ¢eljusti, tilnik, stopala, noge ali hrbet in

- ¢e je bolnik moc¢no utrujen Se uro ali uro in pol po telesni dejavnosti.

Objektivno pa lahko fizioterapevt kontrolira dozirano telesno dejavnost bolnika s stevilom
srénih utripov v minuti ter jih primerja z rezultati formule:

maksimalni sréni utrip = 220 - leta starosti
ciljni razpon srénega utripa = 60 % do 90 % maksimalnega srénega utripa

ali bolj enostavno:
zacetni sr¢ni utrip + 30 = maksimalni srcni utrip.

Respiratorna terapija

Okvara respiracijskega in kardiovaskularnega sistema pomeni, da delovanje dihal, srca in
ozilja ni normalno, zaradi ¢esar tkiva ne dobijo dovolj kisika, odstranjevanje ogljikovega
dioksida je nezadostno in poraba energije za oba procesa je prevelika. Respiratorna terapija
vklju€uje postopke za izboljSanje ventilacije plju¢ in ocenjuje njihov ucinek.

Cilji respiratorne fizioterapije so:

- prepreciti obstrukcijo dihalnih poti in s tem akumulacijo sekreta;

- ¢iscenje dihalnih poti in povecanje ventilacije s pomocjo mobilizacije in drenaze sekreta;
- izboljsati vzrdZljivost in toleranco na vaje;

- zmanjsati porabo energije med dihanjem;

- pomo¢ pri relaksaciji;

- vzdrzevati ali izboljsati mobilnost prsnega kosa;

- izboljsati splosno ucinkovitost kasljanja in izkasljevanja;

- vzpostaviti oz. izboljsati ventilacijo in
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- prepreciti atalektaze.

Obliko in vrsto respiratorne fizioterapije doloci zdravnik, ki tudi predpise koncentracijo in
vrsto zdravila v inhalacijah.

Sr¢ni bolniki imajo omejeno dnevno porabo tekocine, zato je zelo pomembno vlazenje
vdihanega zraka (vlazilci in inhalatorji).

Inhalacija

Pomeni aplikacijo zdravil neposredno v dihalni sistem bolnika. Na ta nac¢in zmanjsamo
ucinek zdravila na druge organe v telesu (manj sistemskih ucinkov) in dosezemo visoko
koncentracijo zdravila v zelo kratkem ¢asu tam, kjer je potrebno. Zdravila, ki jih uporabljamo,
so v obliki raztopin, ki jih nato ustrezno red¢imo:

-ob zastajanju bronhialnega sekreta bolniku pomagamo z aerosoli mukolitikov (ti

zmanjsujejo viskoznost in lepljivost sluzi: Bisolvon);

- pri bolnikih z obstruktivnimi plju¢nimi obolenji, po posvetu z zdravnikom, uporabljamo

bronhodilatatorje (Berodual, Ventolin);

- kortikosteroide dajemo po dolgotrajnejsi intubaciji.

Za izvedbo inhalacije uporabljamo prenosne inhalatorje (na komprimiran zrak ali
ultrazvocne) in/ali stensko napeljavo kisika. Na to priklju¢imo masko z zdravilom, ki se razprsi
na mikronsko majhne delce, ki se zadrzujejo in delujejo v ve¢jih dihalnih poteh ali pa
dosezejo plju¢ne mesicke. Ce je bolnik na respiratorju, zdravilo vbrizgamo v nebulajzer in
le-tega vstavimo v inspiratorno cev respiratorja.

Vibracijska masaza

Tresenje — vibracija se izvaja skupaj z drenaznimi polozaji, kar sprozi premikanje bronhialne
sluzi iz malih v ve¢je dihalne poti. Tresenje izvajamo z navpi¢nim nihanjem dlani, polozene
na prsni ko, ali z ustreznim aparatom, pri ¢em pa moramo biti posebej pozorni na pulz, da
ne bi prislo do resonance! Vibracija se prenasa na pljuca. Izvaja se izklju¢no med izdihom.
Za¢nemo blizje vecjim dihalnim potem, smer je vedno v poteku od manjsih (plju¢ni mesicki)
proti ve¢jim dihalnim potem (sapnica) (Kisner in Colby, 1996).

Sproscanje - relaksacija

O relaksaciji se veliko govori in pise v povezavi z odpravljanjem stresa. Pri bolnikih, ki so v
postopku zdravljenja, je skoraj vedno prisotna skrb za lastno zdravje, Zivljenje, strah in
tesnobo, ki so posledica diagnosti¢nih postopkov ali ze same hospitalizacije. Pri bolnikih sta
strah in tesnoba povezana z obcutki primanjkovanja zraka, zaradi ¢esar se bojijo zadusitve
in celo smrti. To povzroci mocan strah in hude obc¢utke neugodja kot npr.:

- kratko sapo ali obc¢utke dusenja,

- vrtoglavico,

- nemir,

- pospeseno bitje srca,

- tresenje,

- potenje,

- bolecine v trebusnem delu,

- slabost in

- oblivanje vrocine ali mrazenje.

Po vsakem Ze manjsem stresu je bolnik utrujen, kar pa najlazje regulira s spanjem. Tako
moramo biti sposobni prepoznati znake stresa, da ne bi bili le-ti pripisani bolezni sami.
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Spros¢anje - relaksacija je stanje mirovanja misli in telesa — notranje ravnovesje.
Najpogosteje uporabljamo:

- dihalno tehniko, ki vklju¢uje upocasnjeno diafragmalno dihanje,

- tehniko umirjenega dihanja ali

- vizualizacijo.

Relaksacijske metode uporabljamo z namenom:

- zmanjsanja bolecine,

- zmanjsanja misi¢ne tenzije,

- znizanja krvnega tlaka,

- znizanja tonusa gladke in pre¢noprogaste muskulature,

- spro$c¢anja emocionalne napetosti,

- zniZa se raven kortizona v krvi in

- zniza se frekvenca srca.

Vertikalizacija

V kolikor nam bolnikovo zdravstveno stanje dopus¢a in dobimo narocilo zdravnika po
vertikalizaciji bolnika, le-temu 3e v leze¢em polozaju klasasto povijemo noge z elasti¢nim
povojem od prstov do podkolena in ga posedemo preko roba postelje. Pri tem moram
opozoriti na razlicno terminologijo glede posedanja, ki jo uporabljamo v praksi. Za
fizioterapevte »posedanje« vedno pomeni preko roba postelje, za ostale zdravstvene delavce
pa pomeni »posedanje« tudi »posedanje v postelji z dvignjenim vzglavjem«.

Naslednji koraki so vstajanje, stoja in hoja bolnika, ki jo izvedemo s pripomockom (visoka
hodulja, nizka hodulja, bergle) ali brez, odvisno od ocene stoje in drze ter drugih omejitev.

SKLEP

Fizioterapevt je eden od nepogresljivih clenov medicinskega tima pri obravnavi bolnika z
napredovalim sr¢no-zilnim obolenjem. Ob narocilu in navodilu zdravnika fizioterapevt izbere
tehnike in metode dela. Prvobitno je opravljanje funkcije vodenja telesne dejavnosti in
podajanje znanja o tem, dodati je potrebno Se obvladovanje Sirokega spektra drugih znanj,
obvladati spretnost dobre komunikacije kot tudi razvijanje in vzpostavljanje dobrih odnosov.
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PREHRANSKA PODPORA SRCNO-ZILNIH BOLNIKOV Z
NAPREDOVANO BOLEZNIJO

Joze Lavrinec, vis. med. teh., bolnisnicni dietetik
elektronski naslov: joze.lavrinec@telesat.si

I1ZVLECEK

Ob pojavu sréno-zilnih obolenj zdrava prehrana pridobi pomen zdravilne prehrane. Za
primeren terapevtski ucinek je potrebno intenzivirati nacela zdrave prehrane, pri bolnikih z
napredovanim srénim popusc¢anjem se uvajajo $e dodatni prehranski ukrepi, katerih cilj je
podpora zdravljenju in zagotovitev kakovostnega Zivljenja. Posebne skrbi so delezni bolniki,
pri katerih se razvije sréna kaheksija, saj le-ta poslabsa prognozo. Kadar bolnik ni sposoben
zauziti zadostne koli¢ine hrane, je indicirana uvedba enteralnega oz. parenteralnega
hranjenja. Ko preidejo bolniki s kroni¢nim srénim popus¢anjem v terminalno fazo obolenja,
je ob zagotavljanju njihove prehrane potrebno upostevati tudi moralno-eti¢ne dileme.

Kljucne besede: kroni¢no sr¢no popuscanje, prehranska priporocila, prehranska podpora,
sr¢na kaheksija

uvoD

Obolenja srca in Zilja so najpogostejsi vzrok smrti v razvitem svetu; prav tako je Ze dolgo
znano, da pravilno izbrana uravnotezena prehrana predstavlja pomemben preventivni
dejavnik v razvoju le-teh. Dokazani so prehranski razlogi tako za nastanek ateroskleroze kakor
povisanega krvnega tlaka in tudi motenj v delovanju srca, najhuje pa je, da sleherno nastalo
obolenje povecluje tveganje za nastanek drugega (Brioney, 2004).

S pojavom kateregakoli sr¢no-Zilnega obolenja zdrava prehrana pridobi znacaj zdravilne
prehrane, a Se vedno ohrani svoj preventivni namen. Za primeren terapevtski ucinek je
pogosto potrebno intenzivirati nacela zdravega prehranjevanja. V primeru mocno
napredovane bolezni je potrebna uvedba dodatnih prehranskih ukrepov, katerih cilj je
podpora zdravljenju in zagotovitev kakovostnega zivljenja.

Sré¢no popuscanje lahko opisemo tudi kot klini¢ni sindrom, pri katerem je sréno delo
nezadostno, da bi zagotovilo vse potrebe organizma in vodi do obcutka izérpanosti, dispnoe
in zastajanja tekocin (Brioney, 2004). Zdravilna prehrana je pri srénem popuscanju
pomemben del zdravljenja:

-z njo lahko delno vplivamo na sam vzrok sr¢nega popusc¢anja;

- zaostajanje natrija lahko povzroci zaostajanje tekocine v telesu, zato je vcasih potrebno
omejiti prehranski vnos natrija;

- Stevilna mikrohranila so vpletena v regulacijo miokardialne funkcije, nadomescanje le-teh
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pa pri nekaterih bolnikih lahko zagotovi zacasno izboljSanje;
- bolniki s sr¢nim popuscanjem lahko pri¢nejo izgubljati misicno maso; prehranska
podpora teh bolnikov lahko zaustavi nastanek in razvoj,sr¢ne kaheksije”.

Mikrohranila in kroni¢no sréno-zilno obolenje

Pomanjkanje mikrohranil in vitaminov vodi do nastanka obolenj srca in Zilja, ravno tako pa
je povezano z razvojem srénega popuscanja. Razen tega pomanjkanje mikrohranil lahko
opazamo pri kroni¢nem srénem popuscanju, ki nastane zaradi pomanjkljivega prehranskega
vnosa, v nekaterih primerih tudi zaradi ¢ezmernega uzivanja sicer enoli¢ne hrane ter
povecane izgube zaradi terapije z diuretiki (Witte in sod., 2001). Tako pomanjkanje magnezija
poveca tveganje za nastanek aritmij in s tem poslabsa sréno zdravje; hipokalciemija zaradi
pomanjkanja kalcija in vitamina D, ki jo spremljamo ob nastanku osteoporoze, lahko sprozi
posebno obliko kardiomiopatije, pomanjkanje cinka socasno z uzivanjem etilnega alkohola
lahko povzroci motnje v kontrakciji sréne misice. Pomanjkanje bakra je povezano z okvaro
miocitov, kroni¢no pomanjkanje selena pa lahko sprozi nastanek kardiomiopatije. Tudi
pomanjkanje nekaterih vitaminov kaze svojstven ucinek na stanje srénega zdravja.
Pomanjkanje vitaminov B6, B9 in B12 povzroci porast ravni homocisteina, kar pospesi okvaro
Zilne stene, pomanjkanje vitaminov A in C pa se kaze s slabsim antioksidativnim ucinkom.
Tudi nadomes¢anje vitamina E lahko vpliva na zmanjsanje oksidativnega stresa pri srénem
popuscanju. Obstojajo dokazi, da dodajanje omenjenih hranil lahko izboljsa kakovost
zivljenja (Witte in sod., 2001).

Zanimiv je uc¢inek koencima Q10. lz¢rpanje rezerv koencima Q10 lahko pospesi razvoj
srénega popuscanja; nizka raven tega, vitaminom podobne in v masc¢obi topne, substance
v miokardu je povezan s povecano smrtnostjo. Ker statini, s katerimi poskusamo urejati
previsoke ravni serumskega holesterola, lahko dodatno znizujejo nastajanje koencima Q10,
je potrebno njihovo uporabo med sr¢nim popuscanjem skrbno nadzorovati (Wheatcroft in
sod., 2006).

Sr¢na kaheksija

Kroni¢no sréno popuscanje je kon¢na stopnja vecine srénih obolenj. Tako kakor sleherno
kroni¢no obolenje je tudi kroni¢no sr¢no popuscanje lahko povezano s pomembnim
upadom telesne mase zaradi izgube telesnega mascevja, izgube puste misi¢ne mase ali celo
obojega (Anker, Coats, 1999).

Ocenjuje se, da se sréna kaheksija razvije kar pri 15 do 30 % vseh bolnikov s kroni¢nim
srénim popuscanjem (Anker in sod., 2006).

Pogoste so dileme o tem, kdaj lahko govorimo o sr¢ni kaheksiji. Tako nam posamezni
avtorji ponujajo razlicne definicije, ki temeljijo na izra¢unu relativne telesne mase, na debelini
kozne gube, na koncentraciji serumskih albuminov, vendar je najbolj enostavna definicija, po
kateri o sr¢ni kaheksiji lahko govorimo vedno, kadar bolnik s kroni¢nim srénim popuscanjem
v 6 mesecih izgubi 7,5 ali ve¢ % telesne mase, ne da bi pri tem izkazoval znake drugih
primarnih kahekti¢nih stanj, kot so karcinomska obolenja, obolenja $¢itnice in resna jetrna
obolenja (Anker, Coats, 1999).

Natancni mehanizmi za nastanek kaheksije pri bolnikih s kroni¢nim srénim popuscanjem
niso dovolj razjasnjeni. Oksidativni stres, vnetni citokini, apoptoza so pomembni sprozilni
dejavniki celi¢cnega stradanja, kar vodi v anabolno/katabolno neravnovesje ter povecan
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bazalni metabolizem (Sharma, Anker, 2002) in izgubo misi¢ne mase.

Zaradi opisanega so energijske potrebe bolnikov s kroni¢nim srénim popuscanjem
obi¢ajno povecane. Tudi energetsko-hranilni vnos je zaradi pojava anoreksije in slabse
absorpcije hranil pogosto zmanjsan. Apetit pri teh bolnikih je zmanjsan, delno zaradi u¢inkov
centralnega Zivénega sistema, deloma zaradi stranskih ucinkov zdravil, ki jih bolnik uziva,
deloma zaradi slabse prebave in hitrejsega obcutka sitosti, ki se pojavi zaradi preobremenitve
jetrnega venskega sistema (Wheatcroft in sod., 2006). Se vedno ni pravih dokazov, da bi vse
to v vegji meri vplivalo na sam razvoj sréne kaheksije (Slovensko zdruzenje za klini¢no
prehrano, 2008 a).

Bolj od samih mehanizmov nastanka sr¢ne kaheksije je v tem trenutku pomembno, da je
nastanek sréne kaheksije povezan z izredno slabo prognozo (Sharma, Anker, 2002). Pri
bolnikih s kroni¢nim srénim popuscanjem in pridruzeno kaheksijo je umrljivost namre¢ kar
dva- do trikrat vec¢ja. Ponoven porast teZe je, neodvisno od drugih kazalnikov, povezan z
boljsim prezivetjem in krajsanjem bolnisni¢nega zdravljenja pri kahekti¢nih bolnikih s srénim
popuscanjem (Slovensko zdruzenje za klini¢no prehrano, 2008 a).

Prehranska podpora bolnikov s kroni¢nim srénim popuscanjem

Kljub $tevilnim Studijam, ki so povezane s sréno kaheksijo in prehranjevanjem teh bolnikov,
Se ni specifi¢nih priporocil za prehransko podporo bolnikov s kroni¢nim srénim popuscanjem
(Wheatcroft in sod., 2006). Tudi slovenska priporocila za prehransko podporo so na tem
podro¢ju dokaj skopa in se praviloma bolj usmerjajo na moznost enteralnega prehranjevanja
(Slovensko zdruzenje za klini¢no prehrano, 2008 b).

Prehranska podpora - splosno

Prehransko podporo lahko opisemo kot skupek dejavnosti, katerih cilj je zagotavljanje
zadostnega energetskega in prehranskega vnosa, tako da s tem preprecimo ali omilimo
nastanek in razvoj energetsko-hranilne podhranjenosti, ki spremlja vecino kroni¢nih bolnikov
(Lavrinec, 2007). Je sestavni in enakovredni del medicinskega zdravljenja ter je namenjena
izboljSanju ali vzdrzevanju bolnikovega prehranskega stanja ter pospesitvi in izboljsanju
okrevanja (Ministrstvo za zdravje, 2004). Izvaja se na podlagi ocene prehranskega stanja in
ocene prehranskih zahtev tako, da se uporabi najboljsi nacin hranjenja in se s tem zagotovijo
potrebna energija, makro- in mikrohranila, potrebni elektroliti in tekocina (Lavrinec in sod.,
2007).

Prehranska priporocila

Energijske potrebe bolnikov s kroni¢nim srénim popuscanjem so v povprecju 20-30 %
visje, kakor znasa njihov bazalni metabolizem, izracunan s pomocjo Harris-Benedictove
formule (American dietetic assotiation, 1996).

Bolnikom s kroni¢nim srénim popusc¢anjem, ne glede na to, ali je ze prisotna kaheksija ali
ne, se priporo¢a omejitev dnevnega vnosa natrija na priblizno 2 g (Gibbs in sod., 2000), zato
se ne priporoca uzivanje slanih zivil, kot so zreli in soljeni siri, instant omake in juhe,
suhomesnati izdelki, konzervirano meso ter konzervirane ribe (More, 2001). Daljsa obdobja
stradanja predstavljajo tveganje za razvoj kaheksije, zato je priporo¢eno uzivanje hrane v
pogostih, vendar majhnih obrokih (von Haehling in sod., 2007). S tem se bolnik izogne
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postprandialni dispnei. Komplianca za prehranske spremembe je ve¢ja (Slovensko zdruzenje
za klini¢no prehrano, 2008 a). Priporoca se tudi omejevanje tekocinskega vnosa, saj se s tem
zmanjsa cirkulatorni volumen. Dovoljeno je zauZitje skupne tekocine v volumnu od 1500 do
2000 ml dnevno (Gibbs in sod., 2000; Moore, 2001). V priporo¢enem vnosu tekocine so zajeti
vsi viri tekocine: napitki, tekocina za jemanje zdravil in tekocina, ki se nahaja v Zivilih. Za
zmanjsevanje obcutka suhih ust si bolniki lahko pomagajo s pogostej$o ustno higieno,
zvecenjem zvecilnega gumija in sesanjem ledenih kock. Pitje tekocin pred pocitkom dodatno
obremeni cirkulatorni volumen (Searson, 2007) in se zato ne priporoca.

Nekateri viri navajajo, da je nadomescanje mikrohranil z vitaminsko-rudninskimi preparati
za bolnike s sr¢no kaheksijo potencialno koristno. Tako naj bi koristi kazalo nadomes¢anje
antioksidantov ter vitaminov skupine B (von Hoehling, 2007). Zdravljenje z diuretiki lahko
povzroci nastanek hipokaliemije, zato se v takSnih primerih priporoca poseganje po Zivilih,
bogatih s kalijem (Gibbs in sod., 2000).

Bolniki naj bi se izogibali prehranskemu in Zivljenjskemu slogu, ki bi lahko sprozil akutno
poslab3anje obolenja. Tako naj bi se izogibali Zivilom, ki so bogat vir nasi¢enih mas¢obnih
kislin, alkoholu in kajenju. Po drugi strani naj bi imeli bolniki pogosteje na jedilniku Zivila,
bogata z uc¢inkovinami, ki delujejo protivnetno: ribe, orehe ter ostale ores¢ke, laneno in
sonc¢ni¢no seme, sadje in zelenjavo, ¢esen, ingver in celo jajca (von Haehling, 2007).

Bolniki z napredovalim kroni¢nim sr¢nim popuscanjem naj bi zauzili celotno potrebno
energijo in hranila v ¢&im manjsem volumnu, kot je le mogoce (Moore, 2001), razdeljeno v
¢im vec obrokov preko dneva. S tem se doseZze manjsa obremenitev organizma, preseze pa
se tudi potencialno nauzeo. Za doseganje zadostne energetske vrednosti bolnikove prehrane
se priporoca peroralno dodajanje hiperkalori¢nih enteralnih formul z vsaj 1,5 kalorije/ml ali
vec¢ (Moore, 2001).

Kadar bolnik ni sposoben zauZiti zadostne koli¢ine hrane, je indicirana uvedba enteralnega
oz. parenteralnega prehranjevanja. Ker je enteralno prehranjevanje bolj fiziolosko kakor
parenteralno, istoc¢asno pa tudi cenejse, ima pri izbiri prednost. Slovenska priporocila za
prehransko podporo in tudi sama ESPEN (European Society for Clinical Nutrition and
metabolism) priporocila, ki so osnova zanje, ne navajajo nekih konkretnih napotkov za samo
enteralno prehranjevanje. Oba vira pri kardialni kaheksiji priporo¢ata uvedbo enteralnega
prehranjevanja za ustavitev izgube teZe oz. za vrnitev teze na osnovi fizioloske verjetnosti in
opozarjata, da zaenkrat ni indikacij za uvedbo enteralnega prehranjevanja v profilaksi
kardialne kaheksije. Kontraindikacije za uvedbo enteralnega prehranjevanja niso znane,
potrebna je samo pozornost pri vnosu vode in soli (Anker in sod., 2006; Slovensko zdruZenje
za klini¢no prehrano, 2008 a). Tudi enteralno hranjenje naj bi bilo razporejeno v ve¢ manjsih
bolusov preko dneva (Moore, 2001) ali pa naj bi se uporabilo kontinuirano hranjenje s
pomocjo ¢rpalke. Pri izbiri enteralnih formul za enteralno prehranjevanje imajo prednost
visokokalori¢ne enteralne formule.

Ko postane parenteralno prehranjevanje bolj smiselno, sledimo slede¢emu splosnemu
vodilu: potrebno je zagotoviti po 35 kal/kg TT dnevno; po 1,2 g beljakovin na kg TT dnevno
ter nebeljakovinsko energijo razdeliti na 70 % glukoznih in 30 % mascobnih kalorij (von
Hoehling, 2007).
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Prehranska podpora bolnikov s kroni¢nim srénim popus¢anjem v terminalni fazi
obolenja

Hrana je kot vir hranil in energije sredstvo, ki omogoca Zivljenje, in je zdravilo, ki zagotavlja
energijo, potrebno za okrevanje in vzdrzevanje Zivljenja. Sodobne moZnosti v spreminjanju
poti hranjenja zagotavljajo moznost hranjenja bolnikov v ¢asu, ko bolniki sami niso zmozni
normalnega uZivanja hrane. Ce bolnikom ni zagotovljena zadostna energija ali niso zmozni
izkoristiti ponujenih hranil, stradajo in umrejo. Zato postane skrb za zagotavljanje hrane in
tekocine pomemben in pogosto kriti¢en del celotne zdravstvene nege. Po drugi strani lahko
postane prehranska podpora bolnikov, ki so prestopili v terminalno fazo obolenja, zelo
omejena in neucinkovita.

Tudi pri zagotavljanju prehranske podpore bolnikov v terminalni fazi se uposteva stiri
osnovne eti¢ne principe:

- avtonomnost bolnika je princip, ki je dokaj individualno determiniran in ga vse pogosteje
prepoznavamo kot temeljno bolnikovo pravico;

- neskodljivost postopkov v precejsnji meri omejuje izbiro postopkov;
- koristnost je princip, po katerem mora nase sleherno dejanje zagotoviti neko korist za
bolnika;

- pravicnost pa nas usmerja, da morata biti izbrana tehnika ali material dostopna vsem
potrebnim bolnikom (McFie, 2006).

Temeljna pravica slehernega bolnika v terminalni fazi obolenja je, da ne ob¢uti lakote in
zeje. Prehranjevanje in hidracija skozi usta predstavljata del osnovne zdravstvene nege.
Bolnik ima pravico, da ni lacen in Zejen. Vendar se tu zaplete: velik odstotek bolnikov z
napredovalo sréno kaheksijo ne cuti lakote in Zeje. Tako Studija, opravljena na ve¢jem
oddelku za paliativno oskrbo, kaze, da kar 63 % bolnikov v terminalni fazi obolenja nikoli ne
izrazi potrebe po uzivanju hrane ali pitju, 34 % pa le obc¢asno. Vsi bolniki, ki so opisovali znake
lakote, Zeje ali suhih ust, so bili poteseni ze s skromnimi grizljaji hrane, s pozirkom tekocine
ali samo z mocenjem ustnic. Zaklju¢ek omenjene Studije je pokazal, da se potreba po pitju
zadosti s precej manjsimi koli¢inami tekocine, kot bi bilo potrebno za preprecitev nastanka
dehidracije, zato je peroralno uzivanje hrane in tekocine pri zagotavljanju udobja terminalno
bolnim manj pomembno, kakor se obi¢ajno misli (McCann in sod., 1994).

Medtem ko spada spodbujanje bolnika k uzivanju hrane, hranjenje in nudenje pomoci pri
hranjenju k osnovni zdravstveni negi, je enteralno hranjenje in Se bolj parenteralno hranjenje
diagnosti¢no-terapevtski poseg v samo telo, ki je lahko eti¢no sporen. Kljub precejsnjemu
obsegu dokumenta ,Priporocila za prehransko obravnavo bolnikov v bolnisnicah in
starostnikov v domovih za starejse obcane’, ki je v pripravi na Ministrstvu za zdravje, ta
dokument ne obravnava moralno-eti¢nih dilem enteralnega in parenteralnega hranjenja
bolnikov. Tako se v eti¢ne dileme lahko vplete celo zakonodaja, ki v nekaterih drzavah
predpisuje zadostno hidracijo do konca zivljenja (Lennard-Jones, 2000). Odlocitev za
enteralno ali parenteralno hranjenje se vedno opravi povsem individualno, pri tem pa se
vedno uposteva vse stiri osnovne eti¢ne principe.

RAZPRAVA

Nastanek kroni¢nega srénega popuscanja je zelo pogosta posledica $tevilnih srénih
obolenj in se najveckrat pojavlja pri starejsih bolnikih. Pri bolnikih s kroni¢nim srénim
popuscanjem vseh starosti se opaza poslabsanje kakovosti zZivljenja tudi v primerjavi z
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bolniki, ki obolevajo za drugimi kroni¢nimi obolenji. Tako so Stewart in sodelavci (1989) v
svoji Studiji ugotavljali, da je lastna ocena ucinkovitosti in fizicne sposobnosti pri bolnikih s
kroni¢no obstruktivno plju¢no boleznijo ali s kroni¢nim srénim popuscanjem veliko nizja
kakor pri bolnikih z neko drugo tezko kroni¢no boleznijo (Stewart in sod., 1989). Poleg tega
je prognoza kroni¢nega srénega popuscanja izredno slaba. Tako npr. v Veliki Britaniji
ugotavljajo, da je prezivetje enega leta po postavitvi diagnoze nizje od 62 %, in to za vse
starostne skupine (Jones in sod., 2003).

Prehranjevanje je zanimiv in pomemben dejavnik v ohranjanju in vracanju zdravja. Tako se
s pravilno nacrtovano hrano lahko krepko upocasni sam razvoj kroni¢nega srénega
popuscanja, zmanjsa se pojavnost neugodne simptomatike in kar je najbolj pomembno,
prepreci se nastanek sréne kaheksije (Lorgeril in sod., 2005). Bolj pomembno vprasanje je, ali
so bolniki sposobni in pripravljeni na stevilne zahtevane spremembe v Zivljenjskem slogu,
kjer ima pravilno prehranjevanje pomembno mesto, a e zdale¢ ne edino. Ker bolniki
obicajno zelo slabo poznajo svojo bolezen in spremljajoco simptomatiko, je sprejemanje
prehranskih navodil dokaj povrSno (Jones in sod., 2003). Zdravstvena vzgoja in povsem
individualno oblikovano prehransko svetovanje sta v samem zacetku kroni¢nega popuscanja
pomemben del tako zdravstvene nege kakor terapije.

Ce priporocena prehrana na zacetku kroni¢nega srénega popuicanja temelji na
intenziviranih nacelih zdravega prehranjevanja ter na omejitvi soli in obi¢ajno tudi tekocine,
se scasoma s samim razvojem obolenja napotki spreminjajo, saj je potrebno upostevati
bolnikovo trenutno zdravstveno stanje. Bolj ko se krepi simptomatika obolenja, kot so
bolecine, utrudljivost, Sibkost, dispnoe in nauzea, slabsi je bolnikov apetit in toliko teZje se
zagotavlja zadosten energetski in hranilni vnos. Stevilo obrokov se iz za¢etnih priporo¢enih
Sest pocasi povecuje, tako da v ¢asu, ko bi bila smiselna paliativna oskrba, ni predpisanega
Stevila obrokov, temvec se priporoc¢a samo uzivanje stevilnih drobnih prigrizkov. Bolniki se
na ta nac¢in manj utrudijo in manj obremenijo svoj organizem, isto¢asno pa se z drobnimi
prigrizki poskusa zagotavljati potreben energetski vnos.

Omejevanje soli je zahteva, ki spada med manj priljubljene. Povpre¢na odrasla oseba je
vajena visokega prehranskega vnosa natrija. Zaradi nepoznavanja sodobnih kulinari¢nih
tehnik ter pomanjkljivega poznavanja rabe zac¢imb je ponujena neslana hrana praviloma
dokaj neokusna in neprivla¢na, kar $e dodatno ovira zagotavljanje zadostnega energetskega
vnosa. Tudi te teZzave je mogoce preseci z dobro in nacrtovano zdravstveno vzgojo ter s
kakovostnim prehranskim svetovanjem.

Omejitev tekoc¢ine na 1500 do 2000 ml dnevno je problemati¢na samo navidez. Stevilni
bolniki so v zacetku mogoce zgrozeni, a kasneje jim ni tezko slediti napotkom. Konec koncev
tudi veliko zdrave populacije ne zauZije bistveno vec tekocine dnevno, le da se pri njih to
omejevanje Steje kot nezdrav zivljenjski slog (Gibbs in sod., 2000).

Da bi preprecili nastanek sr¢ne kaheksije, je bolnikom smiselno priporocati uzivanje z
energijo in beljakovinami obogatenih zivil. V ta namen se lahko uporablja razli¢ne enteralne
formule, v zacetku kot pripomocek za energetsko-hranilno obogatitev, kasneje kot dopolnilni
obrok. Vse prepogosto se namre¢ pozablja, da se s pomocjo enteralnih formul lahko
pripravijo Stevilni okusni in seveda zelo hranilni priboljski. Dodajanje enteralnih formul je
dokaj enostavno in prakti¢no. Bolnik sleherno porcijo lahko razdeli na ve¢ pozirkov, ki mu
zagotovijo nekaj energije in osnovna hranila. Dodajanje enteralnih formul je smiselno kot
preventiva kaheksije, saj se tako ohranja vsaj nek minimum kakovosti Zivljenja. Po nastanku
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sréne kaheksije z enteralnimi formulami sicer lahko zagotavljamo osnovni vir energije in
hranil, ni pa mogoce pricakovati bistvenega izboljsanja (Slovensko zdruZenje za klini¢no
prehrano, 2008 a).

Pri peroralnem uzivanju enteralnih formul nekateri bolniki toZijo zaradi neprijetnega okusa
preparatov in jih tudi odklanjajo. Tem bolnikom je smiselno razloziti, da so ti preparati po
eni strani zivilo, po drugi pa zdravilo in za uzivanje zdravil se ne pri¢akuje kulinari¢nih uzitkov
(Lavrinec, 2007).

O samem uvajanju enteralnega prehranjevanja ni povsem jasnih smernic. Iz literature
lahko razberemo le, da se priporoc¢a uvedba enteralnega prehranjevanja ob nastanku sréne
kaheksije, vendar tudi za to ni zadostnih dokazov o ucinkovitosti in vsa pri¢akovanja ter
priporocila temeljijo samo na podlagi fizioloske verjetnosti (Anker in sod., 2006; Slovensko
zdruzZenje za klini¢no prehrano, 2008 a). Ker se preko enteralnega hranjenja lahko vnasa
hrana izklju¢no v tekodi obliki, je tveganje volumske obremenitve dokaj realno. Ce poteka
hranjenje preko perkutane endoskopske gastrostome, je tveganje za volumsko preobreme-
nitev Se toliko vec¢je, ker je bolnike mozno hraniti tudi z doma pripravljeno tekoco hrano.V
vsakem primeru je smiselna uporaba hiperkalori¢nih enteralnih formul z energetsko
vrednostjo najmanj 1,5 kal/ml, saj se le tako lahko zagotovi zadosten energetski vnos ob
istocasni omejitvi tekocine.

Bolj ko se bolnik bliza svojemu konénemu popotovanju, bolj spros¢ene so prehranske
zahteve, tako da je v terminalni fazi prehrana povsem prilagojena bolnikovim Zeljam,
njegovim sposobnostim uZivanja hrane, tako glede koli¢ine kot tudi vrste. Zelo pomemben
dejavnik za odloc¢anje nudenja prehranske podpore so tudi pri¢akovanja svojcev. Zavedati se
je potrebno, da ¢e je bolnik sposoben paliativne oskrbe, je upravicen tudi do ustrezne
prehranske podpore (Slovensko zdruzenje za klini¢no prehrano, 2008 b). Tako kakor pri
bolnikih z rakom se je tudi pri bolnikih s kroni¢nim srénim popuscanjem, ki so v paliativni
oskrbi, o sami prehranski podpori, ki zajema tudi enteralno oz. parenteralno hranjenje,
potrebno dogovarjati skupaj s svojci. Odlocitve naj se skrbno pretehtajo, saj prej ali slej pride
trenutek, ko s prehransko terapijo bolniku ni ve¢ mogoce bistveno izboljsati stanja
(Slovensko zdruzenje za klini¢no prehrano, 2008 b). Kljub vsemu ima prednost enteralno
hranjenje, ¢e je seveda potrebno, ker je bolj fiziolosko (upostevanje nacela neskodljivosti).

Med paliativho oskrbo je pomembno zlasti to, da bolnik ne ¢uti zeje. Ker pa bolniki s
kroni¢nim srénim popuséanjem proti ,koncu svojega popotovanja” pogosto nimajo pravega
obcutka za zejo (McCann in sod., 1994), je njihovo Zejo mo¢ potesiti z mocenjem ustnic ali
aplikacijo ledenih kosmicev. Potrebe po zadostni hidraciji se s tem ne potesi.V zadnjem casu
se uveljavlja hidracija s subkutano infuzijo tekocine s pomocjo elastomera, s ¢imer se lahko
zagotovi do 1000 ml tekocine dnevno (Slovensko zdruzenje za klini¢no prehrano, 2008 b).

SKLEP

Pri bolnikih z napredovalim srénim popusc¢anjem se uvajajo dodatni prehranski ukrepi,
katerih cilj je podpora zdravljenju in zagotovitev kakovostnega zivljenja. Posebne skrbi so
delezni bolniki, pri katerih se razvije sréna kaheksija, saj le-ta poslabsa prognozo. Uvedejo se
pogosti energetsko in beljakovinsko bogati prigrizki v ¢im manjsem volumnu, omejita se
tekocina in natrij, ob terapiji z diuretiki pa se poveca vnos kalija. Za doseganje zadostne
energetske vrednosti hrane se priporoc¢a peroralno dodajanje hiperkalori¢nih enteralnih
pripravkov. Kadar bolnik ni sposoben zauziti zadostne koli¢ine hrane, je indicirana uvedba
enteralnega oz. parenteralnega hranjenja.

97



Ko bolniki s kroni¢nim srénim popuscanjem preidejo v terminalno fazo obolenja, se ob
zagotavljanju njihove prehrane pojavijo tudi moralno-eti¢ne dileme. Le-te se reSuje povsem
individualno, z upostevanjem vseh stirih osnovnih eti¢nih principov.
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PRILOGA
Dva recepta za popestritev obroka z enteralnimi formulami
Cokoladni mousse

1.V posodi z vodo pogrejte mleko, dodajte naribano ¢okolado in mesajte, dokler se ta ne
raztopi. Odstranite z ognja in dodajte rumenjak.

2. Ko se masa ohladi, dodajte beljakov sneg in 2 dcl viskokokalori¢nega preparata z
okusom ¢okolade.

3. Po zelji postrezite s stepeno sladko smetano.
Potrebujemo:

- 2 dcl visokokalori¢nega preparata z okusom ¢okolade,
- 100 ml mleka,

- 1jajce,

- 2 koscka jedilne cokolade.
Energetsko-hranilne vrednosti:

kcal 549,00

beljakovine 19,90 g

mascobe 27,209

ogljikovi hidrati 57,90 g

Sadni puding

1. Zelatino, ki ste jo predhodno namod¢ili v hladno vodo, vme3ajte med vro¢o sladko
smetano in pustite, da se zmes ohladi.

2.V mesalniku zmesajte 2 dcl visokokalori¢ne enteralne formule z okusom vanilije,
smetano z Zelatino, naribano limonino lupinico in jagode. Mesanico nalijte v posodico za
puding in jo postavite za eno uro v hladilnik.

3. Pred serviranjem puding zvrnite na kroznik in ga okrasite s stepeno sladko smetano in
cesnjo.

Potrebujemo:

- 2 dcl kateregakoli visokokalori¢nega preparata z okusom vanilije,

- 1 listi¢ Zelatine,

- 3 Zlice sladke smetane,
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-50gjagod,

- 1 Zlica stepene sladke smetane,
- naribana limonina lupinica.
Energetsko-hranilne vrednosti:
kcal 375,20
beljakovine 12,409
mascobe 19,009
ogljikovi hidrati 38,50 g

Obe sladici lahko pripravimo vnaprej, ju razdelimo na dve ali manjse porcije ter do zauzitja
shranimo na hladnem.

Oba recepta in vec drugih so dostopni na spletnem naslovu:
http://www.ensure.com.mx/recetas.html.
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SRECANJE Z DUHOVNIMI POTREBAMI
V PALIATIVNI OSKRBI

mag. Klelija Strancar, univ.dipl.teol.
Onkoloski institut Ljubljana

uvoD

Cas umiranja je ¢as negotovosti in hudih stisk tako za bolnike kot za njihove svojce.
Negotovost je izraZzena zlasti v stanju nekega nedorecenega ¢akanja, ki izzveni v razocaranje,
obup ali vdanost. To je posebej obcutljivo obdobje Zivljenja, ko bolezen ¢loveka ne nacenja
samo telesno, temve¢ tudi dudevno in duhovno. Pogosto se ukvarja z vprasanji o poslednjem
smislu in vrednosti Zivljenja. V tem svetu ostane bolnik obi¢ajno nerazumljen, saj ga tisti, ki
ga spremljajo, velikokrat v zadregi obidejo ali pa mu v lastni stiski ponujajo lazno upanje.
Tudi vsi dosezki moderne medicinske tehnologije ne morejo pomiriti obcutja tesnobe. V teh
trenutkih je duhovna oskrba tisti nepogresljivi del podpore, ki si prizadeva, da obdrzi ¢loveka
v njegovi celosti in mu zagotovi prostor ljubece sprejetosti in dostojanstva.

Filozofija, svetovni nazori in religije imajo posebno mesto pri razumevanju duhovnosti.V
¢lanku smo se osredotocili na pojem duhovnost. Zeleli smo oznatiti razliko med
razumevanjem duhovnosti od religije ter poudariti njun pomen v paliativni oskrbi.

Duhovna oskrba

Duhovna podpora je nepogresljiv sestavni del paliativne celostne oskrbe neozdravljivo
bolnih in umirajocih bolnikov, kakor tudi njihovih svojcev. Poleg tega je povezovalni ¢len, ki
zdruzuje fizi¢ne, psiholoske ter socialne stiske in tezave ¢loveka v celoto (Wright, 2002).

Razumevanje duhovnosti

Duhovna razseznost ¢loveka pomeni ukvarjanje z osnovnimi Zivljenjskimi vprasanji o
smislu nasega zivljenja in njegovih najglobljih temeljev (ljubezen, sreca, mir, odnos, krivda...).
Duhovni vidik tezi k celovitosti pomenov in smiselnosti ter je bistvena sestavina celote
¢lovekovega Zivljenja, ki se izraza v razli¢ni enkratnosti, kar pomeni, da vsak ¢lovek razvija
svojo duhovno razseznost na bolj ali manj le njemu lasten nacin (Speck in sod., 2004).
Duhovnost ni vezana na dolocene obrede ali rituale, ki v glavnem pripadajo religijam, temvec
jo obravnavamo v SirSem pomenu kot bistveni nacin ¢lovekovega Zivljenja, ki ise in izkazuje
svoj smisel oziroma razumevanje. Oseba lahko Zivi svojo duhovnost in izraza globoko
potrebo po njej, ceprav ni vezana na doloc¢eno religijsko tradicijo.

Clanek je bil objavijen v zborniku 1. strokovnega seminarja Dan Angele Boskin, ki ga je izdala in zaloZila
Splosna bolnisnica Jesenice in Visoka Sola za zdravstveno nego Jesenice leta 2007 in ga objavijamo z
dovoljenjem avtorice in urednice.
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Da je duhovnost pomemben vidik ¢lovekovega Zivljenja, potrjuje dejstvo, da se Ze samo
zivljenje sprasuje o smislu nase biti, da nam Zivljenje ni le dano, temvec kot pravi Heidegger
(1997), se nam dogaja. Clovek nenehno snuje svoje razumevanje in nacin povezave pomenov
v Zivljenjsko celoto. Obic¢ajno pa se vprasanje o smislu zaostri v mejnih situacijah nasega
bivanja, ko nam dotedanje »ute¢eno« razumevanje odpove (Heidegger, 1997). Najpogosteje
se to zgodi v ¢asu bolezni, umiranja in smrti. Takrat se oglasijo zlasti vprasanja po
razumevanju zivljenja: »Kdo sem, od kod prihajam in kam grem, kaj je smisel zivljenja in
kak3en smisel je sploh imelo moje Zivljenje, kaj bo ostalo za menoj?« Navadno jih spremlja
duhovno trpljenje, ki se kaze v obcutkih krivde, jeze, protesta, nemoci, strahu, obupa,
dozivljanja krivde ipd. Clovek se, kot na samega sebe osredotoceni jaz, ki je v stalni aktivnosti
obvladoval svet, znajde v druga¢nem polozaju. Umiranje in smrt mu vzbudita prastrah, da ni
ljubljen, da je njegova prisotnost nekoristna in nezazelena, da ni nicesar trdnega, na kar bi
se oprijel, da ga bo pogoltnila temna praznina in da bo razpadel v ni¢ kot pepel (Watson in
sod., 2005). Poleg tega, da se bolnik znajde v boleci izkusnji druga¢nega razmisljanja in
dozivljanja sebe in sveta, nastopi Se zahteva po brezpogojni prepustitvi in razlastitvi (Klun,
2005). V tak polozaj potisnjen bolnik pogosto dozivlja medicinsko oskrbo kot pomo¢ brez
duhovne podpore (Balboni in sod., 2007).

Zato je namen duhovne podpore predvsem pomoc¢ pri premagovanju dozivljanja
obcutkov nesmiselnosti, nevrednosti in nekoristnosti.

Duhovno spremljanje

Pred osnovna zivljenjska vprasanja pa so postavljeni tudi tisti, ki se srecujejo s tezko
bolnimi in umirajocimi bolniki ter njihovimi svojci. Zato ne gre le za vprasanja, ki si jih
zastavljajo bolniki in njihovi bliznji, temve¢ tudi za vpra3anja o nas samih, o nasem odnosu
do sebe, do drugih in do sveta (Wright, 2002). Pojem smiselnosti v odnosu do drugih postane
sredis¢no izhodis¢e spremljanja in podpore. Izraza se v nacelih duhovne oskrbe, ki
omogocajo obcutenja sprejetosti, ljubece pozornosti in razumevanja drugacnosti. Ob tem
je potrebna drza pozornega poslusanja, prisotnosti, ki pomeni biti »ob« in »z« bolnikom
(Lunn, 1993), pomoc pri odkrivanju lastnega razumevanja zivljenja, dopuscanje dozivljanja
in izrazanja skrivnosti in protislovnosti pri iskanju razumevanja pomenov, ohranjanja
stvarnega upanja ter zagotavljanja pomoci pri vzdrzevanju duhovnega ravnovesja.

Prav zato je srecanje z duhovnimi potrebami bolnikov z rakom ne le velik izziv (Ferrell,
2007), temvec tudi velika odgovornost in zavezanost, da skrbimo zase in za so¢loveka. Od
dobrega spremljevalca pri¢akujemo, da si sam zastavlja vprasanja, nanje is¢e odgovore in
posledi¢no razvija lastno duhovno preseznost. Na ta nacin razvija potrebne kompetence, ki
obsegajo znanja, vescine, spretnosti, osebnostne in vedenjske znacilnosti, prepri¢anja,
motive in vrednote ter samopodobo. Obvladovati mora zahtevne komunikacijske spretnosti,
kot so iskanje pomena in smisla, aktivnega poslusanja in brezpogojnega sprejemanja.

Duhovnost se pogosto izraza znotraj religij(e), ko religiozne osebe ¢rpajo svoj odgovor na
zivljenjska vprasanja iz duhovnega sporocila religij. Ker pa pogosto prihaja do slabega
razlikovanja med pojmoma, bi poudarili razliko med duhovnostjo in religijo, ceprav se oba
pojma med seboj prepletata in dopolnjujeta.

Religija je sistem naukov, norm, vrednot in obredov, skozi katerega se izkazuje vera v
presezno resni¢nost (Tavzes, 2002). Vsaka religija ima dimenzijo duhovnosti, medtem ko
duhovnost ne pomeni nujno religije. Oseba lahko izraza globoko potrebo po duhovnosti in
zivi duhovno, ¢eprav ni verna. Izkudnje kazejo, da lahko na religijo vezana duhovnost s
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pomocjo obredov in ritualov nudi veliko opore in smisla ljudem prav v ¢asu tezke bolezniin
umiranja, locitve in izgube. Ob koncu Zivljenja sta obe razseznosti pogosto povezani s
potrebo po odpuscanju, spravi in potrditvi.

ZAKLJUCEK

Duhovna oskrba in/ali religija temeljita na domnevi, da smo ljudje duhovna bitja, ker smo
sposobni presegati svojo povezanost s sedanjostjo in postavljamo vpradanja, ki zadevajo
celoto nasega zZivljenja in bivanja tudi z vprasanjem, vezanim »onkraj Zivljenja«.V tem je nasa
preseznost, nasa transcendenca (Sruk, 1994), francoski predsednik Francois Mitterrand je
takole zapisal: »Nikdar morda ni bil odnos do smrti tako boren, kot je v tem ¢asu duhovne
suse, ko se ljudje, obsedeni z obstojem, navidez izmikajo skrivnosti« (Henzell, 1997). Zato
nikakor ne smemo prezreti duhovnih potreb v celostni obravnavi tako bolnikov kakor tudi
njihovih svojcev.

Duhovnost in/ali religija sta pomemben del bolnikovega dozivljanja bolezni, trpljenja in
izgube. Da smo bolnikom v njihovem Zivljenju lahko resnicni in iskreni spremljevalci, jih
moramo spostovati v njihovi celostnosti: fizi¢ni, emocionalni in duhovni. Sele takrat bomo
lahko prisluhnili njihovemu upanju, strahovom, verovanju in vse to vkljucili v nacrt
zdravljenja. Duhovna oskrba je mnogim bolnikom in svojcem zadnja zZivljenjsko pomembna
opora in pomoc.
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