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Izvajanje paliativne oskrbe v slovenskih bolni§nicah

Povzetek

Po vseh podatkih (SURS; Eurostat) se prebivalstvo na nacionalni ravni stara, kar prinasa
pomembne druzbene spremembe. Lyn (2000) navaja, da je Se pred nekaj generacijami vecina
ljudi umrla hitre smrti zaradi bolezni ali poSkodb. Sodoben nacin zivljenja in razvoj medicine
pa sta prinesla pomembne spremembe; ljudje dosegajo visjo starost. Ne le da zivijo dlje,
podaljSujejo se tudi »zdrava leta zivljenja«.

Mandi¢ in Filipovi¢ Hrast (2011) poudarjata, da ima pomemben vpliv povecevanja starosti
ljudi sprememba v strukturi druzin in gospodinjstev, ki so vse manjSa. Vse ve¢ starejSih ljudi
potrebuje oskrbo, ki jim jo njihova druzina (zaposlene zenske) vse teze nudi. Posledica tega
je, da vse vec ljudi umira v institucijah. Po podatkih zdravstveno statisticnega letopisa iz leta
2000 v Sloveniji umre 58,5 % ljudi v zdravstvenih institucijah, kar pomeni skoraj 10 % veé
kot v letu 1997.

Plonk (2005) navaja, da oskrba pacientov ob koncu Zzivljenja v zdravstvenih ustanovah ni
ustrezna. Raziskave zdravljenja v bolnisnicah v zadnjih letih kazejo velik trend k uporabi
agresivnih nacinov zdravljenja v zadnjih dneh zivljenja. Tuid Lunder (2003) opozarja na
problem slabe organiziranosti paliativne oskrbe v slovenskem prostoru, zaradi cesar so
pacienti prisiljeni na bolni$ni¢no obravnavo, kjer pa je obravnava pacientov ravno nasprotna z
naceli paliativne oskrbe; pretirana zdravstvena obravnava, tako rekoc¢ kurativno zdravljenje z
agresivnimi preiskavami, vse do konca zivljenja.

Svetovna zdravstvena organizacija (WHO 2002) opredeljuje paliativno oskrbo kot oskrbo
pacientov z neozdravljivo boleznijo in njihovih bliznjih. Osnovni namen paliativne oskrbe je
izboljsati kakovost zivljenja pacientov in njihovih bliznjih s preventivnimi ukrepi in z
lajsanjem njihovega trpljenja.

Twycross in Lichter (1998) navajata, da se o dokazih za ucinkovitost pravocasne vkljucitve
neozdravljivo bolnih pacientov in njihovih svojcev v paliativno oskrbo ze dolgo ne dvomi.
Hearn in Higginson (1998) in Bernabei in drugi (1998) navajajo, da je najve¢ dokazov o
u¢inkovitosti obvladovanja hude bole¢ine, ucinkovitosti dobrega komuniciranja ter
koordiniranega dela paliativnega tima s povezovanjem na vseh treh nivojih zdravstvenega
varstva. Tudi rezultati raziskave, ki je bila opravljena v slovenskem prostoru, kazejo na
neustrezno zdravljenje pacientov v zadnjih dneh zivljenja. Pacienti, ki niso bili vkljuceni v
paliativno oskrbo, so prejemali ve¢ zdravil, vendar ne zdravil za lajSanje bole€ine in ostalih
simptomov. Imeli so tudi ve¢ diagnosti¢nih postopkov, ki pa jim v tej fazi niso koristila
(Ministrstvo za zdravje, 2010b).

Namen magistrske naloge je bil ugotoviti, kak$no je trenutno stanje glede organiziranosti
izvajanja paliativne oskrbe v slovenskem prostoru na sekundarnem in terciarnem nivoju
zdravstvenega varstva.

Iz dejanskega posnetka stanja izvajanja paliativne oskrbe v slovenskih bolni$nicah (vklju¢enih
je bilo 10 od 12 splosnih bolnisnic in oba univerzitetna klini¢na centra) lahko trdimo, da
paliativna oskrba v Sloveniji na sekundarnem in terciarnem nivoju ni urejena v skladu z naceli
paliativne oskrbe. Problemov je ve¢ in na ve¢ nivojih. Kot prvo, nimamo sistemsko urejenega
financiranja paliativne oskrbe, nimamo doloc¢enih standardov storitev in kadrovskih
normativov ipd. Kot drugo, imamo premalo izobrazenih zdravstvenih delavcev in sodelavcev
na podrocju paliativne oskrbe. Posledica tega pa je, da ne prepoznamo pravocasno pacientov z
napredovalo neozdravljivo boleznijo oz. jih prepoznamo prepozno in tako pacienti niso
vkljuc€eni ali pa so vklju€eni prepozno v paliativno oskrbo. Posledica Ze omenjenih tezav je,
da nimamo strokovnih smernic in kliniéne poti za izvajanje paliativne oskrbe. Ravno tako
nimamo enotne dokumentacije, paliativnih oddelkov in/ali paliativnih postelj Imamo tudi
bistveno premalo paliativnih timov in preslabo dostopnost ambulante za zdravljenje bolec¢ine
in ostalih simptomov. Klju¢ne besede: paliativna oskrba, staranje prebivalstva, paliativni tim



The implementation of palliative care in slovenian hospitals

Abstract

According to the latest data (SURS; Eurostat) the population is becoming older at the national
level, which is causing significant changes within the society. Lyn (2000) states that only a
few generations ago most people died quickly by a disease or an injury. The modern lifestyle
and the development of medicine have brought significant changes; people not only living
into old age, but also extending their ‘healthy life years’.

Mandi¢ and Filipovi¢ Hrast (2011) point out that the significant factors contributing to a
higher life expectancy are changes in family and household structures which are becoming
smaller. A growing number of older citizens need care; and that is very difficult to provide by
family members, especially by working women. Consequently, more and more people are
dying in institutions. The data from the Health Statistical Yearbook 2000 show that 58.5% of
citizens in Slovenia die in health institutions, which is almost 10% more than in 1997.
According to Plonk (2015), the end-of-life care of patients is not adequate enough in health
institutions. Research on medical treatment in hospitals in recent years shows a growing trend
towards the use of aggressive treatment methods in the last days of patient’s life. Tuid Lunder
(2003) addresses the problem of poor organisation applied in palliative care in Slovenia. For
this reason, patients are forced to undergo inpatient treatment which is unfortunately
considered the opposite of the principles in palliative care: excessive medical treatment, the
so-called curative treatment using aggressive research till the end of life.

The World Health Organisation (WHO 2002) defines palliative care as a care of patients
suffering from an incurable disease and their closest relatives. The primary purpose of
palliative care is to improve the quality of life of patients and their relatives by using
preventive measures and alleviating their uffering.

According to Twycross and Lichter (1998) there have long been no doubts about efficiency of
timely inclusion of terminally ill patients and their relatives in palliative care. Hearn and
Higginson (1998) and Bernabei et.al. (1998) indicate that most of the evidence arise from
effectiveness of managing severe pains, good and effective communication and coordinated
work of a palliative team by integrating of all three health care levels. Also the research
carried out in the territory of Slovenia has shown inadequate treatment of patients in the last
days of their life. The patients not included in palliative care were administered with more
medications; but not the ones to relieve pains and other symptoms. They had to undergo more
diagnostic procedures which were of no use for them at this stage (Ministry of Health, 2010Db).
The purpose of the master’s thesis was to identify the current state of organisation when
performing palliative care in the territory of Slovenia at the secondary and tertiary level of
health care.

From the recording of the implementation of palliative care made in Slovenian general
hospitals (included 10 from 12 general hospitals and both University Medical Centres) it can
be estimated that palliative care in Slovenia at both the secondary and tertiary levels is not
regulated according to palliative care principles. Several problems occur at various levels.
Firstly, there is no systematically regulated financing of palliative care, there are no service
standards, staffing norms, etc. Secondly, there is a lack of well-educated health care
professionals and employees in the field of palliative care. Consequently, it is impossible to
identify patients with an advanced incurable disease in a timely manner. In other words, such
patients are recognised too late and are not included in palliative care, or their inclusion is too
late. The consequences are reflected in absence of professional guidelines and of adequate
clinical path to perform palliative care. There is no unified documentation, no palliative care
units and/or palliative beds. There are far not enough palliative care teams and there is
inefficient accessibility of the clinics for managing pains and other symptoms.

Key words: palliative care, aging population, palliative team
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1. UvOD

Zaradi podaljSevanja zivljenjske dobe in znizevanja rodnosti se celotno prebivalstvo na
nacionalni ravni stara. To prinasa pomembne druZzbene posledice tako na individualni ravni,
kot tudi na ravni druzine, skupnosti ter na ravni drzave. Dejstvo je, da je staranje prebivalstva
pomemben pojav, saj se v veliki meri povezuje z njenim zdravstvenim napredkom in
kakovostnejsim zivljenjem, ki zmanjSujeta umrljivost posameznikov in podaljSujeta

zivljenjsko dobo (Filipovi¢ Hrast in Hlebec 2015).

Se pred nekaj generacijami so v veéini ljudje umirali hitre smrti. Vzroki za smrt so bili
predvsem okuzbe, poskodbe, 0z. kmalu po zacetku razvoja simptomov napredovale
neozdravljive bolezni, kot so rak, sladkorna bolezen in bolezni srca (Lynn 2000). Napredek v
sodobni medicini in sodobnej$i nacin Zivljenja pa sta vzrok, da danes ve€ina ljudi umira v
visoki starosti, vendar je ta proces pocasen. Ta podatek potrjujejo tudi napovedi demografske
statistike, ki napoveduje pospeSeno staranje prebivalstva. Posledica tega pa je tudi sprememba
vzorcev bolezni v populaciji. Povecevalo se bo Stevilo umirajocih, ki bodo umirali zaradi
posledic kroni¢nih bolezni (bolezni srca, mozgansko Zilne bolezni, kroni¢ne bolezni dihal in

rak) (Murray in Lopez 1997).

Staranje prebivalstva ima pomembne vplive na druzbo, med drugim tudi na ravni
gospodinjstev in druZin. Danes so namre¢ gospodinjstva vse manjSa. V njih Zivi manj
generacij in vse ve¢ starih ljudi (Sircelj 2009). Posledice teh sprememb pa so, da je vse ved
starej$ih ljudi potrebnih oskrbe, a jim to druzina zaradi druga¢nega nacina zivljenja
(zaposlene zenske) vse teze nudi. Tudi drzava blaginje ima s tem vse vecje teZzave (Mandic in
Filipovi¢ Hrast 2011). Posledica tega pa je, da vse ve€ ljudi umira v institucijah. Po podatkih
zdravstveno statisticnega letopisa iz leta 2000 v Sloveniji umre 58,5 % ljudi v zdravstvenih
inStitucijah (bolniSnicah, domovih starejSih). Po podatkih istega urada je bil ta delez leta 1997
pod 50 %.

Clark in drugi (1998) opozarjajo, da zaradi hitrega razvoja sodobne medicine vse veé
pacientov umira v zdravstvenih ustanovah, kar nekateri razlagajo kot kazalec neurejene
paliativne oskrbe.

Oskrba pacientov v bolniSnicah je nagnjena k zdravljenju in podaljSevanju zivljenja. Velik

problem zdravljenja pacientov ob koncu zivljenja je ta, da zdravniki ne prepoznajo ali



prepozno prepoznajo, da pacient potrebuje paliativno oskrbo. Za izvajanje paliativne oskrbe
pa imajozdravstveni delavci premalo znanja.. Tako se v zadnjem obdobju zivljenja pacienta
nemalokrat izvajajo zahtevne in agresivne diagnosti¢ne preiskave, ki pa ne pripomorejo k
podaljSevanju zivljenja, ampak le bistveno zmanjsajo kakovost Zivljenja pacientov ob koncu
zivljenja. V paliativni oskrbi so zatorej pomembni: pravocasna identifikacija pacientov, ki so
potrebni paliativne oskrbe, pravocasna napotitev k strokovnjakom paliativne oskrbe,
sodelovanje med pacienti, njihovimi svojci in zdravstvenimi delavci, uporaba smernic in
primeren delovni proces, ter znanje na podro¢ju paliativne oskrbe v bolni$nicah (Witkamp in
drugi 2013).

Z dobro organiziranostjo nacionalne paliativne oskrbe na vseh treh ravneh zdravstvenega
varstva so v nekaterih drzavah uspeli zaustaviti zviSevanje deleZza umiranja v bolni$nici oz. so
ga v nekaterih drzavah celo obrnili v prid umiranja v doma¢em okolju (Gomez Batiste in

drugi 2012a; Higginson in Sen Gupta 2003, Wergeland in drugi 2015).

Vpliv smrti in umiranja na odnose v zdravstvu in v celotni druzbi podcenjujemo (Ellershaw in
Ward 2003). Medicinsko razumevanje umiranja in smrti je Se danes vecinoma odklonilno,
oziroma smrt obravnavamo z odporom (Clark 2002). Velikokrat se zgodi, da so potrebe
pacienta ob koncu zivljenja zanemarjene ali spregledane. Pacienti so prepusceni svojcem na
svojem domu, ki so pogosto nemo¢ni in prizadeti. Zdravstveni delavci na razlicnih ravneh
med seboj niso ucinkovito povezani med razliénimi ravnmi zdravstva (zdravstveni dom —
osebni zdravnik in patronazna medicinska sestra, bolniSnica in po potrebi tudi terciarni nivo -
onkoloski institut ali druge klinike). Tak$na povezava bi bila v podporo pacientom in svojcem
v domacem okolju. Ker te podpore ni oz. je omejena le na dolo¢ene predele v Sloveniji, so
pacienti ob odstopanjih (poslabSanju zdravstvenega stanja) prisiljeni na bolni$nicno
obravnavo, kjer pa je obravnava ravno nasprotna njihovim potrebam: pretirana zdravstvena
obravnava, tako reko¢ kurativno zdravljenje z agresivnimi preiskavami vse do konca Zivljenja

(Lunder 2003).

1.1 Namen in cilji magistrskega dela

Namen magistrskega dela je bil preuciti trenutno stanje glede organiziranosti izvajanja

paliativne oskrbe v slovenskem prostoru na sekundarnem in terciarnem nivoju zdravstvenega
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varstva in ga primerjati z Akcijskim nac¢rtom Drzavnega programa paliativne oskrbe. Prav
tako smo zeleli ugotoviti, ali je paliativna oskrba v Sloveniji organizirana primerljivo z ostali

evropskimi drzavami.

Cilji naloge so:

— predstaviti demografske spremembe staranja prebivalstva,

— predstaviti organiziranost paliativne oskrbe v Sloveniji in v drzavah evropske unije,

— ugotoviti, ali je paliativna oskrba v slovenskem prostoru organizirana primerljivo z
ostalimi evropskimi drzavami,

— ugotoviti, kako je organizirana paliativna oskrba v Sloveniji na sekundarnem in
terciarnem nivoju (splo$ne bolni$nice in univerzitetna klini¢na centra) ter

— ugotoviti, ali imamo v Sloveniji na sekundarnem in terciarnem nivoju zdravstvenega

varstva dovolj usposobljenih strokovnjakov za izvajanje paliativne oskrbe.

1.2 Raziskovalna vprasanja

Raziskovalno vprasanje §t. 1. Kako je organizirana paliativna oskrba v Sloveniji (v

primerjavi z ostalimi evropskimi drzavami)?

Raziskovalno vpraSanje §t. 2 Ali je za paciente v zadnjem obdobju Zivljenja v slovenskih

sploSnih bolnisnicah in klini¢nih centrih poskrbljeno v skladu z naceli paliativne oskrbe?
Raziskovalno vprasanje $t. 3 Ali so zdravstveni delavci, ki obravnavajo hospitalizirane

paciente v zadnjem obdobju zivljenja v Sloveniji, ustrezno usposobljeni za izvajanje

paliativne oskrbe?
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2. STARANJE PREBIVALSTVA

Staranje prebivalstva je eden najvecjih druzbenih in gospodarskih izzivov 21. stoletja. Zaradi
podaljSevanja zivljenjske dobe in zmanjSevanja natalitete se celotno prebivalstvo na
nacionalni ravni stara. To prinaSa pomembne druzbene posledice tako na individualni ravni,
kot tudi na ravni druZzine, skupnosti ter na ravni drzave. Staranje prebivalstva je v veliki meri
povezano z razvojem zdravstva in z vecjo kakovostjo zivljenja, ki zmanjSujeta umrljivost

posameznikov in podaljSujeta Zivljenjsko dobo (Filipovi¢ Hrast in Hlebec 2015).

2.1 Demografske spremembe

Z izrazom staranja prebivalstva ali demografsko staranje poimenujemo proces, v katerem se
spreminja starostna sestava prebivalstva, in sicer tako, da se povecuje delez starih. (Sircelj
2009). Gre za spremembe starostne strukture prebivalstva, ki ga spremljamo v obdobju
desetletij ali stoletij. Vzroki za staranje prebivalstva so v znizevanju rodnosti, zmanjSevanju

umrljivosti in tudi selitve (priseljevanje in odseljevanje prebivalstva) (Sircelj 2009).

Prebivalstvo se stara v vseh drzavah sveta, in po napovedih Zdruzenih narodov naj bi se do
sredine stoletja Stevilo oseb, starih 60 let in vec, potrojilo (Vertot 2010). Leta 2025 bo vec kot
20 % evropskih prebivalcev starih 65 let ali vec, zlasti pa se bo povecalo Stevilo starostnikov
v starosti 80 let in ve¢. V bolj razvitih regijah sveta je ze danes 22 % prebivalcev starih 60 let
in veC, do leta 2050 pa naj bi se ta delez povecal na 33 % (Statistini urad Republike
Slovenije, 2010). Tudi v Sloveniji se prebivalstvo intenzivno stara. Delez starejSih od 65 let v
zadnjih desetih letih pocasi narasca, in sicer od 12,9 % v letu 1997 na 15,9 % v letu 2007, oz.
na 17,1 % v letu 2013 in 18,2 % v letu 2015 (Filipovi¢ Hrast in Hlebec 2015; Vertot 2010).

Graf 2.1: Delez prebivalcev starih 65 let in vec

1997 2002 2004 2007 2010 2013 2015
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Po podatkih Statisticnega urada Republike Slovenije se poveCuje pricakovana zivljenjska
doba, ki je bila v letu 2005 za moske 73,9 let, za Zenske pa 80,9 let, in je do leta 2013 narasla
pri moskih na 77,2 leti in za Zenske na 83,6 let. Stevilo prebivalcev, starih nad 80 let, bi se naj
od leta 2000 do 2020 povecalo za vec kot 100 % (iz 45.883 v letu 2000 na predvidenih 96.176
v letu 2020) (Statisti¢ni urad Republike Slovenije 2016).

Po podatkih NIJZ pa se povecujejo tudi »zdrava leta zivljenja« (eng. Healthy Life Years), Ki
predstavljajo pri¢akovano trajanje Zivljenja brez oviranosti pri obi¢ajnih aktivnostih. V
Sloveniji so bila leta 2005 po podatkih NIJZ pri¢akovana leta zdravega zivljenja za moske
56,4 leta, za zenske pa 60 let. V letu 2013 je podatek za zdrava leta Zivljenja za moske 57,6 in
za zenske 59,6; torej se je za moske podaljsalo za 1,2 leti, za Zenske pa skrajsalo za 0,4 leta

(NIJZ 2016c¢).

Staranje prebivalstva ima pomembne vplive na ravni gospodinjstev in druzin. Gospodinjstev
je vedno ve¢, le-ta so vse manjsa in v njih Zivi vse ve¢ starih ljudi. V Sloveniji naras¢a delez
enoclanskih gospodinjstev; od 18 % leta 1991 je do leta 2011 ta delez narasel ze na 33 %,
vendar kljub temu Slovenija $e ne izstopa v negativno smer od evropskega povpredja (Sircelj
2011). Na ravni druzine prinaSa staranje prebivalstva pomembne spremembe v strukturi
druzin (Svab 2001). Vse ve¢ ljudi starost ne le dodaka, temve¢ tudi starejsi danes Zivijo dlje.
Zato so vse bolj obicajne tri ali celo sStirigeneracijske druzine (Vertot 2010). Brennen (2003)
je take druZine imenovala »beanpole family«. Gre za druzine z majhnim $tevilom druZinskih
¢lanov v eni generaciji in ve¢ zaporednih generacij Zivecih istocasno, kjer so medgeneracijski

odnosi v primerjavi z znotrajgeneracijskimi odnosi pomembne;jsi.

Povprecna velikost gospodinjstev se torej zmanjSuje. Po podatkih popisa prebivalstva (2002)
je bilo med vsemi gospodinjstvi kar tretjina (32 %) takih, kjer je bil v njih vsaj en ¢lan star 65
let ali ve¢ (Verot 2010).

Tako se vzporedno z demografskimi spremembami spreminja tudi druzba in z njo vsakdanje
druzinsko zivljenje. Mladi vedno dalj ¢asa zivijo pri starSih; le-ti jim zagotavljajo varnost in
pogosto oskrbujejo tudi svoje ostarele starSe. PodaljSevanje Zivljenjske dobe hkrati spreminja
skrbstvene vzorce druzine. Mandi¢ in Filipovi¢ Hrast (2011) navajata, da vedno ve¢ Zensk v

pozni aktivni dobi skrbi za odvisne Clane; na eni strani za vnucke in na drugi za ostarele
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starSe. Svab (2001) poudarja, da se obdobje skrbi za ostarele ¢lena druzine podaljsuje, kar

tezko primerjamo s preteklostjo, ko je precej manjsi delez ljudi dozivel visoko starost.

2.2 Drzava blaginje

Drzavo blaginje lahko opredelimo kot drzavo, kjer je organizirana mo¢ namenoma
uporabljena (s pomoc¢jo mehanizma oblikovanja politike in njene implementacije) za
korekcijo posledic delovanja trznih sil v vsaj treh smereh (Kopac 2004):

- prvi¢, z zagotavljanjem minimalnega dohodka posameznikom in druzinam ne glede na
trzno vrednost njihovega dela ali premozenja;

- drugi¢, z zmanjSevanjem obsega nevarnosti, ki izhajajo predvsem iz dogajanj na trgu
delovne sile, ki so povezana z razlinimi primeri nesposobnosti za delo (invalidnost,
bolezni, nesrece), z brezposelnostjo in s tipi¢nimi »nedelavnimi« zivljenjskimi situacijami
(materinstvo, starost, otrostvo, Solanje itd.);

- in tretji¢, z zagotavljanjem socialnih storitev in dobrin vsem drZavljanom, ne glede na
njihov status ali razred, v skladu z vnaprej dogovorjeno nacionalno ravnjo, ki je lahko

dolocena kot optimum ali minimum.

Socialna blaginja bi se naj po mnenju Kopaceve (2004) vezala na zagotovitev nacionalnega
minimuma dobrin in storitev, pri ¢emer nacionalni minimum obsega doloceno koli¢ino in
vrsto dobrin in storitev, do kateri morajo biti dostopni vsi drzavljani pod enakimi pogoji.
Zivljenjski standard in kakovost Zivljenja ljudi v druzbi in okolju prikazujejo naslednji
kazalniki blaginje:

materialna blaginja, ki meri Zivljenjski standard ljudi,

druzbena blaginja, ki meri kakovost zivljenja in

okoljska blaginja, ki meri napredek blaginje prebivalstva na podrocju okolja (N1JZ

2016b).

Stevilni avtorji poudarjajo za laZje razumevanje koncepta blaginje in drzave blaginje t. i.
koncept »blaginjskega trikotnika« (Evers in Laville 2004). Za blaginjo posameznika sO
namre¢ pomembni trije kljucni akterji: trg, drzava in civilna druzba. Civilna druzba, v katero
vklju¢ujemo neprofitne organizacije kot pomembne ponudnice razlicnih storitev in tudi

druzino kot temeljni vir pomoci in solidarnosti, je pomemben del zagotavljanja blaginje. Te

14



posamezne sfere so komplementarne in/ali se nadomeSCajo pri zagotavljanju blaginje

posameznika ter predstavljajo temeljne elemente sistema blaginje (Kolari¢ in drugi 2002).

2.2.1 Spremembe sistema blaginje v obdobju slovenske tranzicije

Pred letom 1990 je v Sloveniji obstajal tridelni sistem blaginje, za katerega je bila znacilna
dobro razvita prostorsko razprSena mreza javnih institucij; temeljila je na prispevkih
zaposlenih in podjetij (za primer invalidnosti, starosti, bolezni, brezposelnosti itd.). Ob tem sta
imeli medsebojna pomo¢ v druzini in samopomo¢ zelo velik pomen. Pomembne so bile tudi

prostovoljne organizacije in drustva, kot dopolnilo neformalnim mrezam (Kolari¢ 1992).

Po posameznih socialnih podro¢jih je prislo po 90. letih do postopnih reform; reforme na
podro¢ju zaposlovanja in socialne varnosti brezposelnim, reforme na podroc¢ju izobraZevanja,
reforma zdravstvenega sistema ter na podro¢ju stanovanjske politike (Mandi¢ 2005). Po
osamosvojitvi je prislo do vecjih sprememb na pokojninskem podrocju (podaljSevanje
delovne dobe), zadnje spremembe pa je prinesel Zakon o pokojninskem in invalidskem
zavarovanju (2012) (izenacena upokojitvena starost za moske in zenske na 65 let, ukinjena
drzavna pokojnina idr.). Na podroc¢ju invalidnosti in pokojninske politike starosti je prva
reforma leta 1992 predstavila nekaj sprememb v obstojeCem sistemu. Z drugo reformo pa je
bil leta 1999 uveden sistem treh stebrov, kjer drugi in tretji steber predstavljata le dopolnilo in
nista nadomestek prvega stebra (obvezno zavarovanje). Se vedno pa je v teku usklajevanja
pokojninska reforma s ciljem zagotoviti finanéno vzdrZznost pokojninskega sistema v

kontekstu starajoCe se druzbe (MarSnjak 203).

Mnoge od reform so bile v smeri umika drzave iz zagotavljanja storitev in prenosa bremena
na druge sektorje in sicer predvsem na zasebne neprofitno volonterske organizacije in
druzino. Glavne spremembe na podrocju skrbi za starejSe v tranzicijskem obdobju kaZejo
nekatere pozitivne in tudi negativne razvojne trende, kot so:

1. JasnejSa podpora druzini pri skrbi za starejSe, npr. utemeljitev vloge druZinskega
pomoc¢nika v primerih invalidnih oseb.

2. Kréenje zdravstvene pomoc¢i na domu: npr. zdravstvenih storitev (zmanjSanje zdravniskih
obiskov na domu, rehabilitacije na domu, krajSanje lezalne dobe v bolniSnicah,
zmanjs$anje patronazne nege (Ramovs; Hvali¢ Touzery v Filipovi¢ Hrast in Hlebec 2015,
33).
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3. Razsiritev ponudbe razli¢nih bivalnih moznosti, predvsem z oskrbovanimi stanovanji,
povecanje kapacitet domov za starejSe (Hvali¢ Touzery v Filipovi¢ Hrast in Hlebec 2015,
33).

4. Razvoj socialne oskrbe na domu: koli¢inska rast in veéja strokovna usposobljenost
socialnih oskrbovalk (Hvali¢ Touzery v Filipovi¢ Hrast in Hlebec 2015, 33).

Eden klju¢nih elementov drzave blaginje pri zagotavljanju kakovostne skrbi za starejse je
sistem socialne varnosti. Zelo pomembni so razli¢ni socialnovarstveni programi in storitve, ki
obstajajo v drzavi, in so namenjeni izklju¢no starejSim ali posameznim ranljivim skupinam,
med katerimi pogosto najdemo starejSe ljudi (npr. revni, hendikepirani). Posebna pozornost,
ki jo drzava namenja starejSim osebam, se kaze tudi v velikem Stevilu strateSkih nacionalnih

dokumentov, ki obravnavajo zivljenjske razmere te populacije (Filipovi¢ Hrast in Hlebec

2015).

Hooyman in Kiyak (2002) navajata, da lahko programe in politike, namenjene starej$im,
opazujemo glede na naslednje dimenzije:

1. Upravicenost. Upravicenost do pomoci ali storitev se doloca na podlagi starosti (starostna
meja) ali pa na podlagi ocenjenih potreb.

2. Oblike pomoci. Starejsi lahko dobijo pomo¢ v denarni obliki, v obliki razli¢nih olajsav (npr.
davénih) ali pa v nedenarni obliki (npr. placilo stroskov zdravljenja, zdravil).

3. Nacin financiranja. Oblikovan na podlagi prispevkov (zavarovalniski princip), torej na
podlagi kontributivnosti ali pa brez kontributivnosti (tj. neodvisno od predhodnega
vplacevanja v sistem).

4. Stopnja selektivnosti. Programi so univerzalni, namenjen celotni starejsi populaciji, ali pa

selektivni, npr. dolo¢eni na podlagi potreb in znacilnosti posameznika.

Spremembe na podro¢ju skrbi za starejSe se dogajajo relativno pocasni, saj nekateri zakoni
kljub prepoznani potrebi po njihovi uvedbi niso sprejeti. Primer je predlog Zakona o
dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, ki bi zagotovil finan¢no vzdrznost
pokojninskega sistema v kontekstu starajoce se druzbe. Predlog Zakona je bil oblikovan ze
leta 2006, a Se vedno ni sprejet. Prav tako je opazen prepocasen razvoj paliativne oskrbe

(Filipovi¢ Hrast in Hlebec 2015).
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V zvezi s staranjem druzbe se odpirajo mnoga vprasanja, najve¢ politi¢ne pozornosti in skrbi
odgovornih pa se namenja predvsem dvema; prvo se nanasa na vzdrznost javnih financ v
zvezi s pokojnino, zdravstvom in oskrbo starejSih, saj Stevilo uporabnikov narasca,
prebivalstvo v aktivni dobi pa upada. Drugo vpraSanje pa se nanaSa na zmanjSevanje Stevila

prebivalstva, ki se zaradi nizkega Stevila rojstev dolgorocno zmanjsuje.

Zgoraj omenjene in Se druge demografske spremembe pa nastopajo skupaj z mnogimi
drugimi spremembami, ki smo jim pri¢a v sodobnih druzbah. Po pomembnosti izstopa sklop,
v katerem se povezujejo demografsko staranje (veCa se Stevilo starejSih prebivalcev, ki
potrebujejo podporo in oskrbo, hkrati pa se zmanjsuje Stevilo aktivnih prebivalcev in med
njimi tudi tistih, ki Ze tradicionalno nudijo oskrbo — Zenske v vlogi héera in snah),
spremenjene strukture druzin (druZine so manjSe, zenske so mnozi¢no zaposlene, posledica
tega pa je, da je manj moznosti za negovanje svojcev), fleksibilizacija zaposlitve
(fleksibilnejse ure in oblike zaposlitve so breme in dodaten pritisk na druzinsko Zivljenje) in
delovanje drzave blaginje (kriza drzave blaginje). Te spremembe na druzbo vplivajo tako, da
je vse vec starejSih ljudi, potrebnih oskrbe, a jim druzinski ¢lani, predvsem zaposlene zenske,

to vse teze nudijo (Mandi¢ in Filipovic¢ Hrast 2011).

Glede na nastete demografske in druge spremembe je bilo pricakovano, da se je povecalo
povpraSevanje po moznostih za dnevno oskrbo starejSih, v primeru, ko le-ti potrebujejo
pomo¢. Posledica tega je, da vse vec ljudi zadnje obdobje svojega zivljenja prezivi v
inStitucijah (najveckrat v bolnisnici ali na negovalnem oddelku), ki pa po mnenju Plonk
(2005) in Lunder (2003) ni primerno okolje za neozdravljivo bolnega starostnika v zadnjem
obdobju zivljenja in njegove najblizje. V Sloveniji v zdravstvenih ustanovah umre 59,2 %
vseh umrlih, od tega v bolnisnici 41,3 % in v domu starejSih obcanov 17,2 %. V domafem

okolju (oz. drugje) jih umre 40,8 % (Lunder 2003).

Letno umre v Sloveniji med 18.600 do 19.000 ljudi. Na prvem mestu po vzroku smrti so

bolezni obtocil (srce, pljuca, ozilje), nato sledijo neoplazme in bolezni dihal (Lunder 2003).

Zdravstvene potrebe starostnikov se razlikujejo od potrebe zdrave in mlade delovne
populacije. Zdravstvene sisteme bo potrebno prilagoditi tako, da bo omogoceno ustrezno
zdravljenje in nega za vse, ki jo potrebujejo, in da bo hkrati finan¢no vzdrzen. Staranje in

demografske spremembe so v razvijajo¢i se druzbi realnost, zato potrebujemo novo
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nacionalno strategijo staranja. V strategiji morata biti opredeljena okvir in podlage za
sistemati¢no odzivanje na demografske spremembe. Hkrati mora biti tudi opredeljeno, kako bi
omogocili kakovostno staranje prebivalstva z upostevanjem nacel medgeneracijske

solidarnosti in sodelovanja.

2.3 Vloga neprofitno volonterskih organizacij

Rakar in drugi (2004) ugotavljajo, da je bila vloga zasebnih neprofitnih organizacij v
nekdanjem drzavnem socialisticnem sistemu blaginje predvsem v podpori potencialov in
sposobnosti neformalnih socialnih mrez, ki so skrbele za svoje ¢lane. Vzporedno s
spreminjanjem vlog zasebnih neprofitnih organizacij v obdobju tranzicije je narascal tudi
pomen prouéevanja razvoja taksnih organizacij tako s stali$¢a njihove vloge v druzbi kot tudi
prouCevanja njihovih znacilnosti. Gre za Sirok spekter organizacij, ki niso niti trZne niti
drzavne, poznamo jih pod razli¢nimi imeni kot so neprofitne, prostovoljne in neodvisne. Pri

nas pa se za njih najpogosteje uporablja izraz »nevladne organizacije«.

SploSna predstava, ki jo ima javnost o neprofitnih volonterskih organizacijah je ta, da so to

posebne entitete, ki jih odlikujejo tri osnovne znacilnosti:

- Da so majhne, dinami¢ne in nebirokratske, zaradi ¢esar so se sposobne hitro in uspesno
prilagajati spreminjajo¢im se druZbenim pogojem, kar je njihova prednost pred javnimi
0z. vladnimi organizacijami.

- So volonterji, ki pozrtvovalno izvajajo dejavnosti organizacij; zaradi njihove predanosti so
te organizacije sposobne izvajati kakovostne storitve in bolj kakovostno zadovoljiti
potrebe uporabnikov kot druge organizacije.

- Vrednote, vpete v te organizacije, so predstavljane in vpete v okolje skozi njihove
aktivnosti. Najpomembne;jsi vrednoti sta solidarnost in altruizem; vpeti te vrednote v

druzbo pa pomeni pomagati tistim v druzbi, ki so pomoci najbolj potrebni (Kolari¢ 2003).

Salomon (1995) pa opozarja, da takSna predstava Ze dolgo ne ustreza realnosti. Kot dejstvo
navaja, da imajo te organizacije ohlapno in fleksibilno organizacijsko strukturo le v zacetku
svojega delovanja in razvoja, torej v ¢asu, ko nastajajo in oblikujejo svojo identiteto. Kasneje
se praviloma vse te organizacije razvijajo in se, tako kot druge organizacije

institucionalizirajo, kar pomeni, da se profesionalizirajo in birokratizirajo. Tudi te
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organizacije izoblikujejo delitev dela, dolocijo pravila ter bolj ali manj hierarhi¢en vzorec
avtoritete. Kramer (1981) navaja, da to velja Se posebej za tiste nevladne volonterske
organizacije, ki se v svojem razvoju priblizajo drzavi, tj. se »etatizirajo«, kar pomeni, da
postanejo producentke dobrin in storitev, ki jih pri njih naroc¢i drzava. Te organizacije so zelo

podobne javnim neprofitnim organizacijam.

Proces profesionaliziranja neprofitnih volonterskih organizacij Kolari¢ (2003) definira kot
teznjo, da dejavnost organizacij izvajajo v organizacijah zaposleni plaani profesionalci.
Pokazatelj stopnje profesionaliziranosti posamezne organizacije je torej Stevilo zaposlenih v
organizaciji. Stevilo zaposlenih v neprofitnih volonterskih organizacijah je v prvi polovici 90.
let mo¢no naraslo (v sedmih razvitih drzavah za povprecno 23 %). Najve¢ (40 %) novih
zaposlitev v neprofitnih volonterskih organizacijah je nastalo v organizacijah, ki delujejo na
podro¢ju zdravstva. Kramer (1981) meni, da je odnos med profesionalizmom in
volontarizmom odnos igre ni¢elne vsote (ve¢ kot je v organizaciji zaposlenih, manj je
volonterjev in obratno), lahko pa tudi kot igro pozitivne vsote (ve¢ kot je v organizaciji

zaposlenih profesionalcev, vec je volonterjev).

2.3.1 Neprofitna nevladna organizacija — Drustve Hospic

Pomembna neprofitna nevladna organizacija v nasem prostoru, Ki deluje na podro¢ju nudenja
pomodi neozdravljivo bolnim in njihovim svojcem, je Drustvo Hospic. Ze leta 1992 je
zdravnica onkologinja Metka KleviSar skupaj s somisljeniki ustvarila skupino, s katero si je
prizadevala, da bi ljudje ziveli in umirali s ¢loveskim dostojanstvom. Z odmevnimi seminarji,
ki so se uveljavili v javnosti, so idejo hospica razsirili po vsej Sloveniji. Leta 1995 je bilo
registrirano Slovensko drustvo Hospic. Po zaCetnih tezavah, z iskanjem prostora in virov
financiranja, je drustvo zaZivelo najprej v Ljubljani, leto kasneje tudi v Mariboru. Sprva so v
drustvu delovali le prostovoljci, ze ¢ez nekaj let pa so zaposlili prve profesionalne delavce

(vi§je medicinske sestre).
Danes je drustvo razsirjeno Ze po vsej Sloveniji. Drustvo ima 11 obmoc¢nih odborov po vsej

Sloveniji in s pomo¢jo zaposlenih strokovnih delavcev in prostovoljcev izvajajo Stevilne

programe drustva.
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Drustvo Hospic se financira iz razli¢nih virov, kot so:

- odobrena sredstva drzave na podlagi javnih razpisov ministrstev,

- domace in tuje fundacije,

- sredstva zdravstvenih zavarovalnic,

- prispevki donatorjev in sponzorjev,

- subvencijei in dotacije,

- darila (prispevki posameznikov in organizacij),

- sredstva ustvarjena z lastno (izobrazevalno in publicisti¢no) dejavnostjo drustva ter

- prihodki iz vrnjenih dohodnin posameznikov in ¢lanarinami (Hospic, 2016a).

Po podatkih Statisticnega urada Republike Slovenije je v drzavi namre¢ trenutno 12,6 %

brezposelnost (podatek za februar 2016) in 14,5 % stopnja tveganja revscine.

Graf 2.2: Stopnja tveganja revscine
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Vir: Statisti¢ni urad Republike Slovenije, 2016.
Ti podatki nakazujejo pomembnost tovrstnih organizacij, katerih storitve so za paciente in

njihove svojce brezplacne. Kar je zelo pomembno, saj se pogosto druZine soocajo ne le z

tezko, neozdravljivo boleznijo, temve¢ tudi s socialno stisko.
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3. PALIATIVNA OSKRBA

Svetovna zdravstvena organizacija opredeljuje paliativno oskrbo kot oskrbo pacientov z
neozdravljivo boleznijo in njihovih bliznjih. Njen osnovni namen je izbolj$ati kakovost
zivljenja pacientov in njihovih bliznjih s preventivnimi ukrepi in z lajSanjem trpljenja tako, da
omogoc¢imo zgodnje odkrivanje, oceno in ustrezno obravnavo boleCine ter drugih telesnih,
psiholoskih, socialnih in drugih tezav (World Health Organisation 2002). Paliativna oskrba ni
opredeljena z dolo¢enim obolenjem, starostjo pacienta, njegovim prepri¢anjem in podobnim
dejavnikom, temve¢ temelji na oceni stanja pacienta s katerokoli neozdravljivo boleznijo,
oceni prognoze njegove bolezni ter oceni specifi¢nih potreb pacienta in njegovih bliznjih.
Paliativna oskrba se lahko zagenja Ze zgodaj po postavitvi diagnoze neozdravljive bolezni in
se nadaljuje v procesu umiranja, smrti in zalovanja. To pomeni, da je terminalna paliativna
oskrba zgolj del celostne paliativne oskrbe (Ministrstvo za zdravje 2010a). Paliativna oskrba
je dejavnost, ki ni usmerjena v zdravljenje bolezni, temve¢ poskusa v najveéji meri ublaziti
tezave, ki jih ima pacient zaradi napredujoce bolezni (Kamnik 2014). Praska listina (2013)
opredeljuje paliativno oskrbo kot zakonito pravico posameznika, kar potrjuje tudi konvencija
Zdruzenih narodov, in jo kot osnovno ¢lovekovo pravico zagovarjajo Stevilna mednarodna
zdruzenja. Zgodnja integracija paliativne oskrbe dokazano zviSuje kakovost Zivljenja, prav

tako pa zmanjsuje negativne ucinke, ki jih povzrocajo agresivne metode zdravljenja.

3.1 Nacela paliativne oskrbe

DrZzavni program paliativne oskrbe, ki ga je leta 2010 sprejelo Ministrstvo za zdravije,

opredeljuje naslednja nacela paliativne oskrbe:

- LajSanje bolecine in drugih spremljajocih simptomov: poudarja pomen hitrega dostopa
do ucinkovitega obvladovanja bolec€ine in ostalih spremljajocih simptomov.

- Zagovarja Zivljenje in spoStuje umiranje kot naravni proces: pacienti v zadnjem obdobju
zivljenja niso medicinski neuspeh, delezni morajo biti u¢inkovite in celostne obravnave,
usmerjene v izboljsanje kakovosti preostalega zivljenja.

- Smrti niti ne pospesuje niti ne zavlacuje: na osnovi strokovnih utemeljitev se izvajajo le
posegi, ki pacientom izboljS$ajo kakovost Zivljenja.

- ZdruZuje psiholoske, socialne in duhovne vidike oskrbe pacienta: potrebna je celostna
obravnava pacienta; odstopanja v katerem koli aspektu lahko prispevajo k pacientovemu

trpljenju.
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Nudi podporni sistem, ki pacientom omogoca Ziveti aktivno Ziviljenje, kolikor je to
mogo¢, glede na njihovo stanje v ¢asu bolezni, do umiranja in smrti 7 dostojanstvom:
predpogoj za to je strokovno usposobljena oseba, usmerjena v potrebe pacienta in
njegovih bliznjih, ki spostuje njegove vrednote ter deluje v smeri, da so pacientove
vrednote tiste, ki vodijo vse klini¢ne odloCitve - pacient postavlja cilje iztekajoCega se
zivljenja in soodloca pri izbiri intervencij. SpoStovanje pacientove avtonomije pa pomeni
tudi spostovanje pacientove zelje, da (aktivno) ne sodeluje pri sprejemanju odlocitev, ¢e
tega ne zeli.

Nudi podporni sistem pacientovim bliZnjim v Casu pacientove bolezni in v cCasu
Zalovanja po njegovi smrti: tudi pacientovi bliznji morajo biti deleZni strokovne podpore
in pomo¢i kot posamezniki z lastnimi stiskami in teZzavami, pri ¢emer SO vedno
obravnavani v kontekstu odnosa s pacientovim in njegovim okoljem.

Timsko pristopa k celostni oskrbi pacientovih potreb in potreb njegovih bliZnjih,
vkljuéno s svetovanjem v procesu Zalovanju, Ce je to potrebno: kadar strokovnjaki
razli¢nih strokovnih podrocij in disciplin zdruzijo svoja znanja in vesCine, lahko z
usklajenim timskim delom bolj u€inkovito pokrijejo potrebe pacienta in njegove druZine.
IzboljSa kakovost Ziviljenja pacienta in njegovih bliZnjih ter lahko tudi pozitivno vpliva
na potek bolezni oziroma Zalovanja:. primaren cilj paliativne oskrbe ni podaljSevanje
pacientovega zivljenja, Ceprav je dokazano, da pravocasna vkljucenost pacientov v
paliativno zdravljenje lahko tudi podalj$a njegovo zivljenje. Osnovni cilj je izboljsati
kakovost pacientovega zivljenja in njegovih bliznjih.

Se izvaja zgodaj po diagnozi neozdravljive bolezni skupaj s terapijami, kot sta
kemoterapija in obsevanje, in vkljucuje le tiste preiskave, ki omogocajo boljse
razumevanje in obravnavo motec¢ih klini¢nih zapletov: paliativno oskrbo potrebujejo
pacienti vseh starosti z napredovalimi kroni¢nimi in neozdravljivimi boleznimi. Vsi imajo
lahko razli¢ne teZave, ki jih z zdravljenjem osnovne bolezni ne moremo odpraviti. Zato
morajo izvajalci paliativne oskrbe tesno sodelovati s S$irokim krogom izvajalcev
zdravstvene oskrbe na vseh ravneh in tudi z drugimi strokovnjaki (Ministrstvo za zdravje
2010a).
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3.2 Pomen paliativne oskrbe

Bistvo dejavnosti paliativne oskrbe je:
- obvladovanje in lajSanje telesnih in drugih simptomov pacientove bolezni,
- psiholoska, socialna in duhovna podpora pacientu in

- podpora pacientovim bliznjim v ¢asu pacientove bolezni in zalovanja.

Za kakovostno celostno obravnavo pacientov in njihovih bliznjih je potreben tim
strokovnjakov (paliativni tim), v katerem so poleg zdravnika in medicinske sestre Se
patronazna medicinska sestra, socialni delavec, klinicni psiholog, delovni terapevt,
fizioterapevt, dietetik, izvajalec duhovne oskrbe in prostovoljci. Obseg njihovih aktivnosti je
odvisen od stanja pacienta in njegovih potreb ter se stopnjuje z napredovanjem bolezni do
smrti. Pri tem je pomembno, da so pacient in njegovi bliznji vkljuceni kot enakopravni in
aktivni c¢lani, kar zagotavlja, da pacientove vrednote in zmoznosti vodijo vse klini¢ne
odlo¢itve. Pozitivni ucinki paliativne oskrbe so danes znanstveno dokazani glede na
ucinkovitost in ekonomicnost ter realizirani v mnogih razvitih dezelah. S podaljSevanjem
zivljenjske dobe ter z naras¢anjem raka in ostalih kroni¢nih obolenj so potrebe po paliativni

oskrbi vedno vecje (Ministrstvo za zdravje 2010a).

Drzavni program paliativne oskrbe (Ministrstvo za zdravje 2010a) navaja, da se paliativna
oskrba izvaja v okolju, kjer se nahaja pacient, ki tovrstno oskrbo potrebuje, ter v casu,
skladnim z njegovimi potrebami. Bistveno je, da imajo pacienti dostop do paliativne oskrbe,
ki ustreza oceni njihovega stanja, oceni prognoze bolezni ter specifiénih potreb in Zelja
pacienta in njegovih bliznjih. Za izvajanje nacel paliativne oskrbe izvajalci potrebujejo
dodatna strokovna znanja in vesCine ter enakopraven in partnerski odnos med osebjem,

pacientom ter njegovimi bliznjimi. Ob pacientu so v oskrbo vkljuceni tudi njegovi bliznji.

Kratkoro¢ni cilji organizirane paliativne oskrbe v Republiki Sloveniji (Ministrstvo za zdravje

2010a) so:

- izboljsanje obravnave bole¢ine in drugih mote¢ih simptomov telesne, psiholoske, socialne
in duhovne narave,

- zagotovitev koordinacije izvajalcev paliativne oskrbe in kontinuitete obravnave ter uvedba

dokumentacije o paliativni oskrbi na vseh ravneh zdravstvenega sistema,
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- zZmanjSanje deleza akutne bolniSni¢ne obravnave za paciente, ki potrebujejo paliativno
oskrbo,

- povecanje deleza zdravstvene obravnave pacientov v paliativni oskrbi na domu in krepitev
timov patronaznega varstva,

- povecanje Stevila smrti pacientov v paliativni oskrbi na domu ter

- vrednotenje izvajanja in kakovosti paliativne oskrbe.

Dolgorocni cilji organizirane paliativne oskrbe v Republiki Sloveniji so:

- zagotovitev ustreznih zakonskih podlag in preglednega financiranja paliativne oskrbe v
sistemu zdravstvenega varstva,

- vzpostavitev mreze paliativne oskrbe,

- vzpostavitev kontinuiranega izobrazevanja vseh poklicnih skupin, ki se vkljucujejo v
paliativno oskrbo ter

- kontrola kakovosti paliativne oskrbe na vseh nivojih izvajanja.

3.3 lzvajalci paliativne oskrbe

Paliativno oskrbo izvaja tim strokovnjakov (paliativni tim), ki ga sestavljajo zdravnik
specialist (osebni izbrani zdravnik in leCeCi zdravnik), medicinska sestra, patronazna
medicinska sestra, magister farmacije, socialni delavec, klini¢ni psiholog, fizioterapevt,
delovni terapevt, dietetik, izvajalec duhovne oskrbe in prostovoljci. Za ucinkovito delovanje
paliativnega tima je nujno timsko sodelovanje strokovnjakov razli¢nih disciplin; vsak ima
specifi¢na znanja in ve$¢ine. Na ta nacin lahko bolj u¢inkovito in celostno pokrijemo potrebe
pacienta in njegove druzine (Hermsen in Have 2005). Struktura delujo¢ega paliativnega tima
in obseg pomoci ¢lanov tima sta odvisna od ugotovljenih potreb pacienta in njegovih bliznjih
ter se spreminjata od zacetka bolezni do smrti. V neki fazi je npr. klju¢na vloga medicinske
sestre, v drugi fazi vloga zdravnika, v tretji je morda klju¢na vloga duhovnika ali socialnega
delavca. V procesu paliativne oskrbe se lahko spreminja tudi stopnja vpletenosti pacienta in
njegovih bliznjih v funkcioniranje paliativnega tima. Pacient in njegovi bliZnji tako lahko
aktivno sodelujejo kot enakopravni ¢lani paliativnih timov, s ¢imer je ve¢ pozornosti
posvecene njihovim pri¢akovanjem, Zeljam in moznostim ter s tem ohranjanju pacientovega
obicajnega nacina Skrbi zase, poudarka na stvareh, ki so zanj pomembne in edinstvene ter

pripomorejo k ohranjanju obc¢utka sebe (Corner 2003).
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Drzavni program paliativne oskrbe (Ministrstvo za zdravje 2010a) opredeljuje tim paliativne
oskrbe (TPO) in tim specialisticne paliativne oskrbe (TSPO), ki je osnovni nosilec
specialisti¢ne paliativne oskrbe. Clani TSPO imajo ustrezno strokovno znanje in ves¢ine, da
lahko prepoznajo in ustrezno ocenijo tudi kompleksnejSe potrebe in tezave pacienta ter

njegovih bliznjih in ob tem ustrezno ukrepajo.

V procesu paliativne obravnave se sestava paliativnega tima spreminja glede na sestavo tima
in glede na pristop. Glede na delovanje ¢lanov paliativnega tima (delovanje ¢lanov tima med
seboj in s pacientom ter c¢lani njegove druzine) govorimo o multidisciplinarnih,
interdisciplinarnih ter transdisciplinarnih paliativnih timih (Ingham in Coyle 1997). Najbolj
uveljavljen in v praksi na podrocju paliativne oskrbe sprejet je interdisciplinarni timski
pristop. Gre za tim strokovnjakov razliénih specialnosti, ki imajo isti cilj; izvajanje
kakovostne paliativne oskrbe (Ajemian 1993). Vzpostavljanje in ohranjanje funkcionalnih
timov je v organizacijah, v katerih je znacilna mo¢na hierarhi¢na tradicija in kjer nacela
multiprofesionalnega timskega dela niso del vsakdanje prakse v organizaciji, lahko zelo tezko
(Webb 1980; Miller 1993). V taks$nih organizacijah je posebej pomembno veliko pozornosti
nameniti pridobivanju znanja in ve$¢in 0 oblikovanju in funkcioniranju interdisciplinarnih
paliativnih timov v razli¢nih zdravstvenih okoljih, ne le na ravni izvajalcev, ampak tudi na

ravni managementa.

V bolni$nicah je najpogostej$i model organizirane specialisti¢ne paliativne oskrbe oblikovanje
specialistiCnega tima paliativne oskrbe, ki nudi strokovna svetovanja in pomo¢ na
bolnisni¢nih oddelkih za paliativno oskrbo tako na sekundarni kot na terciarni ravni. Predmet
obravnave so pacienti s kompleksnimi problemi, s tezko obvladljivimi simptomi, z zahtevno
druzinsko dinamiko odnosov, ali pa tezke odloc¢itve ob koncu zivljenja. V ozjem pomenu
specialisti¢nega tima paliativne oskrbe so njegovi ¢lani: zdravnik, ki vodi obravnavo pacienta
na bolni$nicnem oddelku, diplomirane medicinske sestre in socialni delavec; Vvsi S
specialistiénimi dodatnimi znanji. V $irSem smislu pa specialisti¢ni paliativni tim sestavljajo
poleg ¢lanov osnovnega tima Se: psiholog, dietetik, fizioterapevt, delovni terapevt, duhovnik,

farmacevt in prostovoljci.

RazSirjeni tim specialisticne paliativne oskrbe nudi strokovna svetovanja in pomo¢ na
oddelkih akutne obravnave, poleg tega pa tipi¢ni model specialisticne paliativne oskrbe

vkljucuje tudi specializiran oddelek paliativne oskrbe. Dokazna je ucinkovitost organizirane
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paliativne oskrbe, kjer je na voljo specialisti¢ni tim paliativne oskrbe, ki opravlja svojo vlogo
24 ur na dan vsak dan. Dokazano je, da imajo pacienti in njihovi svojci visjo kakovost
zivljenja v zadnjem obdobju pacienta, saj imajo bolje obvladovane fizicne simptome in manj
psihi¢nih stisk ter manj ponovnih hospitalizacij po koordiniranem odpustu iz bolniSnice v

domaco oskrbo (Higginson in Evans 2010).

3.3.1 Delovanje timov za paliativno oskrbo

Paliativna oskrba se glede na strokovno usposobljenost deli na osnovno in specialisticno.
Celostno oskrbo pacientov s Siroko in raznoliko paleto potreb lahko zagotovi le skupina

strokovnjakov z razli¢nih podrogij (Cervek 2010).

Osnovna paliativna oskrba se izvaja na vseh ravneh zdravstvenega sistema in socialnega
varstva. lzvaja se na pacientovem domu, v bolnisnicah, zdravstvenih domovih, v centrih za
rehabilitacijo, v domovih starej$ih obcanov, nevladnih organizacijah — hospicih in drugje,
kjer se nahaja pacient. lzvajajo jo v teh ustanovah zaposleni strokovni delavci, ki so za to
podro¢je dela dodatno usposobljeni. Paliativna oskrba se za¢ne z ugotovljeno potrebo po
paliativni oskrbi in konéa s pacientovo smrtjo, 0z. se nadaljuje v Casu zalovanja njegovih
bliznjih, ¢e je to potrebno. Osnovno paliativno oskrbo izvaja tim za osnovno paliativno oskrbo
ali paliativni tim, ki je izvajalec osnovne paliativne oskrbe in koordinator vseh drugih
dejavnosti, ki jih pacient in njegovi bliznji v paliativni oskrbi potrebuje. V drzavah Zahodne
Evrope nudijo specialisti¢ni interdisciplinarni timi podporo timom osnovne paliativne oskrbe.
Specialisti¢ni paliativni timi delujejo znotraj bolniS$nic, kot mobilni timi pa tudi izven
bolnisnic. V Sloveniji imamo organizirano primarno, sekundarno in terciarno zdravstveno
varstvo. Zato je potrebno organizirati paliativne time na vseh ravneh zdravstvenega varstva

(Ministrstvo za zdravje 2010a).

Specialisti¢na paliativna oskrba izvaja aktivnosti, ki v celoti pokrivajo specificne potrebe po
paliativni oskrbi. Specialisticna paliativna oskrba ni nadomestilo za osnovno paliativho
oskrbo, ampak jo podpira in dopolnjuje glede na zahtevnost in kompleksnost ugotovljenih
potreb in tezav pacienta ter njegovih svojcev. Specialisticno paliativno oskrbo izvajajo
specialisti¢no izobrazeni ¢lani tima za paliativno oskrbo na pacientovem domu, v ustanovah

za dnevno oskrbo, v ambulantnih klinikah, pri izvajalcih institucionalnega varstva in v
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hospicih. Specialisti¢na paliativna oskrba se izvaja tudi v bolniSnicah s specialisticnimi

enotami za paliativno oskrbo.

Specialisti¢no paliativno 0skrbo izvaja tim za specialisti¢no paliativno oskrbo (TSPO) na
primarni in sekundarni ravni zdravstvene dejavnosti. Na primarni ravni TSPO skrbi za
paliativno oskrbo na pacientovem domu, v negovalnih ustanovah, pri izvajalcih
institucionalnega varstva v dnevnih in celodnevnih oblikah ali v hospicu. Clani tima
specialisti¢ne paliativne oskrbe svetujejo tistim, ki neposredno oskrbujejo ali skrbijo za
pacienta. Svetujejo in pomagajo tudi izvajalcem osnovne paliativne oskrbe in po potrebi
sodelujejo z drugimi strokovnjaki. V primeru, ko je potrebna bolni$ni¢na paliativna oskrba, se

¢lani tima posvetujejo in dogovarjajo z TSPO iz bolnisnice.

Tim specialisti¢ne paliativne oskrbe na sekundarni in terciarni ravni zdravstvene dejavnosti
deluje v bolnisnici. Njegova osnovna naloga je svetovanje in podpora izvajalcem paliativne
oskrbe. Oskrba pacienta je primarna odgovornost izbranega zdravnika oziroma leceCega
zdravnika v bolni3nici in negovalnega osebja. Clani tima specialisti¢ne paliativne oskrbe pa
jih podpirajo in jim svetujejo. Naloga tima specialisti¢ne paliativne oskrbe je tudi izvajanje
funkcijskega usposabljanja, izobraZevanja in raziskovanja. Tim specialistine paliativne
oskrbe v bolnisnici ima tudi funkcijo mobilnega tima pri oskrbi pacienta na razli¢nih ravneh
obravnave. Mobilni tim specialisti¢ne paliativne oskrbe se vkljucuje tudi v obravnavo
pacienta na domu na predlog in po dogovoru s timom za paliativno oskrbo na primarni ravni.

Potrebe po paliativni oskrbi na sekundarni in terciarni ravni bi najucinkovitejse pokrili tako,
da bi imela vsaka bolnisnica, v katerih se obravnavajo pacienti s potrebami po paliativni
oskrbi, svoj tim specialisti¢ne paliativne oskrbe, oziroma, da je zagotovljena regionalna

pokritost.

V teh bolni$nicah so v specialisti¢ni enoti 0z. oddelku za paliativno oskrbo predvidene
postelje za paliativnho oskrbo. V teh enotah mora delovati visoko strokovno usposobljen
interdisciplinarni paliativni tim specialisticne paliativne oskrbe. Te enote so namenjene za
oskrbo pacientov in njihovih bliznjih s tezjimi in kompleksnimi fizi¢nimi, psihi¢nimi,
socialnimi in/ali duhovnimi potrebami in teZavami. Specialisti¢ne enote paliativne oskrbe so
tesno povezane z vrsto storitev, ki jih izvajata bolnisnica in lokalna skupnost. Pacienti v

specialisti¢ne enote prihajajo po dveh poteh: iz drugih oddelkov bolniSnice po ugotovitvi
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potrebe s strani tima specialisti¢cne paliativne oskrbe, 0z. izven bolnis$nice po ugotovitvi tima
specialisti¢ne paliativne oskrbe na primarni ravni (Ministrstvo za zdravje 2010a).
Specialisticna paliativna oskrba je strokovno zahtevnejSa dejavnost od osnovne paliativne
oskrbe, ki jo podpira in dopolnjuje glede na kompleksnost in specifi¢nost potreb pacientov
(Cervek in drugi 2011).

Po izkustvenih normativih iz drugih drzav (World Health Organisation 2002; Viallard 2004),
bi v Sloveniji za stacionarno paliativno oskrbo potrebovali 150 — 200 postelj. To Stevilo
postelj se razdeli med bolnisnice, ki regijsko pokrivajo obmocje drzave.

Drzavni program predvideva razporeditev bolniskih postelj namenjenih paliativni oskrbi, kot

je prikazano v tabeli spodaj:

Tabela 3.1: Izracun potrebnih koordinatorjev na stevilo prebivalcev po Obmocnih enotah ZZZS.

OE z2ZZS stevilo postelj
Kranj 18
Ljubljana 54
Nova Gorica 9
Koper 13
Maribor 29
Murska Sobota 11
Ravne 12
Celje 18
Novo mesto 10
Kriko 6
RS 180

Vir: ZZZS, Evidence OZZ, 2008.

3.4 U¢inkovitost paliativne oskrbe

O dokazih o ucinkovitosti postopkov v paliativni oskrbi se ze dolgo ne dvomi. Twycross in
Lichter (1998) sta ugotovila, da je mozno omogociti kakovostno zadnje obdobje zivljenja in

dobro smrt tudi pacientom v najbolj zapletenih okolis¢inah bolezni.
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Najstevilénejsi  in najucinkovitejsi so dokazi o0 ucinkovitosti na podrocju zdravljenja hude
bolecine, dobrega medsebojnega komuniciranja in dobro koordiniranega dela paliativnega
tima, ki se povezuje s primarnim nivojem zdravstvenega varstva. V analizi 18 prospektivnih
primerjalnih, retrospektivnih in primerjalnih $tudij so ugotavljali vpliv dobre organizacije in
koordinacije med vsemi nivoji zdravstvenega varstva v izvajanju paliativne oskrbe. Ugotovili
so, da dobro organizirana in koordinirana specialisticna paliativna oskrba s poudarkom na
povezovanju pacientovih poti med institucijami in domom (bolnisnica, pacientov dom itd.)
prinasa bistveno vecje zadovoljstvo pacientov in njihove druzine. Zelo pomembno spoznanje
je bilo, da so imeli pacienti v paliativni oskrbi bistveno bolje obvladovano bolec¢ino ter druge
simptome, ter manj anksioznosti pacientovih svojcev. Nekatere Studije so spremljale
hospitalizacije in ugotovile skrajsevanje dni hospitalizacij ob uvedbi organizirane paliativne
oskrbe, v primerjavi s pacienti, ki niso bili vkljuceni v paliativno oskrbo. Opozarjajo pa tudi
na selitev umiranja iz bolni$nic na domove pacientov, kar si Zeli vecina vprasanih pacientov

(Higginson in Sen Gupta 2003; Franks in drugi 2000; Steinhauser in drugi 2000).

Salisbury in drugi (1999) ugotavljajo, da hudo bole¢ino bolj u¢inkovito zdravijo v bolni$nicah
s specialisticnimi paliativnimi timi kot na obicajnih oddelkih brez specialisticne paliativne

obravnave.

V veliki prospektivni Studiji SUPPORT (1995), ki je vkljucevala 4804 pacientov z
neozdravljivo napredovalo boleznijo v devetih velikih bolnisnicah v ZDA, so ugotovili
pomanjkljivo oskrbo neozdravljivo bolnih pacientov na vseh podro¢jih paliativne obravnave v
zadnjem delu Zivljenja. Najve¢ odstopanj so zasledili pri obvladovanju hude bole¢ine in
neu¢inkovitem komuniciranju. Rezultati $tudije kazejo, da neozdravljivo bolni pacienti s hudo
bole¢ino v vi§ji starosti manj verjetno prejemajo ucinkovito protibole€insko zdravljenje.
Posebej izstopajo podatki iste studije v domovih starejsih obcanov, kjer najslabse obravnavajo

hudo bolec¢ino pri pacientih starih nad 85 let v primerjavi z mlaj§imi (Bernabei in drugi 1998).

Tudi rezultati raziskave, ki je bila opravljena po zakljucku izvajanja pilotnega projekta
»lzvajanje celostne paliativne oskrbe v ljubljanski, gorenjski in pomurski regiji«, govorijo o
ucinkovitosti paliativne oskrbe. Z retrospektivno raziskavo opazovanja ucinkovitosti
paliativne oskrbe v zadnjih Sestih dneh Zivljenja v paliativni oskrbi in brez nje so ugotovili
bistvene razlike. Pacienti, ki niso bili vklju€eni v paliativno oskrbo, so bili v zadnjih Sestih

dneh delezni vecjega Stevila diagnosti¢nih postopkov in so prejemali ve¢ zdravil, predvsem
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antibiotikov in antikoagulantnih zdravil in manj zdravil za lajSanje boleCine in ostalih
simptomov. Z raziskavo so potrdili domnevo, da je za razvoj paliativne oskrbe v slovenskem
prostoru potrebno organizirano izobrazevanje za vse zdravstvene delavce (Ministrstvo za

zdravje 2010b).

Z vpeljavo organizirane paliativne oskrbe na domu so v Angliji in na Irskem dokazali, da je

oskrba hude bolecina boljse zdravljena kot v bolniSnicah (Hearn in Higginson 1998).

Tudi Norvezani so zeleli zmanjSati delez pacientov, ki umirajo v bolniSnicah, in povecati
delez ljudi, ki umirajo v domacem okolju. V zahodnem svetu namre¢ 60 do 80 % pacientov
umre Vv institucijah (domovi starejs$ih, bolnisnice, Hospici). V zvezi s tem so leta 2012 izvedli
Studijo, s katero so Zeleli ugotoviti, zakaj tako velik deleZ pacientov umre Vv institucijah oz. ali
bi pacienti pogosteje umirali v domacem okolju, ¢e bi imeli za to mozZnosti (strokovna
pomo¢). Studija je potekala v Sestih norveskih ob¢inah. V njej je sodelovalo 41 pacientov od
vkljucitve v paliativno oskrbo pa do smrti. Pacientom in svojcem, ki so bili vkljuceni v
Studijo, so nudili Siroko strokovno podporo, imeli so pogostejSe obiske patronaznih
medicinskih sester in osebnih zdravnikov. Vse druzine, ki so oskrbovale paciente v zadnjem
obdobju zivljenja v domacem okolju, SO vedno imele na voljo strokovno pomo¢ in dostopno

terapijo za zdravljenje bole¢ine in drugih simptomov.

V casu izvajanja paliativne oskrbe je bilo ve¢ kot polovica pacientov (52 %) najman;j enkrat

hospitaliziranih (Zenske pogosteje kot moski), vsi pa so se po zakljucku hospitalizacije vrnili

v domace okolje. Nihée ni bil premeséen v dom starejSih obCanov ali v hospic. Z analizo

podatkov so opredelili tri glavne razloge za hospitalizacijo:

- nenadno hudo poslabSanje zdravstvenega stanja,

- izgorelost svojcev ter

- Zelja po boljSem obvladovanju napredovalih simptomov (bolecine, oteZkoCenega dihanja
ipd.).

V domacem okolju je umrlo 21 (51 %) vkljucenih pacientov. Vsem vklju¢enim paceintom in

njihovim druzinam je bila skupna izjemna povezanost druzinskih ¢lanov. Druzinski ¢lani v

vseh druzinah so zeleli sami skrbeti za njihovega neozdravljivo bolnega svojca, obCasno so le

potrebovali pomo¢ pri izvedbi prakticnih postopkov. Pomoc, ki so jo prejeli od osebnega

zdravnika in patronazne medicinske sestre, ni presegla 20 ur tedensko. Svojcem je bilo v
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veliko pomo¢, da so vedeli, da se lahko na nekoga obrnejo v primeru poslabsanja

zdravstvenega stanja oz. stiske.

Norveska ima dobro organiziran sistem palaitivne oskrbe, ki mo¢no podpira paliativno oskrbo
na domu, ter vkljucuje time paliativne oskrbe in zdravstvene delavce z dodatnimi znanji s
podrocja paliativne oskrbe. Naredili so tudi analizo stroSkovne u¢inkovitosti v primeru, ko
pacient umira v domacem okolju z vso strokovno podporo in v primeru, ko pacient umira v
bolnisnici. Ugotovili so, da je stroSek niZji, ¢e je pacient v paliativni oskrbi v domacem
okolju. Tudi zadovoljstvo pacientov in svojcev je veje, e je pacient v zadnjem obdobju

zivljenja v domacem okolju.

Kljub temu bolni$nice Se vedno ostajajo najpogostejsi kraj umiranja za paciente z rakom. Na
Norveskem $e vedno umre v bolni$nici 12 % pacientov z rakom, v Angliji 30 % in naa

Nizozemskem kar 45,4 % (Wergeland Serbye in drugi 2015).

3.5 Ovire pri vkljucevanju pacientov v paliativno oskrbo

Ena glavnih ovir pri vpeljevanju paliativne oskrbe je pomanjkljiva identifikacija pacientov, ki
potrebujejo paliativno oskrbo. Prepoznava pacientov, ki potrebujejo paliativno oskrbo, je v
veliki meri odvisna od razvitosti paliativne oskrbe. Kadar imajo zdravstveni delavci, Ki
obravnavajo paciente, le osnovno znanje o principih paliativne oskrbe, je vkljucevanje
pacientov pozno, najpogosteje $ele v zadnji fazi umiranja (Witkamp 2013). Takrat pa Seruga
(2011) meni, da cilj oskrbe pacientov ni ve¢ kakovost zivljenja, ampak kakovost umiranja in
skrb za svojce. Potrebno je ukiniti vsa nepotrebna zdravila in ohraniti vsa klju¢na zdravila za

obvladovanje simptomov.

Benedik (2011) poudarja, da je za pravilno nacrtovanje paliativne oskrbe in izbiro
najprimernej$ih nacinov zdravljenja klju¢na pravilna ocena prezivetja. Zdravniki, ki So
usmerjeni v aktivno zdravljene oz. v izvajanje agresivnih in intenzivnih na¢inov zdravljenja,
ponavadi niso dobri pri zdravljenu pacienta v zadnjem obdobju zivljenja, saj ne poznajo
napovednih dejavnikov kratkega prezivetja. Kadar pa je predvidena dolZina Zzivljenja
neustrezno ocenjena, pogosto pride do skoraj neresljivih zapletov. Zdravniki pogosto

sprejemajo neustrezne odlocitve o potrebnih preiskavah in na¢inu zdravljenja, ter predpisujejo
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neustrezna zdravila (zdravljenje izvidov in ne pacienta). Svojci pa zaradi aktivnega

zdravljenja njihovega neozdravljivo bolnega svojca niso pripravljeni na neizogiben konec.

V tabeli 1 so navedeni Kriteriji za prepoznavo pacientov, ki potrebujejo paliativno oskrbo, ki
so navedeni v panelni konsenzus konferenci v ZDA (Lunder 2011). Kadar so na voljo
specialisti¢ni timi paliativne oskrbe, so pacienti praviloma vkljuceni bolj zgodaj, takoj ko so
identificirane potrebe pacientov in njihovih bliznjih, ko zaradi motecih telesnih simptomov in

psihosocialnih ter tudi prakti¢nih tezav potrebujejo podporo in strokovno obravnavo.

Tabela 3.2: Kriteriji za vkljucitev pacienta v paliativno oskrbo

Glede na bolezen: - Konéni stadij napredovale neozdravljive kroni¢ne bolezni: metastatsko
rakavo obolenje, sréna odpoved, kroni¢na obstruktivna pljucna bolezen,
plju¢ni emfizem, cisti¢na fibroza pljuc, jetrna odpoved, ledvi¢na odpoved,
demenca, mozganska kap, misi¢na distrofija itd.

- Stanje, zaradi katerega je z veliko verjetnostjo mozna kratka prognoza
prezivetja: sepsa, multiorganska odpoved, obsezne poskodbe, kompleksne

prirojene bolezni srca itd.).

Primarni Kriteriji: - »Vprasanje preseneCenja«: »Ali bi bili preseneceni, ¢e bi va§ pacient umrl
v manj kot enem letu (ali v pediatriji: preden bo odrasel)«?

- Pogosti sprejemi v bolnisnico (ve¢ kot en sprejem za isto bolezen v roku
nekaj mesecev).

- Sprejem zaradi tezko obvladljivih telesnih ali psihosocialnih simptomov
(srednje mocna do zelo mocna jakost simptoma, ki traja vec kot 24 ur).

- Kompleksne potrebe: funkcijska odvisnost, kompleksna domaca podpora
(ventilator, umetno hranjenje ipd.).

- Upadanje funkcije, intoleranca hranjenja ali nenamerno hujsanje.

Sekundarni kriteriji: | -  Sprejem v zdravstveno oskrbo v dom starejsih ob¢anov.

- Starejsi pacienti z zmanj$ano kognitivno sposobnostjo ali z zlomom kolka.
- Trajno zdravljenje s kisikom na domu.

- Srcni zastoj zunaj zdravstvene ustanove.

- Pomanjkljiva socialna mreza oskrbe.

Vir: Lunder (2011).

Evropsko zdruzenje paliativne oskrbe (EAPC) je izdelalo vodila za oblikovanje nacionalnih
programov izobrazevanja na podro¢ju paliativne oskrbe (Weissman in Meier 2011).

Predstavniki drzav ¢lanic EAPC, ki imajo dolgoletne izkuSnje z uspe$nim in ucinkovitim
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izvajanjem paliativne oskrbe, so predlagali tri stopnje strokovnosti na podro¢ju paliativne
oskrbe (Tabela 3.2).

Tabela 3.3: Nekatere definicije ravni glede na izobrazbo v paliativni oskrbi — kot so opredeljene pri Evropski

zvezi za paliativno oskrbo

Raven A | Obsega osnovno izobrazevanje na dodiplomski in podiplomski ravni za vse zdravnike in

medicinske sestre, ki se lahko znajdejo v situaciji, ki zahteva paliativni pristop.

Raven B | Je izobraZevanje z dodatnimi znanji na podiplomski ravni za zdravnike in medicinske
sestre, ki delajo na podrocju paliativne oskrbe ali v splosni praksi, kjer imajo vlogo
koordinatorja paliativne oskrbe, ali pa tistih, ki se pogosto znajdejo v situaciji, kjer je
potreben paliativni pristop (onkologija, druzinska medicina, patronazna dejavnost,

geriatrija ipd.)

Raven C | Je specialisti¢no izobrazevanje na podiplomski ravni za zdravnike in medicinske sestre, ki
so odgovorni za paliativne oddelke ali tiste, ki nudijo konzultacije in/ali aktivno sodelujejo

v izobrazevanju in raziskovanju na podro¢ju paliativne oskrbe.

Vir: Weissman in Meier (2011).

Prvo in najbolj temeljno dejstvo glede stanja paliativne oskrbe Se vedno drzi: vse preve¢ ljudi
trpi ob koncu svojega zivljenja. Rezultati raziskav potrjujejo, da Se vedno velika veéina
zdravnikov na vseh ravneh zdravstvenega varstva ne pozna nacinov za prepoznavo
paliativnega pacienta, ne pozna ukrepov in postopkov za lajsanje bole€ine in ostalih motecih
simptomov ob koncu zivljenja, kakor tudi ne poznajo ukrepov za zmanjsanje psihosocialnih
problemov pacienta in njegovih bliznjih. Pogosto izvajajo postopke, ki pacientom ne koristijo,
vcasih celo skodijo v procesu umiranja. Velikokrat so zdravniki »gluhi« za potrebe in osebne

zelje pacientov ob koncu Zivljenja (Maltoni in Amadori 2001).

Drugi velik problem predstavlja pomanjkanje znanja o celostnih potrebah umirajoc¢ih in
njegovih bliznjih. Vec¢ina zdravnikov v ¢asu S$tudija ni pridobila nobenega znanja o
prepoznavanju koncne faze bolezni. Veéina jih ne pozna nacinov zdravljenja ob koncu
Zivljenja in imajo teZave z lastnimi ob¢utki nemoc¢i ob umirajocem pacientu. Premalo znanja
imajo tudi o vescinah komuniciranja, ki so v tem obdobju specificne, kot tudi za oceno
pacientovega stanja ter za informiranje in soodlocanje v izbiri postopkov oskrbe (Seymour in
drugi 2002).
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Tretji problem je neurejenost paliativne oskrbe na ravni nacionalnega zdravstvenega sistema.
Veljavni zakoni in dokumenti ne omenjajo paliativne oskrbe ter specifi¢nih dejavnosti za
pacienta ob koncu Zivljenja. Prav tako neurejeni so organiziranost paliativne oskrbe,
klasificiranje dejavnosti ter financiranje paliativne oskrbe. Zdravstveni sistemi Se niso nasli

optimalne resitve za paliativno oskrbo (Seymour in drugi 2002).

Cetrti problem predstavlja premajhna podpora raziskovanju dobre prakse ob koncu Zivljenja
(Franks in drugi 2000). Vecina raziskav je usmerjena na zdravljenje ali preprecevanje bolezni,
kar je zelo pomembno, a pomembno je tudi poznavanje zadnjih faz bolezni. Najve¢ $tudij na
podroc¢ju paliativne oskrbe je opravljenih na podro¢ju zdravljenja hude bolecine, bistveno
premalo pa na podro¢ju obvladovanja ostalih motecih simptomov, kot so slabost, utrujenost,
otezeno dihanje, depresija, zaprtje, nespecnost, izguba teka, zmedenost, psihosocilane potrebe
pacienta in svojcev.

Predvidevanja za leto 2025 kazejo, da bodo ljudje po vsem svetu po vecini umirali zaradi
kroni¢nih napredovalih bolezni in manj zaradi akutnih (Davis in drugi 1999). Zelo pomembno

je priznanje prednostne vloge paliativne oskrbe v javnem zdravstvenem sistemu.

3.6 Sistem izobraZevanja in usposabljanja cloveskih virov za potrebe

paliativne oskrbe

V Angliji vecina hospicev prireja programe izobrazevanja vsaj v oblikah neformalnih
programov za medicinske sestre in zdravnike. V lokalni skupnosti pa imajo mnogi
organizirano tudi rezidencialno in strokovno priznano izobrazevanje zdravstvenih delavcev.
Nacionalna ustanova »Help the Hospices« igra klju¢no vlogo v financiranju in organiziranju
izobrazevanja strokovnjakov za vse profile, ki sodelujejo v paliativni oskrbi v okviru timskega
dela. Prav tako je paliativna medicina v Angliji priznana kot specializacija, ki traja stiri leta,

in je pogoj za naziv svetovalca v okviru zdravstvenega sistema (Lunder 2002).

V Avstriji so leta 1997 podrocje paliativne oskrbe vkljucili v izobrazevanje sploSne
zdravstvene in bolniske nege v obsegu 60 ur, leta 2003 pa so sprejeli Akt o razvoju zveznega
koncepta »lzobraZevanje na podro¢ju paliativne nege«. Med osrednje vsebine, nacela in

znacilnosti hospiceV in paliativne oskrbe v Avstriji spada tudi sodelovanje pri izobraZevanju,
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izpopolnjevanju in dopolnilnem izobraZevanju poklicnih skupin, ki so dejavne v osnovni

oskrbi, ki je v pristojnosti kvalificiranih strokovnjakov (Vrs¢aj 2014).

V priporocilih nemsSkega zdruzenja zdravstvenih zavarovalnic in nosilcev obveznega
zdravstvenega zavarovanja za specializirano ambulantno paliativno oskrbo ob sodelovanju
nemskih zdruzenj za paliativno medicino navajajo, da storitve specializirane ambulantne
paliativne oskrbe izvajajo specializirani izvajalci zdravstvenih storitev, torej usposobljeni
zdravniki in usposobljene medicinske sestre. Usposobljeni zdravniki in medicinske sestre med
seboj tesno sodelujejo, po potrebi pa sodelujejo tudi z drugimi poklicnimi skupinami.
Zdravniki, ki opravljajo storitve specializirane ambulantne paliativne oskrbe, imajo priznano
dopolnilno usposabljanje iz paliativne medicine po trenutno veljavnem dopolnilnem
usposabljanju posamezne dezelne zdravniSke zbornice (nacelno 160 ur) in znanje ter izkusnje
iz ambulantne paliativne oskrbe z najmanj 75 paliativnimi pacienti. Strokovno usposobljene
medicinske sestre, ki opravljajo storitve specializirane ambulantne paliativne oskrbe, imajo
dovoljenje za uporabo enega izmed poklicnih nazivov: medicinska sestra, medicinska sestra
za otroke ali negovalka ostarelih. Vse imajo zakljuéeno izobraZevanje na podro¢ju paliativne
oskrbe v obsegu najmanj 160 ur 0z. imajo zaklju¢en primerljiv $tudij ter pridobljena znanja in
izkusnje iz ambulantne paliativne nege z najmanj 75 paliativnimi pacienti (GKV -
Spitzenverbandes 2012).

V Spaniji je usposabljanje za izvajanje paliativne oskrbe sestavni del obveznega
izobrazevalnega procesa na medicinskih fakultetah, in sicer morajo Studentje pridobiti
ustrezna znanja ze pred specializacijo, kar pomeni, da morajo biti usposobljeni prepoznati
najprimernej$e nacine terapevtskega zdravljenja najpogostejSih obolenj v terminalnih fazah,
pri Gemer klini¢no usposabljanje zajema tudi paliativno medicino. Spansko zdruZenje
zdravstvene nege za paliativno oskrbo (Asociation Espanola de Enfermeria en Cuidos
Paliativos) je predlagalo uéni nacrt za paliativno oskrbo, ki je razdeljen na tri ravni, in sicer na
osnovno raven, ki zajema srednjeSolsko izobrazbo, na vmesno raven (dodiplomski Studij) in
na napredno raven (specializacija in podiplomski $tudij). V letu 2007 in 2008 je bilo v Spaniji
12.809 izvajalcev zdravstvene oskrbe, ki so opravili osnovno usposabljanje, 1.545 izvajalcev,
ki so opravili dodiplomski $tudij, in 479 izvajalcev, ki so opravili usposabljanje v okviru

podiplomskega Studija (Gobierno de Espana in drugi 2012).
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Evropsko zdruzenje za paliativno oskrbo je izvedlo Studijo o specializaciji na podiplomskem
Studiju v Evropi in ugotovilo, da je paliativna oskrba kot samostojna specializacija priznana v
Veliki Britaniji in na Irskem, kot dopolnilno usposabljanje pa v Franciji, Nemciji,Romuniji,
na Slovaskem in na Poljskem. V preostalih drzavah, pa obstaja interes za dopolnilno
usposabljanje oziroma t.i. dopolnilno specializacijo. Zelo pomemben korak v okviru
dodatnega usposabljanja je tudi dejstvo, da je ameriska uprava za dopolnilne specializacije
(American Board of Subspecialties) priznala paliativno medicino kot dopolnilno
specializacijo, ki zajema dodatna znanja s podrocja paliativne oskrbe pacientov in njihovih
svojcev, ustrezno medicinsko znanje, dodatno prakticno usposabljanje, strokovnost,
komunikacijo ter vesCine s podrocja medsebojnih odnosov zaposlenih oziroma ustrezno

stopnjo custvene inteligence (Gobierno de Espana in drugi 2012).

Na oshovi spoznanj je Ministrstvo za zdravje, socialno politiko in enakost Spanske vlade
(2012) sprejelo cilje za obdobje 2010-2014, in sicer oblikovanje programa za osnovno in
nadaljevalno usposabljanje zdravstvenega osebja z namenom, da pridobijo ustrezna znanja za
pomo¢ neozdravljivo bolnim pacientom in njihovim svojcem v napredovali in terminalni fazi
bolezni. Program obsega osnovno usposabljanje za vse izvajalce zdravstvene oskrbe,
nadaljevalno usposabljanje za tiste zdravstvene delavce, ki se vsakodnevno oziroma
najpogosteje srecujejo z nego pacientov v napredovali in terminalni fazi bolezni, ter
specialisti¢éno usposabljanje, ki je namenjeno izklju¢no zaposlenim v timu paliativne oskrbe.
Spanske avtonomne skupnosti naj bi sprejele »Naért paliativne oskrbe« tako za izvajalce na
primarnem nivoju kot tudi za zaposlene v paliativni oskrbi. Ministrstvo predlaga, da se naj
paliativna oskrba vkljuci v uéne nacrte visokih Sol tistih univerz, ki izvajajo izobrazevanje s
podro¢ja zdravstvenih ved. Prav tako predlagajo, da v okviru paliativnih timov omogo¢ijo
usposabljanje zdravnikom pripravnikom, psihologom in diplomiranim medicinskim sestram.
Posebno je poudarjen vidik komunikacijskih vesCin, ki so potrebne za obravnavo
neozdravljivo bolnih pacientov in njihovih svojcev, ter ustvarjanje posebnih programov
usposabljanja, ki se osredotocajo na preprecevanje, odkrivanje in zdravljenje t.i. Custvenih
tveganj, s katerimi se soocajo izvajalci pri obravnavi pacientov v napredovali in terminalni

fazi bolezni (Gobierno de Espana 2012).
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3.7 Sistem zagotavljanja kakovosti v paliativni oskrbi

Kot navajajo Gomez-Batiste in drugi (2008), je temelj napredka zdravstvenih storitev, poleg
izobrazevanja, usposabljanja in raziskovanja, tudi ocenjevanje in izboljSevanje kakovosti
storitev, kar mora biti opredeljeno v strateskem nacrtu, ki opredeljuje vrednote, vizijo, cilje in
ukrepe za kratkoro¢no, srednjero¢no in dolgoro¢no obdobje. Obstajajo razlicne metode za
ocenjevanje in izboljSanje zdravstvenih storitev za paciente z napredovalo neozdravljivo in

terminalno boleznijo in njihove druzine na podroc¢ju paliativne oskrbe.

Kakovost zdravstvenih storitev v paliativni oskrbi lahko opredelimo z ustrezno ucinkovitostjo,
strokovnostjo in dostopnostjo, na osnovi Katerih dosezemo zastavljene cilje, kar morajo
zaznati pacienti in druzine, zdravstveni delavci, administratorji in finan¢ni strokovnjaki
(Gomez-Batiste in drugi 2008). Namen kakovosti zdravstvenih storitev je v kon¢ni fazi dvig

kakovosti zivljenja pacientov v zadnjem obdobju zZivljenja in njihovih svojcev.

V smislu izboljSanja kakovosti je potrebno izdelati strateSki nacrt ocenjevanja kakovosti
storitev paliativne oskrbe, ki mora zajemati formalne nacrte za ocenjevanje kakovosti in
izboljSave, pri Cemer se je potrebno zavedati pomembnosti kombinacije sistemati¢nega
ovrednotenja rezultatov, izobraZevanja in usposabljanja, ter raziskav in izboljSanja kakovosti.
Strateski nacrt za ocenjevanje kakovosti mora biti prilagojen potrebam in zahtevam pacientov
in njihovih druzin. Pomembno je vzpostaviti primerno vodstvo, ki ima podporo pri vodilnih
osebah v ustanovi. Nacrt bi moral postati del kulture in vrednot v organizaciji. Na podroc¢ju
paliativne oskrbe je potrebno redno ocenjevati in izboljSevati njeno kakovost, zato mora
ocenjevanje in izboljSanje kakovosti postati sestavni element aktivnosti sluzbe paliativne
oskrbe. Dejavniki, ki vplivajo na kakovost, so: predanost, u¢inkovitost, uspesnost, primernost,
stroSkovna uspeSnost in ucinkovitost, stalna dostopnost, priloznost, zasebnost, varnost,

sodelovanje in zadovoljstvo uporabnikov in izvajalcev (Gomez-Batiste in drugi 2008).

3.8 Dostopnost do storitev paliativne oskrbe

Vse drzave clanice Evropske unije so zavezane K zagotavljanju splosne dostopnosti
visokokakovostne in finan¢no dostopne dolgotrajne oskrbe za svoje drzavljane. Zaradi

naraScajocCega Stevila starejSe populacije prebivalstva je vse tezje premagovati finan¢ne in
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logisti¢ne izzive, kot je izpolnjevanje navedene zaveze v razmerju do obolelih in njihovih

svojcev (Evropska komisija 2008).

Evropsko zdruzenje za paliativno oskrbo, Mednarodno zdruzenje za Hospic in paliativno
oskrbo, Svetovna zveza za paliativno oskrbo in Organizacija za ¢lovekove pravice (Human
Rights Watch) zagovarjajo, da se mora dostop pacientov do paliativne oskrbe prepoznati kot
osnovna C¢lovekova pravica. Kot opredeljuje Praska listina, je paliativna oskrba zakonita
pravica vsakega posameznika in jo Stevilna mednarodna zdruzenja zagovarjajo kot pravico
posameznika do najboljSega moznega fizicnega in psihi¢nega zdravja. Paliativha oskrba
ucinkovito lajsa in preprecuje trpljenje, zato neucinkovitost glede dostopnosti predstavlja

neclovesko in ponizujoce zdravljenje (Praska listina 2013).

Gomez-Batiste in drugi (2012) navajajo, da je potrebno tako iz politicnega kot tudi iz
javnozdravstvenega vidika dostop do paliativne oskrbe obravnavati kot osnovno ¢lovekovo
pravico in jo vkljuciti v civilno zakonodajo ter v sistem zdravstvenega varstva. Podobno kot
Odbor ministrov Sveta Evrope drzavam clanicam v priporocilu (Council of Europe 2003)
poudarja odgovornost vlad, ki morajo zagotoviti dostopnost paliativne oskrbe vsem, Ki jo
potrebujejo. To priporoc¢ilo poudarja potrebo po oblikovanju usklajene nacionalne politike
paliativne oskrbe, ki naj bi vkljucevala devet oddelkov, in sicer: temeljne smernice, strukture
in storitve, politiko oskrbe in organizacijo, raziskave in izboljSanje kakovosti storitev,
izobrazevanje in usposabljanje, druzino, komunikacijo, timsko delo in zalovanje. Hkrati mora
paliativna oskrba postati sestavni del nacionalnega zdravstvenega sistema, in kot tak§na mora

biti vkljuCena v razvojne nacrte javnega zdravstvenega sistema (Alonso in drugi 2007).

V Kataloniji je onkolog Gomez-Batiste Xavier pripravil pilotski model paliativne oskrbe, ki
ga je podprla tudi Svetovna zdravstvena organizacija, in tako uspel paliativno oskrbo vkljuciti
v zdravstveni sistem z organizacijo mreze na domu ter specialisticno oskrbo v bolniSnicah v
obliki paliativnih oddelkov (Lunder 2002). V Kataloniji je bilo leta 2005 na voljo 185 centrov
za paliativno oskrbo, ki je omogocala 95 % geografsko dostopnost. V istem letu je storitev
paliativne oskrbe koristilo 21.400 pacientov, od tega je bilo 59 % onkoloskih pacientov ter 41
% pacientov z ostalimi kroni¢nimi obolenji sistema. Kljub Stevilnim programom in
izboljSanju storitev paliativne oskrbe, ki so sledili potrebam prebivalstva v okviru javnega
zdravstva, je dostopnost storitev paliativne oskrbe in visoka kakovost le-te Se vedno najvecji

izziv za javni zdravstveni sistem (Alonso in drugi 2007).
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V Veliki Britaniji je paliativna oskrba pacientom in njihovim svojcem dosegljiva v hospicih,
doma ali v domovih starejSih obCanov, v bolniSnicah in v oblikah dnevnega varstva v
hospicih. Paliativna oskrba se pretezno izvaja v domovih hospic, kjer je pacientom na voljo
tim zdravnikov, medicinskih sester, socialnih delavcev, svetovalcev in Solanih prostovoljcev.
Storitev v domovih hospic je za paciente brezpla¢na. Pogoj je le, da je pacient v dom napoten
s strani zdravnika splo$ne medicine, zdravnika specialista ali patronazne medicinske sestre.
Velika vecina pacientov z rakavimi obolenji je oskrbovana na svojih domovih preko razli¢nih
sluzb hospicev, ki so na voljo 24 ur na dan preko t.i. Macmillanovih medicinskih sester
(Macmillan Cancer Relief). Oblike dnevnega varstva v hospicih omogocajo pacientom, da so
delezni paliativne oskrbe v obliki dnevnega varstva, kadar le-to potrebujejo, predvsem v
smislu terapevtske in negovalne oskrbe ter rehabilitacije. Hkrati je v okviru dnevnega varstva
pacientom zagotovljen tudi prevoz v domove hospic. V Veliki Britaniji se razvijajo tudi
paliativni oddelki po bolni$nicah, Ki so vkljuceni v zdravstveni sistem (National Health

Service 2016).

Odbor za zdravje spodnjega doma britanskega parlamenta je leta 2004 v svojem porocilu
opozoril na precej$njo neenakost glede dostopnosti do storitev paliativne oskrbe, ki se kazejo
predvsem v tezji dostopnosti za socialno Sibka okolja, npr. za temnopolte in za predstavnike
manjSinskih etniénih skupin. Te storitve so pretezno na voljo onkoloskim pacientom,
premajhna je pokritost za neonkoloske paciente ter premajhna povezanost z zdravstvenim
sistemom. Vlada je zatorej sprejela smernice, s katerimi naj bi izboljsali dostopnost do
paliativne oskrbe vsem socialno Sibkim in posebnim druzbenim skupinam: pripadnikom
manjSinskih verskih skupnosti, brezdomcem, posameznikom s posebnimi potrebami,
posameznikom s tezjimi duSevnimi obolenji, istospolnim parom ipd. Da bi dosegli zastavljeni
cilj, bo potrebno odstraniti kadrovske, geografske, socialne in organizacijske ovire, pri ¢emer
bo potrebno omogociti dostop do paliativne oskrbe SirSemu prebivalstvu tudi na podezelju.
Potrebno bo povecati prepoznavnost paliativne oskrbe med prebivalstvom in poudarjati njene
koristnosti ne le za onkoloske paciente, temvec za vse obolele in njihove svojce, ter pridobiti

dodatna znanja in ve$¢ine tudi med izvajalci paliativne oskrbe (Help the Hospic 2007).

Tudi Drzavni program paliativne oskrbe Ministrstva za zdravje Republike Slovenije (2010)
med cilji dolo¢a, da je cilj organizirane paliativne oskrbe tudi zagotavljanje kakovostne
paliativne oskrbe po nacelih enakopravnosti in dostopnosti, za vse tiste, ki jo potrebujejo, in

sicer kjerkoli in takoj.
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4. OCENA STANJA IN [1ZVAJANJE PALIATIVNE OSKRBE V
REPUBLIKI SLOVENIJI

4.1 Organizacija in izvajanje paliativne oskrbe v Sloveniji

Republika Slovenija sodi med drzave, ki podro¢ja paliativne oskrbe $e nimajo sistemsko

urejenega, niti umescenega v ustrezne dokumente. Pravica in potreba po paliativni oskrbi je

opredeljena le v nekaterih domacih aktih (Ministrstvo za zdravje 2010a). Le-ti so:

- Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju,

- Zakon o pacientovih pravicah,

- Resolucija o nacionalnem planu zdravstvenega varstva 2008-2013 "Zadovoljni uporabniki
in izvajalci zdravstvenih storitev" (ReNPZV)

- Predlog Plana zdravstvenega varstva, Ministrstvo za zdravje in

- Strategija varstva starejSih do leta 2010 — Solidarnost, sozitje in kakovostno staranje

prebivalstva, Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve.

V Sloveniji izvajamo osnovno paliativno oskrbo na vseh ravneh zdravstvenega in socialno
varstvenega sistema, medtem ko je izvajanje specialistine paliativne oskrbe prepusceno
zavzetosti nekaterih posameznikov in zdravstvenih ustanov ter posledi¢no poteka le ob&asno

in nesistemati¢no (Ministrstvo za zdravje 2010a).

V predpisu, skladnim z Zakonom o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju
(2006), je paliativna oskrba opredeljena v programu zdravstvenih storitev. Paliativno oskrbo
izvajajo vsi zdravstveni delavci in sodelavci, ki prihajajo v stik s pacienti, in le-ta se izvaja na
vseh ravneh zdravstvenega varstva. Za obravnavo zahtevnejsih storitev paliativne oskrbe pa
so opredeljeni timi za paliativno oskrbo v bolniSnicah, zdravstvenih domovih, izvajalcih

institucionalnega varstva v dnevnih in celodnevnih oblikah in hospicih.

4.2 Sistem financiranja paliativne oskrbe v Sloveniji

Paliativna oskrba s storitvami in kadrovskimi normativi $e ni umescena v sistem financiranja
v obsegu in na nacin, Kot bi si glede na pomembnost za nacionalni zdravstveni sistem

zasluzila, kar predstavlja oviro za njen nadaljnji razvoj. Paliativno oskrbo je tezko umestiti v
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sistem financiranja zaradi zahtevnega organizacijskega pristopa in izrazitega timskega dela, ki
poleg zdravstvenih delavcev vkljucuje tudi strokovnjake drugih podrocjih dela in sodelavce,
ki omogocajo celostno reSevanje problemov pacienta in njegovih bliznjih. Potrebno je
poudariti, da lahko dobro organizirana paliativna oskrba preprec¢i nepotrebne hospitalizacije in
intervencije urgentnih sluzb ter zmanj$a porabo dragih zdravil in nepotrebnih diagnosti¢nih in
terapevtskih preiskav v zdravstvenih ustanovah. 1z omenjenih razlogov je potrebno paliativno

oskrbo ¢im prej umestiti v nacionalni zdravstveni sistem (Peternelj in Lunder 2011).

Kot navajata Peternelj in Lunder (2011), je med priporo¢ili nujno potrebna umestitev
transparentnega financiranja paliativne oskrbe v Splosni dogovor, saj mora vkljucevati
ustrezne kadrovske normative in tudi priznanje storitev paliativne oskrbe. Za ustrezno
dosegljivost paliativne oskrbe pacientom in njihovim svojcem 24 ur na dan in 7 dni v tednu, je
potrebno urediti stalno dosegljivost patronazne medicinske sestre na domu glede na potrebe
pacienta po vsej Sloveniji. Druzinskim zdravnikom, Ki se dodatno izobraZujejo na ravni
specialisti¢ne paliativne oskrbe, pa je potrebno omogociti zmanjSanje glavarine (tj. predvideti

vec Casa za en obisk).

Vrednotenje dela v paliativni oskrbi terja dobro poznavanje paliativne oskrbe in njenih
specifi¢nih storitev. Poleg storitev, ki se izvajajo pri pacientu v okviru standardne obravnave,
so za obravnavo v paliativni oskrbi znadilne storitve, ki so za izvajalca ¢asovno bolj
obremenjujoce, v obstojeCem sistemu zdravstvenega varstva nepriznane in prepogosto tudi
neizvedene. Vecina teh storitev pa je klju¢nih za izvajanje kakovostne obravnave na primarni
in sekundarni ravni in narekuje drugacno vrednotenje dela izvajalcev paliativne oskrbe. V
projektu »lzvajanje celostne paliativne oskrbe v Ljubljanski, Gorenjski in Pomurski regiji« so
spremljali ve¢ storitev in jih kasneje smiselno zdruzili. Ugotavljali so povprecen Cas storitve
na izvajalca paliativne oskrbe. Potrdili so ugotovitve iz tujine, da najdlje trajajo predvsem
storitve, ki so povezane s komuniciranjem, z vodenjem in obravnavo simptomov, S
koordinacijo, socialno obravnavo in psiholosko podporo. Storitve paliativne oskrbe so
casovno dolge, kar je potrebno upostevati pri pripravi kadrovskih normativov na vseh ravneh

(Ministrstvo za zdravje 2010b).
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4.3 Akcijski nacrt Drzavnega programa paliativne oskrbe

Priloga Drzavnega programa paliativne oskrbe (Ministrstvo za zdravje 2010a) je Akcijski

nacrt, v katerem so predstavljeni ukrepi za vzpostavitev celostne paliativne oskrbe v Sloveniji.

Vsak ukrep je tudi casovno opredeljen glede na prioritete uvajanja: K - kratkoro¢ni do 2 leti,

S - srednjeroc¢ni 3-5 let, D - dolgoro¢ni 6 do 10 let in T - trajno.

Primarna raven

Tabela 4.1: Primarna raven

Ukrepi Rok
delavnica o podrobnostih implementacije in izvajanja po na primarni ravni (timi,
organizacija, koordinacija, dokumentacija itd.) leto 2010
aktivna kontaktna telefonska Stevilka oziroma elektronski naslov sekundarne ravni za
svetovanje (24 ur na dan, 7 dni v tednu) po regijskem kljucu K
finan¢no ovrednotenje paliativnega zdravljenja na domu K
izdelava priporocil za po na pacientovem domu za dejavnost primarne ravni, usklajeno s
sekundarno in terciarno ravnijo

dostopnost patronaze 24 ur na dan, 7 dni na teden (po regijskem kljucu) K/S
opredelitev sestave in vsebine dela tima hospica (oskrba na domu in stacionarna oskrba) K/S
vkljucitev prostovoljcev v po S/ID
opredelitev vsebine dela in vkljucenost socialne sluzbe in domov starejSih obcanov v tim

po na primarni ravni K
koordinacija aktivnosti lokalnih skupnosti, ki obravnavajo paciente v po trajno
zmanjSano Stevilo glavarinskih koli¢nikov na druzinskega zdravnika, glede na Stevilo

pacientov, ki jim nudi po P
specialisticni tim za zahtevnej$o po na primarni ravni po regijskem kljuc¢u D
vkljucitev po regijskem kljucu 1 pediatra/Solskega zdravnika za po otrok (v povezavi z S

regijskim koordinatorjem in sekundarnim/terciarnim timom)

K - kratkoro¢ni do 2 leti, S - srednjero¢ni 3-5 let, D - dolgoro¢ni 6 do 10 let, T - trajno
Vir: Ministrstvo za zdravje (2010)
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Sekundarna raven

Tim specialisti¢ne paliativne oskrbe na sekundarni ravni sestavljajo: zdravnik z dodatnimi
znanji iz paliativne medicine, medicinska sestra z dodatnimi znanji paliativne zdravstvene
nege, socialni delavec z dodatnimi znanji paliativne socialne oskrbe, ter po potrebi se
vkljucujejo tudi kliniéni psiholog, magister farmacije, fizioterapevt, delovni terapevt, dietetik,
predstavnik duhovne oskrbe in prostovoljci, in glede na potrebe pacienta in njegovih bliznjih
tudi drugi sodelavci, ki imajo za tovrstno delo ustrezna dodatna znanja. TSPO opravlja tudi

funkcijska usposabljanja in izobrazevanja.

Tabela 4.2: Sekundarna raven

Ukrepi Rok

Specialisti¢ni timi za paliativno oskrbo po vseh regijskih bolni$nicah K

Enote paliativne oskrbe (akutni paliativni oddelek), postelje, namenjene za paliativno

oskrbo glede na stevilo prebivalstva, usklajeno s Stevilom postelj za paliativno oskrbo.

K
Za otroke v paliativni oskrbi se omogoci na otroskem oddelku po potrebi hospitalizacija
za akutno paliativno obravnavo.
Aktivna kontaktna telefonska Stevilka za svetovanje na primarni ravni za paciente v K

paliativni oskrbi (24 ur na dan, 7 dni v tednu) po regijskem kljucu

K - kratkoro¢ni do 2 leti
Vir: Ministrstvo za zdravje (2010)

Terciarna raven

Tim specialisticne paliativne oskrbe na terciarni ravni sestavljajo: zdravnik z dodatnimi znanji
na podroc¢ju paliativne medicine, medicinska sestra z dodatnimi znanji paliativno zdravstvene
nege, socialni delavec z dodatnimi znanji paliativne socialne oskrbe, ter po potrebi se
vkljucujejo tudi klini¢ni psiholog, magister farmacije, fizioterapevt, delovni terapevt, dietetik,
predstavnik duhovne oskrbe in prostovoljci, in glede na potrebe pacienta in njegovih bliznjih
tudi drugi sodelavci, ki imajo za tovrstno delo ustrezna dodatna znanja. TSPO opravlja tudi
funkcijska usposabljanja, izobrazevanja in raziskovanja. Clani TSPO sodelujejo pri
oblikovanju strokovnih usmeritev, standardov klinicne prakse, enotne dokumentacije in

vodenju klini¢nih raziskav.
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Tabela 4.3: Terciarna raven

Ukrepi Rok

specialisti¢ni tim za paliativno oskrbo vklju¢no s pediatrijo. K

enote paliativne oskrbe (akutni paliativni oddelek), postelje, namenjene za paliativno

oskrbo glede na Stevilo prebivalstva, usklajeno s Stevilom postelj za paliativno oskrbo.

vkljucevanje v programe izobrazevanja (glej pod izobrazevanje), oblikovanje smernic ter | K/S/D
vodenje in koordiniranje klini¢nih raziskav po specifi¢nih podrocjih (rak, pljucne bolezni,

nevroloske-zilne bolezni, aids ...), kjer ima ustanova vodilno terciarno funkcijo v drzavi

aktivna kontaktna telefonska Stevilka za svetovanje na sekundarni/primarni ravni za K

paciente v paliativni oskrbi (24 ur na dan, 7 dni v tednu)

K - kratkoro¢ni do 2 leti, S - srednjero¢ni 3-5 let, D - dolgoro¢ni 6 do 10 let
Vir: Ministrstvo za zdravje (2010)

Koordinacija, dokumentacija in klini¢ne poti

DrZavni koordinator in regijski koordinatorji skrbijo za uvajanje, koordinacijo in spremljanje
paliativne oskrbe v Republiki Sloveniji. Predvidenih je ve¢ regijskih koordinatorjev paliativne
oskrbe, s skupnim polnim delovni ¢asom za najmanj 5 delavcev, ki delujejo v okviru
regionalne bolniSnice in skrbijo za organizacijo paliativne oskrbe v svoji regiji. Sodelujejo z
drzavnim koordinatorjem in 0 svojem delu redno porocajo drzavnemu koordinatorju.

Drzavni koordinator usklajuje delo med regijskimi koordinatorji in politiko razvoja paliativne
oskrbe na drzavni ravni v skladu s kazalniki kakovosti, potrebami po izobrazevanju,
sprejemanju skupne dokumentacije (klini¢ne poti, protokoli, standardi itd.) in raziskovalno

dejavnostjo. Odgovoren je neposredno ministru za zdravje.

Ukrepi Rok

Imenovanje regijskih in drzavnega koordinatorja PO K

dokumentacija, klini¢ne poti

- enotna dokumentacija PO (kontinuirana obravnava med vsemi ravnmi)
- usklajenost klini¢nih poti na drzavni ravni K

- klini¢na pot napotovanja pacienta med ravnmi PO

rac¢unalniSko podprt sistem (sledljivost) = (vnos podatkov o PO na zdravstveno kartico)

sledljivost storitev skozi vse ravni (primarna, sekundarna, terciarna)

K - kratkoro¢ni do 2 leti, S - srednjero¢ni 3-5 let
Vir: Ministrstvo za zdravije (2010)
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IzobraZevanje, kadri in pridobivanje ves¢in

Izobrazevanje s podroc¢ja paliativne oskrbe je v Sloveniji le v sledovih vkljuceno v redne

programe izobrazevanja.

Ukrepi Roki
- oblikovanje kurikuluma PO za dodiplomski in
) o o podiplomski Studij (zdravnik, medicinska
oblikovati interdisciplinarni o ]
sestra, socialni delavec, psiholog,
izobrazevalni svet za PO: (IISPO) .
. ] fizioterapevt)
Sestava: predstavniki posameznih K
. . . - pregled in izdaja priro¢nikov v slovens¢ini
profilov strokovnjakov timov PO
L. ) ) . - predlagati dodelitev dodatnega Stevila
(terciarni centri, katedre in zbornice)
kreditnih to¢k iz PO za programe stalnega
strokovnega izpopolnjevanja
Formalno izobraZevanje: dodiplomsko + podiplomsko
Vnesti program PO v dodiplomski medicinski kurikulum obeh MF, fakultet za
zdravstvene vede in socialne vede, visoke zdravstvene Sole, srednje zdravstvene Sole, S
univerzitetni Studij psihologije.
Vkljucitev modula paliativne oskrbe v specializirani $tudij (druzinska medicina, klini¢ne S
specializacije vklju¢ene v PO na sekundarni ravni)
Uporaba tujega e-u¢nega materiala in postavitev spletnega izobrazevalnega portala PO (v K
slovens¢ini)
Podiplomski §tudij PO za medicinske sestre S
Priznati ze obstajajoée domace/mednarodne programe o 'Smrti in umiranju', ki so
interdisciplinarni in povezujejo dodiplomske Studente: medicine, zdravstvene nege, K
sociale, psihologije, delovne terapije in psihoterapije ter jih predstaviti drugim fakultetam
- jih poglobit, razsiriti na ve¢ aktualnih $tudijskih oddelkov in finan¢no podpreti.
Sub/Specializacija iz PO za zdravnike, ustanovitev Sekcije za paliativno medicino D
Pripraviti interdisciplinarne izobraZzevalne module D
VseZivijenjsko ucenje kadrov
Stalno strokovno izpopolnjevanje vseh ¢lanov paliativnih timov na vseh ravneh: K/S/D
Izobrazevalni programi za svojce in prostovoljce K /S/ID
IzobraZevanje javnosti
Razglasitev leta PO v Sloveniji (z organiziranimi akcijami osve$¢anja o paliativi, pravicah K

itd.)
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Obelezitev svetovnega dneva hospica in PO na drzavni in regionalni ravni in v zavodih

Seznanjanje javnosti s PO v medijih in promocijske izobraZevalne aktivnosti (na primer:
spletna stran za PO, vkljucitev druStev pacientov v promocijo PO in izobrazevanje
pacientov, dnevi odprtih vrat v hospicih, PO po enotah, okrogle mize, delavnice,
predavanja, medijska kampanja, pokroviteljstvo PO s strani javnih oseb, predstavitev
primerov dobre prakse, spletno glasilo o PO, sodelovanje z osnovnimi in s srednjimi

Solami ter univerzami itd.)

Kadri

Nacrtovanje in usklajevanje kadrov v mrezi PO glede na potrebe, kot je predvideno v

NPPO

K/S

Vkljuéevanje prostovoljcev na vseh nivojih

Ustanovitev drzavne zveze paliativne oskrbe

K - kratkoro¢ni do 2 leti, S - srednjero¢ni 3-5 let, D - dolgoro¢ni 6 do 10 let
Vir: Ministrstvo za zdravje (2010)

Zdravila in tehni¢ni pripomocki

Razvoj zdravil in tehni¢nih pripomockov na podro¢ju paliativne oskrbe je stalen. Skrbeti

moramo, da je dostopnost teh zdravil in pripomockov nasim pacientom zagotovljena v skladu

Z razvojem.
Ukrepi Rok
Priro¢nik zdravil v PO (zagotoviti redno posodabljanje obstojecega - OIL) K

Imenovanje komisije za nadzor dostopnosti zdravilin tehni¢nih pripomockov za PO
(dopolniti manjkajoce in sproti vkljucevati novosti). Posodobiti predpise za izboljSanje K

dostopnosti do pripomoc¢kov in zdravil.

K - kratkoroc¢ni do 2 leti
Vir: Ministrstvo za zdravije (2010)

Zagotavljanje kakovosti izvajanja paliativne oskrbe, kazalniki kakovosti

Ukrepi Rok
Izdelava priporocil PO za vse ravni K

Dolo¢itev in spremljanje kazalnikov kakovosti PO in predlog ukrepov S/ID
Spremljanje enakosti obravnave in dostopnosti SIT
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Upravljanje s kadri / spremljanje pregorelosti, vzpostavitev sistema supervizije K/S/D

K - kratkoro¢ni do 2 leti, S - srednjeroc¢ni 3-5 let, D - dolgoro¢ni 6 do 10 let, T - trajno
Vir: Ministrstvo za zdravje (2010)

Zakonodaja, finance in stroskovna u¢inkovitost

Nujno je, da natanénemu finan¢nemu nacrtu sledi tudi kontrola namenske uporabe dodeljenih

sredstev za paliativno oskrbo.

UKrepi Rok

Zakonski, finan¢ni in organizacijski temelji za PO K

Opredeliti pravice v pravilih zdravstvenega zavarovanja, dolociti standarde za izvajanje
PO in opredeliti financiranje glede na kadrovske normative za zdravstvene delavce in K

druge profile, opredeljene v NPPO

Spremljanje kazalcev stroskovne ucinkovitosti K/S

Loceno financiranje dejavnosti (transparentnost) in kontrola namenske uporabe finan¢nih K/S
sredstev

K - kratkoro¢ni do 2 leti, S - srednjero¢ni 3-5 let
Vir: Ministrstvo za zdravje (2010)

4.4 Pilotni projekt uvajanja celostne paliativhe oskrbe v Ljubljanski,

Gorenjski in Pomurski regiji

V okviru razvijanja paliativne oskrbe je bil na podlagi Drzavnega programa paliativne oskrbe
predlagan in izveden pilotni projekt »lzvajanje celostne paliativne oskrbe v Ljubljanski,
Gorenjski in Pomurski regiji« (v nadaljevanju Projekt). Projekt se je izvajal po narocilu
Ministrstva za zdravje in je potekal od 1. junija 2009 do 30. junija 2010. Namen projekta je
bil preizkusiti model paliativne oskrbe, ki je bil predviden v Drzavnem programu paliativne
oskrbe. Poleg preizkusa modela paliativne oskrbe je bil namen projekta tudi vzpostaviti mrezo
izvajalcev paliativne oskrbe v vkljucenih regijah, izdelava osnovne dokumentacije in
standardov za izvajanje paliativne oskrbe, izvedba izobraZevanj in 10-mesecno sistemati¢no
vodenje pacientov z napredovalo neozdravljivo kroni¢no boleznijo po klini¢ni poti paliativne
oskrbe. V Projektu so sodelovali Klinika Golnik kot strokovni vodja, koordinator in nosilec

Projekta, Onkoloski institut Ljubljana in Splo$na bolni$nica Murska Sobota. Januarja 2010 pa

47



se je Projektu pridruzila Se Splosna bolniSnica Jesenice. V Projekt so bili vkljuceni razlicni
izvajalci iz razliCnih ravni zdravstvenega in socialnega varstva, razli¢ne zdravstvene in
socialne sluzbe ter Slovensko drustvo Hospic. Vsaka od vkljucenih ustanov je imela v svojem
okolju ze izvajalce z dodatnimi specialnimi znanji s podrocja paliativne oskrbe, ki so se v

projekt vkljuéili kot ¢lani tima specialisti¢ne paliativne oskrbe.

Temeljna cilja Projekta sta bila izboljsati kakovost obravnave z Vzpostavitvijo mreze in
standardnih procesov ter omogo¢iti celosten in koordiniran pristop za paciente z napredovalo

neozdravljivo kroni¢no boleznijo in njihove bliznje.

Organizacijsko so v vseh treh regijah vpeljali mrezo specialisticne paliativne oskrbe, ki je
vzpodbujala in vodila osnovno paliativno oskrbo za vse zdravstvene delavce. Dolocili so
regijske koordinatorje ter oblikovali in preizkusili skupno dokumentacijo kot vodilo
standardne osnovne paliativne oskrbe na vsej pacientovi poti med domom in zdravstvenimi
ustanovami. Vpeljali so procese neprekinjene oskrbe s predvidenimi informiranji med
zdravstvenimi delavci ob pacientovem prehodu med bolniSnico, domom in domom starejSih
obc¢anov. Izvedli so Stevilna izobrazevanja za udelezence v procesu PO. Osnovali so regijske
problemske konference med zdravstvenimi domovi in bolniSnicami za skupne paciente v

domaci oskrbi.

V Projekt je bilo vklju€enih 419 pacientov, vecinoma vkljucenih v bolnisnicah, kjer jih je
umrlo 64 %, 28 % jih je bilo odpuscenih v domaco oskrbo, 8 % pa v dom starejSih ob¢anov.
Ob vkljucitvi pacientov v paliativno oskrbo so izvedli oceno stanja ter potreb pacienta in
njegovih bliznjih v standardizirani obliki z vodeno dokumentacijo z oceno stanja subjektivnih
in objektivnih problemov ter psihosocialnih razmer. Povpre¢no so ti pacienti imeli prisotne
Stiri neugodne telesne simptome. V ospredju so bili: bolecina, izguba apetita z utrujenostjo,

nemir in otezko¢eno dihanje.

Bistven korak v paliativni oskrbi je nacrtovanje oskrbe v skladu s pacientovimi potrebami in
vrednotami. Na osnovi izrazenih ciljev pacientov in njegovih bliznjih ter realnih moznosti so
v okviru druzinskega sestanka v sodelovanju s pacientom, njegovimi bliZznjimi in
zdravstvenega tima dolocili dejanske aktivnosti za prihodnost in dokumentirali vnaprejSnjo
voljo, e jo je pacient zelel izraziti. KljuCen proces uspesnega vodenja paliativne oskrbe je

bila koordinacija odpusta (sodelovanje z osebnim zdravnikom, s patronazno medicinsko
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sestro, socialno sluzbo, ter 24 ur dostopna telefonska Stevilka za pacienta in svojce). Opravili
so Stevilna svetovanja zdravstvenim delavcem po telefonu, na bolni$ni¢nih oddelkih 0z. z
obiski na domu z mobilnim timom.

Opravili so tudi retrospektivno Studijo, s katero so opazovali ucinkovitost paliativne oskrbe, S
katero so ugotovili, da so pacienti, ki so bili vkljuceni v paliativho oskrbo, bolj ustrezno
zdravljeni (prejemali so manj nepotrebnih zdravil in ve¢ le-teh za lajSanje simptomov, imeli
so manj nepotrebnih, agresivnih preiskav v zadnjih dneh Zivljenja). Z raziskavo so potrdili
domnevo, da je za razvoj paliativne oskrbe v slovenskem prostoru potrebno organizirano

izobrazevanje za vse zdravstvene delavce (Ministrstvo za zdravje 2010Db).

NajpogostejSe teZave, s katerimi so se soocali na organizacijski ravni so bile:

- preobremenjenost izvajalcev z rednim delom in s tem manjse zanimanje za sodelovanje v
Projektu,

- slabo poznavanje Projekta, kljub Sirokemu informiranju strokovne javnosti,

- razlicna raven klini¢nih znanj paliativne oskrbe, ves¢in komuniciranja in staliS¢ do
paliativne oskrbe,

- pomanjkanje timskega dela in slaba koordinacija med izvajalci zdravstvene in socialne
obravnave,

- neurejeno financiranje storitev paliativne oskrbe in s tem manjSe zanimanje za
vkljucevanje v Projekt in izvajanje paliativne oskrbe ter

- obsezna dokumentacija, ki je vkljucevala tudi sledenje podatkom za pilotno raziskavo.

S Projektom so povecali krog strokovnjakov in zasnovali poti neprekinjene oskrbe, ki jih
spremlja skupna dokumentacija za osnovno standardno paliativno oskrbo. Dokumentacija
vsebuje enostavno, ucinkovito in obenem izobrazevalno klini¢no pot, ki izvajalca vodi v
enoten nafin ocene potreb za najrazliCnejSe Zivljenjske situacije pacientov z napredovalo
kroni¢no neozdravljivo boleznijo in njihovih bliznjih. V razvoju dobre paliativne oskrbe je
klju¢na mreza regijskih koordinatorjev po vsej Sloveniji in z drzavnim koordinatorjem, ter
intenzivna izobrazevanja in predvsem kadrovska in finan¢na ureditev panoge v celotnem

zdravstvenem sistemu (Ministrstvo za zdravje 2010D).

Slovenija pa je tudi bila vklju¢ena v pomemben projekt za slovensko paliativno oskrbo: tri

leta so slovenski strokovnjaki sodelovali v projektu Evropske unije, imenovanem OPCARESY,
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ki je zdruzeval strokovnjake paliativne oskrbe iz 9 drzav, poleg Slovenije tudi iz Anglije,

Svice, Nizozemske, Nemcije, Svedske, Italije, Argentine in Nove Zelandije.

Projekt je potekal od leta 2009 do 2011. Vsebina projekta je bila prouciti zadnje dni Zivljenja
odraslih pacientov z rakavim obolenjem v Evropi. Osredotocili so se predvsem na sledece
dejavnike: znake in simptome v procesu umiranja, eti¢ne dileme v tem obdobju, predvsem le-
te povezane s hidracijo in paliativno sedacijo, farmakoloske in nefarmakoloske ukrepe v
zadnjih dneh zivljenja, psihosocialne potrebe in vidike podpore za pacienta in njegove bliznje,
vlogo prostovoljcev v procesu umiranja, oceno potreb pacientov in njihovih svojcev v tem
obdobju, kazalnike kakovosti ter sistemska orodja za ucinkovito vodenje obravnave v tem
obdobju, kot je klini¢na pot umiranja. Klinicno pot umiranja so razvili v Liverpoolu in

razSirili v mnoge drzave po Evropi in svetu.

S sistemati¢nim pregledom strokovne literature in z ve¢ stopenjsko Delfi metodo usklajevanja
mnenj strokovnjakov po Evropi so oblikovali skupno znanje o obravnavi pacientov ter
njihovih svojcev v obdobju umiranja v Evropi. S sodelovanjem v projektu so strokovnjaki s
podro¢ja paliativne oskrbe razvili u¢inkovite poti sodelovanja, izmenjave z dokazi podprtih
metod in terapij v paliativni obravnavi procesa umiranja. lzpostavili so kljucne
pomanjkljivosti v strokovnem znanju oskrbe zadnjih dni zivljenja ter predlagali raziskovalne

teme in protokole za prihodnost (Lunder 20011).

4.5 Primeri dobre prakse izvajanja paliativne oskrbe v Sloveniji

4.5.1 Organizacija paliativne oskrbe na Onkoloskem institutu Ljubljana

Onkoloski institut Ljubljana je zdravstvena ustanova, ki zagotavlja celostno oskrbo pacienta z
rakom: od diagnostike, zdravljenja, rehabilitacije do paliativne oskrbe v primerih
neozdravljive bolezni. Paliativna oskrba je sestavni del onkoloske oskrbe vseh pacientov z
neozdravljivim rakom. Pri vecini pacientov paliativno oskrbo zagotavlja osnovni zdravstveni
tim (lecec¢i onkolog z medicinsko sestro in socialno delavko, 0z. v nekaterih tezjih primerih se
v obravnavo vkljucijo tudi specialisti drugih enot, npr. tim za zdravljenje bole¢ine ali drugi
strokovnjaki, npr. psiholog, duhovni spremljevalec itd). Manjsi del pacientov, zdravljenih na

Onkoloskem institutu Ljubljana, potrebuje vkljucitev tima s poglobljenimi znanji iz paliativne
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oskrbe (paliativni tim Oddelka za akutno paliativno oskrbo) (Ebert Moltara 2016). Po ocenah
Evropskega zdruzenja za paliativno oskrbo (EAPC) le 20 odstotkov vseh pacientov z
neozdravljivim rakom potrebuje pomo¢ timov s specialnimi znanji iz paliativne oskrbe

(EAPC 2009).

Obseg dela tima Oddelka za akutno paliativno oskrbo zajema:

Oddelek za akutno paliativno oskrbo

Oddelek za akutno paliativno oskrbo ima 6 postelj in letno obravnava od 210 do 240
paliativnih pacientov s kompleksnimi simptomi. Pri obravnavi teh pacientov sodeluje celoten
tim, ki vkljuuje zdravnike, medicinske sestre, socialne delavce in psihologa z dodatnimi
znanji iz paliativne oskrbe. Kadar je eden od simptomov huda bolecina, paciente vsakodnevno

dodatno obravnava tudi tim za zdravljenje bolecine.

Oddelek za akutno paliativno oskrbo ni namenjen dolgotrajni negi, temve¢ akutnemu
razreSevanju tezkih simptomov:kompleksna bolecina, hude oblike dispneje, tezke
kombinacije telesnih, psihi¢nih, socialnih in duhovih problemov. Povpre¢na lezalna doba

pacientov na oddelku je sedem dni.

Redno izvajajo druZinske sestanke, na katerih se paliativni tim OnkoloSkega inStituta sreca in
spozna s pacientovimi bliznjimi. Tema druZinskega sestanka je zdravstveno stanje pacienta in
predviden nadaljnji potek; ob upoStevanju pacientovih Zelja in dejanskih moznostih nadaljnje

oskrbe.

Ob odpustu pacienta zagotavljajo neprekinjeno paliativno oskrbo, kar pomeni, da navezejo
stik s tistimi, ki bodo pacienta oskrbovali po zaklju¢ku hospitalizacije na OnkoloSkem
institutu. Tako naveZejo stik z zdravnikom, medicinsko sestro, ki bo oskrbovala pacienta v
prihodnje, in s socialnim delavcem iz okolja, kamor je pacient odpuséen oz. premescen.

Dobra predaja pacienta je nujna za dobro oskrbo pacienta in njegovih bliznjih.

Ambulanta za zgodnjo paliativno oskrbo

Ambulanta za zgodnjo paliativno oskrbo deluje od leta 2013. Ob prvem pregledu v Ambulanti

za zgodnjo paliativno oskrbo pacient spozna zdravnika, medicinsko sestro in koordinatorko
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paliativne oskrbe. Prejme telefonske Stevilke, na katere lahko pokli¢e za dodatne nasvete ali v

primeru, ko je potrebna obravnava v bolni$nici.
Indikacija za napotitev v obravnavo v Ambulanto za zgodnjo paliativno oskrbo so Ze prisotni
ali pricakovani kompleksni simptomi (najveckrat kombinacija tezkih telesnih, psihi¢nih in

socialnih tezav).

Konziliarno delo

Tim Oddelka za akutno paliativno oskrbo podpira tudi dejavnost paliativne oskrbe na drugih
oddelkih Onkoloskega instituta. V okviru konziliarnega pregleda ¢lani tima svetujejo

leCeCemu timu in po potrebi pomagajo tudi pri izvedbi druzinskega sestanka (Ebert Moltara

2016).

Spremljanje in podpora pacienta na domu (telefonsko) — delo koordinatorja paliativne
oskrbe

Pacient v obravnavi tima Oddelka za akutno paliativno oskrbo ob prvem sreCanju prejme
kontaktne Stevilke, na katere lahko pokli¢e sam ali njegovi bliznji, kadar se znajdejo v stiski

0Z. imajo vprasanja.

Raziskovalna dejavnost

Trenutni obseg raziskovanj je usmerjen zlasti v analize opravljenega dela tima in njegovega

izobrazevanja.

Izobrazevalna dejavnost

IzobraZevanje je ena izmed temeljnih dejavnosti Oddelka za akutno paliativno oskrbo.
Izvajajo jo tako za zaposlene na Onkoloskem institutu kot tudi drugje. Izobrazevanja, pri
katerih sodelujemo, potekajo na vseh ravneh: med zdravniki, negovalnim osebjem, psihologi,

farmacevti, med Studijem in tudi v okviru podiplomskih izobrazevanj (Ebert Moltara 2016).

Na onkoloSkem InStitutu Ljubljana obravnavajo paliativne paciente po klini¢ni poti po
liverpoolskem modelu. Pri nacrtovanju in izvajanju paliativne oskrbe sledijo pacientovim
potrebam in zeljam. Najprej ocenijo stanje pacienta in njegove druzine, ter ugotovijo njihove
potrebe in moznosti. Vsi pacienti imajo predpisana klju¢na zdravila. Druga zdravila dobijo

glede na izraZzene simptome. Nepotrebna zdravila ukinejo. Preiskave opravijo izjemoma; le v
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primeru, ¢e bi z njimi spremenili nacin zdravljenja ali blazili dolo¢ene simptome. Aktivnosti
zdravstvene nege prilagodijo pacientovim potrebam. V oskrbo pacientov vkljucujejo tudi

duhovno podporo pacientom in svojcem (Benedik, 2011).

4.5.2 Organizacija paliativne oskrbe v Kliniki Golnik

Paliativno oskrbo izvaja tim specialisti¢ne paliativne oskrbe na Negovalnem oddelku v enoti
paliativne oskrbe, kjer imajo za ta namen 6 postelj. Paliativni tim sestavljajo zdravnik,
medicinske sestre, psiholog, socialni delavec, fizioterapevti in dietetik; vsi z dodatnimi znanji
s podrocja paliativne oskrbe. Pomo¢ paliativnega tima je namenjena predvsem pacientom z
napredovalim rakom plju¢ in drugimi kroni¢nimi neozdravljivimi boleznimi, ki prihajajo na
zdravljenje (npr. s kemoterapijo) v to ustanovo; spremljajo pa jih tudi kasneje, v casu
napredovale bolezni (Klinika Golnik 2016).

Potrebe po paliativni oskrbi pacienta se prepoznajo s pomocjo SirSega zdravstvenega tima. Vsi
¢lani naredijo zacetno oceno potreb skupaj s pacientom. Paliativni tim se sestaja redno enkrat
na teden. Prisotni so zdravnica, medicinske sestre, socialna delavka in psihologinja; po potrebi
pa Se ostali ¢lani (fizioterapevt, dietetiCarka, farmacevt, prostovoljec). Na sestanku
paliativnega tima vrednotijo izvedene aktivnosti in ugotavljajo nove potrebe pacienta in
njegove druzine v okviru paliativne oskrbe, postavljajo cilje in nacrtujejo nadaljnje postopke
obravnave. Clani paliativnega tima se pred odpustom pacienta poveZzejo s strokovnimi in
drugimi sluzbami, ki bodo oskrbovale pacienta po odpustu. Clani paliativnega tima v Kliniki
Golnik ostanejo v kontaktu s ¢lani timov na terenu tudi po odpustu za boljSe koordiniranje

pacientov in za svetovanje pri oskrbi (Slak 2015).
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5. ORGANIZIRANOST PALIATIVNE OSKRBE V DRZAVAH
EVROPSKE UNIJE

Paliativna oskrba je v razvitih drzavah sveta ze desetletja vkljuena v nacionalne zdravstvene
sisteme. V evropskem prostoru je paliativna oskrba razlicno urejena. Vzor¢na primera
ureditve sta Velika Britanija in Spanija, $e posebej izstopa Katalonija, kjer imajo trenutno
enega najuspesnejSih modelov paliativne oskrbe. V vecini drzav Evropske unije ze deluje
organizirana paliativna oskrba, v vzhodnoevropskih drzavah pa se pospeSeno razvijajo in
izvajajo programi za organizirano izvajanje paliativne oskrbe. S pridruzitvijo Evropski uniji
se je tudi naSa drzava zavezala k izpolnitvi pravice prebivalcev do paliativne oskrbe
(Ministrstvo za zdravje 2010a).

V drzavah Zahodne Evrope delujejo specialisti¢ni interdisciplinarni timi, ki delujejo znotraj
bolnisnic. Njihova naloga je, da nudijo vso potrebno podporo timom paliativne oskrbe. Zunaj
bolni$nic pa delujejo mobilni timi paliativne oskrbe. Temelj uspeSne paliativne oskrbe
predstavlja ustrezna izobrazba izvajalcev in dobra organizacija, ki omogoca dostopnost

paliativne oskrbe pacientom in njihovim svojcem kjerkoli in kadarkoli (Vr$caj 2014).

V Angliji dokazujejo, da je skoraj Cetrtina pacientov v svojem zadnjem letu zivljenja, ki bi
potrebovali paliativno oskrbo, v akutnih bolnisnicah (Ahronheim in drugi 1996). Med drugim
so ocenjevali tudi kakovost paliativne oskrbe na podlagi prehranjevanja ob koncu zivljenja.
Podatki kazejo, da 51 % pacientov z demenco in 11 % pacientov z napredovalim rakom,
prejema ob koncu Zzivljenja hrano po vstavljeni zelod¢ni cevki, ki ostane na mestu tudi ob
smrti. S tem dokazujejo, da zadnjega obdobja umiranja pacienta na oddelku akutnih bolni$nic

pogosto ne prepoznajo, kaj Sele da bi oskrbovali umirajo¢e po nacelih paliativne oskrbe.

5.1 Razvoj paliativne oskrbe v zdravstvenih sistemih

Zacetki paliativne oskrbe sovpadajo z zacetki gibanja Hospic. Hospici so izvorno bila mesta
namenjena postankom popotnikov v 4. stoletju. V 19. stoletju je cerkveni red na Irskem

ustanovil t.i. hospice, ki so bili namenjeni umirajo¢im in na smrt bolnim.

Mednarodno gibanje Hospic, kot ga poznamo danes, je ustanovila Cicely Sounders, ki je leta

1967 v Londonu odprla St. Christoph Hospic, kot podporo pacientom na domu. To je bilo
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karitativno organizirano gibanje, ki je nudilo oskrbo na smrt bolnim in njihovim svojcem v
svojih ustanovah ali na pacientovem domu. Se danes je gibanje Hospic po vsem svetu vzor

nacel oskrbe neozdravljivo bolnih in njihovih svojcev (Clark in drugi 1999).

V poznih 60. letih se je razpravljanje o umiranju v strokovnih revijah preusmerilo iz zgolj
filozofskega pogleda v bolj sistemati¢no opazovanje in raziskovanje razmer, v katerih pacienti
umirajo. Predlog poimenovanja zdravstvene dejavnosti — paliativno oskrbo, je leta 1974
predlagal kanadski onkolog Balfour Mount. Oblikoval je prvi samostojni oddelek in
svetovalni tim ter s tem paliativno oskrbo prvi¢ vkljucil v bolni§ni¢no obravnavo (Mount
1979). Osnovna nacela obravnave pacienta in njegove druzine ob koncu zivljenja je Mount

opazoval sredi 60. let v Angliji, kjer se je razvilo gibanje Hospic (Clark 1998).

5.1.1 Razvoj paliativne oskrbe v Sloveniji

Tudi v Sloveniji zacetki organizirane paliativne oskrbe neozdravljivo bolnih segajo v zacetke
delovanja Slovenskega drustva Hospic. Hospic se kot edina tovrstna nevladna, neprofitna,
humanitarna organizacija vkljucuje v paliativno oskrbo s svojim poslanstvom, ki ga
predstavlja celostna in socutna oskrba umirajo¢ih, njihovih svojcev in Zalujo¢ih (odraslih in
otrok). Paciente obravnava tam, kjer zivijo (Peternelj in Lunder 2011). Slovensko drustvo
Hospic ima najdalj$o prakso v oskrbi umirajoc¢ih pacientov in njihovih bliznjih v drzavi.

Izvajalci so strokovni tim hospica (medicinske sestre in druzinski usklajevalec - koordinator)
in usposobljeni nepoklicni izvajalci. V povezavi z zdravstvenimi domovi je vkljucen tudi
pacientov osebni zdravnik ter druge javne sluZzbe: patronazna sluzba, socialna sluzba in

pomoc¢ na domu (Lunder 2007).

Osnovna dejavnost Slovenskega drustva Hospic je izvajanje naslednjih programov:
spremljanje umirajocih bolnikov in svojcev na domu,
detabuizacija smrti,
zalovanje odraslih,
zalovanje otrok in mladostnikov ter

prostovoljstvo.

Poslanstvo Hospica je z vso cutnostjo prisluhniti fiziénim, psihosocialnim in duhovnim

potrebam umirajocih pacientov in njihovih svojcev, lajSanje trpljenja, podpiranje v njihovi
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osebni preobrazbi in doseganju zelene kakovosti zivljenja z zagotavljanjem celostne oskrbe,
vzgoje in zagovorniStvom vsakega, ki si bo izbral ziveti do konca v domacem ali domu

podobnem okolju.

Nacela Slovenskega drustva Hospic:

- spoStovanje zivljenja in sprejemanje umiranja kot naravnega dogajanja,

- celostna oskrba pacienta, katere cilj ni podaljSevanje ali skrajSevanje zivljenja, ampak
zagotavljanje ¢im boljSe blazilne terapije, ki vkljucujejo lajSanje bole€in in drugih tezav
pri bolniku ter s tem pripomorejo k izboljsanju pacientove kakovosti zivljenja,

- psihi¢na in duhovna opora pacientom in svojcem v tezavnem procesu sprejemanja bliznje
smrti,

- zagovorni§tvo pacienta pri spostovanju njegovih zelja, samoodlo¢anju in dostojanstvu,

- timski pristop do neozdravljivega pacienta in svojcev, v katerem sodelujejo vsi, ki skrbijo
zanje,

- posebna pozornost pacientovim svojcem in bliznjim med boleznijo in po smrti v ¢asu
zalovanja,

- vkljucitev prostovoljcev v celostno obravnavo, kar prinasa novo kakovost v skrb za
umirajoce in

- oblikovanje druzbenih razmer v zelji, da bi ¢im ve¢ ljudi umiralo tam, kjer si zelijo —
program se izvaja povsod, kjer se pacient nahaja: doma, v bolniSnici, v domu starejSih

obcanov in drugod (Hospic, 2016).

5.1.2 Razvoj paliativne oskrbe v Evropi

Koncepti in postopki gibanja Hospic so se razsirili na Stevilne drzave ter se hkrati s sprejetjem
opredelitve paliativne oskrbe osredotocili na razli¢ne vrste storitev in modele organizacije.
Sprva so v ve€ini obravnavali paciente z rakavimi obolenji, kasneje pa So se postopoma
vkljucevali tudi pacienti, ki niso oboleli za rakom. Kljub temu pa so v ve€ini drZzav najvec
pozornosti namenili oskrbi pacientov z napredovalim rakom v zadnjem stadiju bolezni (Vricaj

2014).

Ko je gibanje Hospic vzniknilo v Veliki Britaniji, je bila paliativna oskrba uveljavljena v
vecini evropskih drzav. Vendar kljub temu, da so nekatere drzave ze dosegle visoko stopnjo

razvitosti paliativne oskrbe (kot je npr. v Veliki Britaniji), pomanjkanje skupnega jezika in
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razlike pri razumevanju klju¢nih konceptov predstavljajo ve¢jo oviro pri nadaljnjem razvoju
paliativne oskrbe v Evropi. V smislu poenotenja razvoja paliativne oskrbe si evropsko
zdruzenje za paliativno oskrbo (European Association for Palliative Care — EAPC), ki je bilo
ustanovljeno leta 1988 in je priznano s strani Evropske komisije v sodelovanju z nacionalnimi
zdruzenji za paliativno oskrbo, prizadeva definirati tako skupne cilje kakor tudi norme za

skladnejsi razvoj paliativne oskrbe (Radbruch 2008).

Razmah gibanja Hospic in paliativne oskrbe je v kontinentalni del Evrope sledil deset let
kasneje in sicer na Svedsko leta 1977, v Italijo1980, Nemcijo 1983, Spanijo 1984, Belgijo
1985 in na Nizozemsko leta 1991. Na obmocju drzav biv§ega vzhodnega bloka so bili zametki
paliativne oskrbe v Krakovu na Poljskem 1976, v St. Petersburgu v Rusiji 1990 in v
Budimpesti 1991. Tem drzavam so sledile Se druge vzhodnoevropske drzave, med katerimi je

bila tudi Slovenija leta 1992 (Clark in Centeno 2006).

Lunder (2002) navaja, da v zadnjih desetletjih belezimo obc¢utno rast in razvoj gibanja Hospic.
V Veliki Britaniji je bilo v letu 2000 Ze ve¢ kot 240 hospicev, katerih dve tretjini sta imeli tudi
hiso ali oddelek s posteljami. Istega leta je bil tudi ustanovljen paliativni oddelek ali paliativni

tim v 350 ustanovah.

5.1.3 Razvoj paliativne oskrbe v svetu

Prvi programi za paliativno bolni$ni¢no oskrbo so bili v ZDA uvedeni v nekaterih ustanovah
leta 1980, kot je Cleveland Clinic in Medical College of Wisconsin. Od takrat se je Stevilo
programov paliativne oskrbe mo¢no povecalo in jih je sedaj ze ve¢ kot 1200. Programi
paliativne oskrbe so sedaj uvedeni Ze v ve€ kot 55 % bolniSnic v ZDA, v okviru programov
paliativne oskrbe po bolniSnicah delujejo t.i. interdisciplinarni timi, ki aktivno pomagajo
obolelemu in njegovim svojcem (Palliative Care History, 2016).

Hospic je v ZDA pric¢el kot prostovoljno gibanje za pomo¢ starostnikom pred smrtjo,
predvsem vdovcem in vdovam, ki so ostali sami, ter kot pomo¢ bolnisnicam kot del
zdravstvenega sistema. V letu 2005 je pomo¢ prejemalo okoli 1,2 milijona posameznikov in
njihovih svojcev. Hkrati je Hospic edina ugodnost, ki jo nudi zvezna zdravstvena
zavarovalnica Medicare in zajema tako pravico do oskrbe z zdravili in medicinsko opremo kot
tudi zagotavlja stalni dostop do zdravstvene nege na smrt bolnim (Palliative Care History
2016).
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V Aziji je trenutno vec¢ kot 600 izvajalcev storitev paliativne oskrbe, za katere je znacilno, da
izvajajo storitve paliativne oskrbe razlicno kakovostno in v razlicnem obsegu. Najbolje je
paliativna oskrba urejena na Japonskem, v Juzni Koreji, Tajvanu, Hong Kongu in v
Singapurju, medtem ko je le-ta v Maleziji, na Filipinih, v Indoneziji in Indiji $¢ v razvoju. V
nekaterih drugih drzavah, npr. na Kitajskem, , Tajskem, v Vietnamu, Mjanmarju,

Banglade$u, Nepalu, Mongoliji ter na Srilanki, je razvoj paliativne oskrbe $ele v zadetni fazi.

V Aziji so paliativno oskrbo zaceli najprej uvajati na Japonskem, in sicer leta 1975 v Osaki.
Dandanes paliativno oskrbo izvajajo pretezno v bolniSnicah. Izvaja jo visoko strokovno
usposobljeni tim za paliativno oskrbo, ki je Se posebej usposobljen na podrocju oskrbe
pacientov obolelih za rakom. Paliativno oskrbo izvajajo tudi v Hospicevih domovih, po letu
2006 pa se je zelo razsirila tudi paliativna oskrba na domu. Sistem paliativne oskrbe je
financiran s strani zdravstvene zavarovalnice. V Singapurju so zaceli paliativno oskrbo
izvajati leta 1986 izkljuéno na dobrodelni osnovi, in sicer na domu. Od leta 1994 pa se
paliativna oskrba izvaja tudi v bolnisnicah. Prvi Hospicev dom je bil ustanovljen leta 1996,
prvi oddelek za paliativno medicino pa so odprli leta 1999. Storitev paliativne oskrbe na domu
je za paciente brezpla¢na, v bolniSnicah pa se financira s pacientovimi in z dobrodelnimi
prispevki (Goh, 2007).

V juzni Avstraliji se je zacela razvijati paliativna oskrba v sedanji obliki leta 1980, ko je bilo
ustanovljeno zdruzenje South Hospic Association. Prvi Hospicev dom je bil ustanovljen leta
1988. Regionalne in podezelske skupnosti v juzni Avstraliji so podprle razvoj paliativne
oskrbe v svojih skupnostih, in sicer z odprtjem namenskih lezi$¢ paliativne oskrbe v svojih
lokalnih bolnisnicah. V letu 1990 sta Hospic Australia in Palliative Care Association prevzeli
odgovornost za razvoj paliativne oskrbe. Leta 1998 sta ustanovili zdruzenje Palliative Care
Australia, ki je postavilo smernice za usklajenost znanstveno raziskovalnega dela, standardov
in kazalnikov kakovosti na podro¢ju paliativne oskrbe, ter tako zagotovilo pogoje za razvoj in
dostopnost paliativne oskrbe vsem prebivalcem Avstralije (Palliative Care Council South
Australia, 2012).

Na afriSkem kontinentu je razvoj paliativne oskrbe povezan izkljuéno s prizadevanji
posameznikov — prostovoljcev - in ne kot strategija nacionalnih zdravstvenih sistemov. Leta
2008 kar 45 % drzav ni imelo organizirane nikakrSne paliativne oskrbe. Danes imajo
paliativno oskrbo vkljuceno v svoj nacionalni zdravstveni sistem samo Uganda, Tanzanija in

Republika Juzna Afrika. TakSna stopnja dostopnosti in organiziranosti paliativne oskrbe ne
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zadostuje potrebam, Se posebej ne prebivalcem podsaharskega dela Afrike, za katerega je
znacilna visoka obolevnost za AIDS. Leta 2009 je bilo kar 22,5 milijona obolelih, kar
predstavlja kar 67 % obolelih. Prav tako je v velikem porastu tudi Stevilo obolelih za rakavimi
obolenji, saj je bilo v letu 2007 kar 700.000 na novo obolelih, medtem ko jih je 600.000
umrlo. Vse to kaze na veliko potrebo po organizirani paliativni oskrbi na ¢rnem kontinentu

(African Palliative Care Association 2014).

Svetovna zdravstvena organizacija je ocenila, da je leta 2011 v svetu umrlo priblizno 56,6
milijona ljudi. Vzrok za vecino smrti (66 %) so bile nenalezljive bolezni, paliativno oskrbo pa
je potrebovalo 29 milijonov ljudi. Letno potrebuje paliativno oskrbo ob koncu Zivljenja okrog
20 milijonov ljudi po vsem svetu. Od tega je 69 % starejsih od 60 let in 25 % starih med 15 in
59 let. Vecina odraslih, ki je potrebovala paliativno oskrbo, je umrla zaradi kardiovaskularnih
bolezni (38,5 %) in raka (34 %), sledile so dihalne bolezni (10,3 %), HIV (5,7 %) in sladkorna
bolezen (4,5 %) (Birsa 2015).

Svetovna zdravstvena organizacija deli svet na Sest svetovnih regij: ameriska regija, afriska
regija, vzhodnosredozemska regija, evropska regija, jugovzhodnoazijska, zahodnooceanska
regija. Glede na regije potrebuje najve¢ ljudi (29 %) paliativno oskrbo v zahodnooceanski
regiji, sledi evropska regija in jugovzhodnoazijska regija (vsaka 22 %). V vseh regijah se
pojavlja najvecja potreba po paliativni oskrbi pri kroni¢nih bolnikih. V afriski regiji najvecji
delez paliativne oskrbe potrebujejo oboleli za AIDS-om. Po vseh regijah je enako pomembna
paliativna oskrba ljudi z rakavimi obolenji. Povprecno 37,4 % ljudi pred smrtjo potrebuje
paliativno oskrbo. V bolj razvitih drzavah, kjer je vecji delez starejsih, se ta odstotek lahko
poveca celo na 60 %. V manj razvitih drzavah je stopnja veliko nizja zaradi veéje smrtnosti,
ki je posledica nalezljivih bolezni in poSkodb. Navedeni podatki so pomembni, ker
prikazujejo realno stanje in so lahko v pomoc¢ pri oblikovanju smernic paliativne oskrbe (Birsa

2015).

Leta 2006 je izmed 234 drzav imelo 115 (49 %) drzav enega ali ve¢ hospicev ali storitve
paliativne oskrbe, leta 2011 pa je imelo ze 136 (58 %) drzav vzpostavljeno paliativno oskrbo.
Od odprtja prvega Hospica (Sveti Kristof v Angliji) je minilo ze 49 let. Skozi ¢as so se
programi, namenjeni umirajo¢im, pocasi vendar nenehno razvijali. 27 drzav (12 %) je doseglo
stopnjo integracije paliativne oskrbe v zdravstveni sistem, a od teh jih je dejansko integriralo

paliativno oskrbo v zdravstveni sistem le 20 (8 %). Kljub vsemu napredku in priznavanju
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paliativne oskrbe kot ¢loveske pravice, je potrebo $e veliko storiti, da bo paliativna oskrba
dostopna vsaki lokalni skupnosti. Trenutno je v svetu okrog 16.000 hospicev ali paliativnih
storitev (Birsa 2015).

5.1.4 Razlogi za pocasen razvoj paliativne oskrbe in potrebni ukrepi

Na podrocju paliativne oskrbe se je ze marsikaj spremenilo. V praksah bolnisnic se ne dogaja
veé tako pogosto, kot na primer pred 30 leti, da so ve¢ji delez hospitaliziranih pacientov ob
koncu Zivljenja tudi ozivljali (Lynn 2000). Seymur (2001) je opravil pregled literature o
zadnjem obdobju zivljenja v zadnjih 30. letih. Seymur svoje ugotovitve povzema, da je
umiranje v bolni$nicah nehumano. Navaja, da je medicina danes usmerjena v aktivno
zdravljenje, v vzdrZevanje zivljenjskih funkcij, manj pa v individualno obravnavo, v
pacientove osebne potrebe, lajSanje trpljenja in ohranjanje njegovega dostojanstva. Za
medicino je umiranje neuspeh. Tudi Winter (2000) navaja, da t.i. »medicinska
neucinkovitost« pomeni, da mora biti cilj vsakega zdravljenja izboljSanje prognoze, udobja,
pacientovega pocutja in sploS$nega stanja njegovega zdravja. Zdravljenje, ki ne dosega

takSnega izboljSanja, pa se obravnava kot nekoristno 0z. nepotrebno.

V zadnjem stoletju se je medicinska oskrba usmerila na oskrbo pacientov z akutnimi
boleznimi in deloma tudi na preprecevalno dejavnost. Ta naravnanost bo ostala tudi v
prihodnosti. Zaradi demografskih premikov in drugac¢nih vzorcev bolezni se zdravstveni
sistemi v svetu vedno bolj posvec¢ajo tudi oskrbi pacientov z neozdravljivimi, napredujoc¢imi
in kroni¢nimi boleznimi vse do konca zivljenja. Zdravstveni sistemi so se organizirali zelo
razli¢no; v Veliki Britaniji so dali ve¢ji poudarek na ustanavljanje hospicev, v Kanadi pa so
npr. ustanovili paliativne bolnisni¢ne oddelke in time za svetovanje in pomo¢ VvV okviru

zdravstvenega sistema (Lunder 2002).

V tujini na podro¢ju paliativne oskrbe zelo veliko raziskujejo, izobrazujejo in izboljsujejo
kakovost klini¢ne prakse. Slednje jim uspeva na podrocju izdelave standardov in priporo¢il. V
mnogih dezelah pospesujejo spremembe zdravstvene reforme in nacionalne strateske
programe, Ki paliativno oskrbo uvr$¢ajo na prioritetno mesto v javnem zdravstvu tako glede
organiziranosti kot financiranja. Ce je bila v preteklosti paliativna oskrba v tujini namenjena
predvsem pacientom z rakavimi obolenji in njihovim svojcem, se sodobni trendi usmerjajo v

dostopnost in vkljuevanje tako osnovne kot specialisticne paliativne oskrbe vsem
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neozdravljivo bolnim pacientom z napredovalo boleznijo (v primerih bolezni srca,
nevroloskihbolezni, obstruktivnih plju¢nih bolezni itd.). Pomembna je tudi zgodnja postavitev

diagnoze neozdravljive bolezni in zgodnja vkljucitev v paliativno oskrbo (Clark 2002).

Ce si zelimo prizadevati za prihodnost paliativne oskrbe, si moramo prizadevati za izbolj$anje
ucinkovitosti je v dveh zelo pomembnih dejstvih: prvi¢, da je paliativna oskrba prepoznana
kot enakovredna veja v medicini, ki obCutno vpliva na kakovost Zivljenja pacientov in
njihovih bliznjih, in drugi¢, da se vpeljuje ¢im prej po postavitvi diagnoze neozdravljive
napredujoe kroni¢ne bolezni. V drzavah, v Kkaterih izhajajo iz navedenih stali$¢, ima
paliativna oskrba prednostno mesto v razvojnih nacrtih javnega zdravstva (tj. v Angliji,

Kanadi, na Irskem, v Kataloniji, Avstraliji in Novi Zelandiji) (Vr$¢aj 2014).

Birsa (2015) navaja nekaj ovir za razvoj paliativne oskrbe:

Politika. Ce politika ne podpira paliativne oskrbe, je njen razvoj skoraj nemogog.
Izobrazevanje. Zdravstveni delavci imajo premalo znanja s podro¢ja paliativne oskrbe. Vsi, ki
se vkljucujejo v paliativno oskrbo, bi morali biti vklju€eni v osnovno izobrazevanje o
paliativni oskrbi ter imeti moznost nadgradnje svojega znanja ter stalna izobrazevanja za vse,
ki delajo na podrocju paliativne oskrbe.

Dostopnost zdravil. Za razvoj paliativne oskrbe je zelo pomembna dostopnost do zdravil,
predvsem opiatov.

Implementacija. Razvoj paliativnih storitev in njihova vpetost v sistem sta odvisna od podpore
politike in finanénith mehanizmov.

Psiholoske, socialne, kulturne in financne omejitve. Razvoj paliativne oskrbe je prav tako
oviran zaradi razli¢nih ¢loveskih faktorjev. Hospic in paliativna oskrba sta povezani s koncem

zivljenja in smrtjo.

5.2 Modeli paliativne oskrbe v Evropski uniji

Odbor ministrov Sveta Evrope je leta 2003 sprejel in drzavam ¢lanicam priporocil program
organizirane paliativne oskrbe, v katerem je vladam drzav ¢lanic Evropske unije priporocal,
da sprejmejo politiéne, zakonodajne in druge ukrepe, potrebne za skladen in celovit
nacionalni okvir politike za paliativno oskrbo. Vlade morajo sprejeti ukrepe, zajete v tem

priporocilu, in sicer ob upostevanju njihovih nacionalnih okolis¢in. Spodbujati morajo
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mednarodno povezovanje med organizacijami, raziskovalnimi ustanovami in drugimi
agencijami, ki so dejavne na podro¢ju paliativne oskrbe, in podpirati aktivno in usmerjeno
raz§irjanje tega priporocila (Council of Europe 2003).

Paliativna oskrba je v priporocilu Sveta Evrope (1999) opredeljena kot sestavni del
zdravstvenega sistema, ki ob organiziranem izvajanju vpliva na kakovost Zivljenja pacientov
ter njihovih svojcev ter hkrati prispeva k zmanjSanju stroskov znotraj nacionalnih

zdravstvenih sistemov.

Lunder (2002) navaja, da lahko govorimo o treh tipi¢nih modelih paliativne oskrbe, in sicer o:

- angleSkem modelu, ki temelji na organizaciji Stevilnih hospicev ter na paliativnih oddelkih
znotraj bolnisnic,

- kanadskem modelu s poudarkom na paliativnih oddelkih v bolniSnicah in mocno
raziskovalno tradicijo ter o

- $panskem modelu, ki velja za najmodernejSega, in najuspesnjSega v Kataloniji.

V slednjem modelu se prepletajo najboljse izkuSnje iz tujine ob uposStevanju lokalnih potreb,

pri ¢emer imajo podporo vlade in Svetovne zdravstvene organizacije in tako omogocen

dostop do oskrbe velikemu Stevilu neozdravljivo bolnih in njihovim svojcem.

V svetu obstaja ve¢ razliénih modelov paliativne oskrbe v bolnisni¢nih okoljih, pri cemer se
kot najpogostejSi model organizirane paliativne oskrbe v bolniSnicah pojavlja specialisti¢ni
tim paliativne oskrbe, ki omogoca konzultacije na bolniSni¢nih oddelkih za specialisti¢no
paliativno oskrbo tako na sekundarni kot na terciarni ravni (Lunder 2011).

V evropskih drzavah so bili razviti razlicni modeli zagotavljanja storitev paliativne oskrbe.
Tako imajo poleg Velike Britanije dobro razvito Hospic mrezo tudi v Nem¢iji, Avstriji, Italiji
in na Poljskem. Slednja ima najbolj razvit sistem paliativne oskrbe od vseh novih ¢lanic
Evropske unije. Model mobilnih ekip in bolni$ni¢nih podpornih timov je bil uspe$no uveden v
Stevilnih drzavah, predvsem v Franciji, medtem ko so dnevni centri znacilni za Veliko
Britanijo. Stevilo razpoloZljivih postelj za paliativno oskrbo v najbolj razvitih evropskih

drzavah se giblje med 45 in 75 na milijon prebivalcev (Centeno in drugi 2007).

Poplas-Susi¢ (2011) navaja, da je v Veliki Britaniji v veliko podporo u¢inkovitim procesom
vodenja paliativnega pacienta na primarni ravni t.i. »Gold Standards Framework« (GSF) kot
sistem z nizom procesov za omogocanje ¢im boljSe in neprekinjene paliativne oskrbe na

domu. Za omenjeni sistem sta znacilni dve bistveni vsebini, in sicer vodenje registra
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paliativnih pacientov in pomen redne komunikacije med ¢lani tima paliativne oskrbe zaradi
omogocanja multidisciplinarnega pristopa pri planiranju oskrbe. Zajema sedem klju¢nih
vidikov oskrbe za paliativne paciente, in sicer:

C1 (Communication) — redno sre¢evanje tima paliativne oskrbe in pogovor o pacientih;

C2 (Coordination) — koordinator tima nadzira delo tima in je hkrati kontaktna oseba;

C3 (Control of symptoms) — holisti¢na obravnava vseh vidikov paliativne oskrbe, tako
fizi¢nih kot tudi psihi¢nih;

C4 (Continuity) — za vsakega pacienta je dolo¢ena oseba, ki zagotavlja prenos informacij;

C5 (Continued learning) — izobraZevanje in uéenje na podlagi prakti¢nih primerov;

C6 (Carer support) — identificirati potrebe in se sestati z neformalnimi oskrbovanci pred in po
pacientovi smrti;

C7 (Care for the dying) — prepoznati terminalno fazo bolezni, jo pravilno voditi in oceniti

potrebe po nadaljnji medikaciji, ter informirati svojce.

Ucinkovitost in kakovost tak$ne paliativne oskrbe je postala prepoznavna v Angliji. Zato so
zdravniki, ki jo izvajajo, tudi ustrezno finan¢no stimulirani ob pogoju, da imajo register

paliativnih pacientov in redne sestanke timov za paliativno oskrbo (Poplas-Susi¢ 2011).

Gomez-Batiste in drugi (2008) navajajo, da je Spansko zdruzenje za paliativno oskrbo izdelalo
t.i. model »usklajene in izenaCene oskrbe« in Kriterije za oceno kakovosti oskrbe. Pri vseh
zdravstvenih storitvah, Se posebej pri tistih, ki so namenjene visokemu deleZzu pacientov z
napredovalo terminalno boleznijo in njihovim druzinam, mora osnova temeljiti na kakovosti
oskrbe in sistemati¢nem pristopu. Izvajanje kakovostne paliativne oskrbe znotraj organizacije
zahteva natan¢no nacrtovanje. Temu sledi sistemati¢na priprava smernic, standardov, ukrepov
za doseganje rezultatov, kazalnikov in splosnih ter specifi¢nih kratkoro¢nih, srednjero¢nih in
dolgoroc¢nih ciljev. Model »usklajene in izenacene oskrbe« predstavlja prepletenost vsebin, s
katerimi se sooCajo pacienti in njihove druZine, ter vsebin, ki se nanaSajo na zagotavljanje

oskrbe. Vsi vidiki oskrbe lahko veljajo za vprasanja, s katerimi se soocajo pacienti.

Lunder (2002) vidi uspeSen Spanski model paliativne oskrbe kot posledico finan¢ne podpore
drzave ter podpore Svetovne =zdravstvene organizacije in prizadevanja vrhunskih
strokovnjakov na podrocju paliativne oskrbe, predvsem dr. Gomeza-Batiste. Dr. Gomez-

Batiste se je pri tem uspel izogniti tezavam, s katerimi se sreCujejo v Veliki Britaniji in
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Kanadi. Le-te so: delovanje Hospicev zunaj zdravstvenega sistema, problem financiranja in

neenotno merilo izobrazevanja.

V zadnjem desetletju je razvoj paliativne oskrbe povezan z nastankom Stevilnih paliativnih
timov, paliativnih oddelkov ter izobraZevalnih programov, ki so nujni za njihovo delovanje.
Taksen razcvet paliativne oskrbe je omogocilo spoznanje, da je organizirana paliativna oskrba
ucinkovita za izboljSanje kakovosti zivljenja ob koncu napredovale bolezni, ¢eprav se
spopada s pomanjkanjem strokovnega kadra v razvitih drzavah. Pri tem je pomembno tudi
spoznanje SirSe javnosti, da se prebivalstvo v razvitih drzavah stara ter da lahko kakovostna
paliativna oskrba ob napredovali bolezni nudi strokovno in organizacijsko podporo v izogib
nepotrebnemu trpljenju (Lunder 2011).

5.3 Model financiranja paliativne oskrbe v drZavah Evropske unije

Ljudje, predvsem v razvitih drzavah, se vse bolj zavedajo pomembnosti kakovostne
zdravstvene oskrbe in postalo je obicajno, da ob nastopu bolezni prihajajo v zdravstvene
ustanove kot aktivni udelezenci procesa zdravljenja in ne zgolj kot pasivni opazovalec, kar
spodbudno vpliva tudi na nadaljnji razvoj zdravstvenega sistema. Hkrati se uporabniki
zdravstvenih storitev ne zavedajo stroskovnega vidika procesa zdravljenja, saj se stroSki
zdravljenja krijejo iz javnih sredstev, ki so namenjeni za zdravstv:, Torej je v njihovem
razmiSljanju zdravljenje zastonj, saj zaradi tega nimajo neposrednih stroSkov. Poudariti je
potrebno, da so najrazvitejSe drzave Evropske unije, in sicer Velika Britanija, Danska,
Nizozemska, Nemcija in Francija, v letu 2009 porabile med 9,8 % in 12 % BDP za potrebe
zdravstva, medtem ko so celotni izdatki za zdravstvo v Sloveniji v letu 2013 znasali 9,1 %
BDP (Umar 2013), pri ¢emer je pomembno, da postaja kritje obstojecih pravic iz naslova
zdravstvenega zavarovanja izziv za vse Clane Evropske unije ob dejstvu, da se prebivalstvo
Evropske unije stara in da bo npr. v Nemciji leta 2030 predvidoma 28 % prebivalstva
starejSega od 65 let. Zato je naloga vlad drzav ¢lanic Evropske unije poiskati dolgoro¢no

vzdrzen sistem financiranja zdravstvenega sistema (Economist Intelligence Unit 2001).
Pred odlocitvijo o izbiri modela za financiranje zdravstvenih storitev je potrebno pretehtati

prednosti in slabosti posamezne ureditve ter le-te tudi simulirati glede na razmere v

nacionalnem zdravstvenem sistemu. Hkrati se je potrebno zavedati, kaj Zelimo doseéi s
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sistemom plaevanja zdravstvenih storitev in ali izbrani nacin plaevanja zdravstvenih
storitev deluje v smeri uresni¢evanja zastavljenih ciljev razvoja celotnega sistema (Svensek in

Wahl 2007).

Kot navajata SvenSek in Wahl (2007), so najbolj znani sistemi financiranja zdravstvenih
storitev sledeci:

- storitveni sistem, glavarina,

- placilo po primeru 0z, diagnozi ter

- placilo po programu za doloceno obdobje (pavsal).

Kateri sistem placevanja zdravstvenih storitev bo drzava uporabila, je odvisno od ciljev, ki jih
zeli doseci. Kjer je v ospredju zahteva po omejitvi ali zmanjSanju sredstev za zdravstveno
varstvo, se uporablja sistem placila za program (pavsal), oziroma glavarina, kar je znaéilno za
drzave z nacionalnim zdravstvenim varstvom, medtem ko se drzave z zavarovalniSkim

zdravstvenim sistemom nagibajo k storitvenemu sistemu.

Modeli financiranj paliativne oskrbe v Evropski uniji so odraz pomembnosti, ki ga posamezna
drzava Clanica namenja paliativni oskrbi in razli¢ni stopnji razvitosti posamezne drzave
Clanice. Tako imajo ponekod pomembno vlogo prostovoljna drustva in dobrodelne
organizacije, hkrati pa imajo le-te tudi vlogo pri oblikovanju politike in prakse na tem
podrocju. Iz zasebnih in prostovoljnih virov se dejavnost paliativne oskrbe financira predvsem
v Veliki Britaniji, v Romuniji in v Nem¢iji, medtem ko se dejavnost paliativne oskrbe v
Spaniji, Franciji in na Svedskem pretezno financira iz javnih sredstev (Policy Department

Economic and Scientific Policy 2007).

Dejavnost Hospicev v Veliki Britaniji in na Irskem se pretezno financira iz dobrodelnih
skladov, pri ¢emer je potrebno poudariti, da je priblizno 30 % sredstev za financiranje
hospicev za odrasle oziroma 50 % sredstev za financiranje hospicev za otroke prispevala
vlada. Spanija se omenja kot primer dobre prakse glede javnega financiranja in sploine
dostopnosti storitev paliativne oskrbe, kljub temu, da znaten del sredstev za financiranje te
dejavnosti, predvsem kadar gre za dejavnost paliativne oskrbe ob koncu zivljenja, prihaja s

strani cerkve in ¢lovekoljubnih skladov (Economist Intelligence Unit 2010).
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V drzavah bivSega vzhodnega bloka, ¢lanicah in neclanicah Evropske unije, se paliativna
oskrba financira iz zasebnih in prostovoljnih skladov. Nekatere drzave, predvsem razvitejse
Clanice Evropske unije z donacijami pomagajo vzpostaviti mrezo Hospic. Primer je Velika
Britanija, ki je financirala izvajanje programov Romuniji, v Moldaviji in v Srbiji. Dejavnost
Hospica se sedaj delno financira tudi iz javnih sredstev. Romunija je kljub veliki zaostalosti
na zacetku primer dobre prakse, ki se je uspe$no prenaSal v sosednje drzave (Economist

Intelligence Unit 2010).

Vzpostavitev in razvoj specializiranih ponudb paliativne oskrbe v Avstriji otezuje vrsta
obstojecih oziroma manjkajocih pravil. Zato je za uspesno implementacijo celovite hospic in
paliativne oskrbe potrebno ustvariti ustrezne okvirne pogoje. Med najpomembnejSimi mejniki
na poti do izboljSanja hospic in paliativne oskrbe je vsekakor dolocitev kapacitet in kriterijev
kakovosti strukture ter vkljucitev financiranja paliativne medicine v redno financiranje
bolni$nic, oziroma t.i. model usmerjenega financiranja zdravstvenih ustanov. Prav tako bo
potrebno zagotoviti financiranje storitev oskrbe izven institucionalnih zavodov; to so
stacionarni hospici, dnevni hospici, mobilni paliativni timi in hospic timi. Prizadevanja v
Avstriji gredo v smeri, da sta hospic in paliativna oskrba na voljo za uporabnike brezpla¢no,
pri ¢emer je potrebno dopolniti Splosni zakon o socialni varnosti tako, da bosta hospic in

paliativna oskrba uvedena kot obvezna storitev socialnega zavarovanja (Vrscaj 2014).
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6. EMPIRICNI DEL

6.1 Raziskovalna metoda in tehnika zbiranja podatkov

Za izdelavo magistrske naloge smo uporabili kvantitativni raziskovalni pristop — kvantitativna
evalvacija. Uporabljeni sta bili deskriptivna in eksplikativha metoda raziskovanja. Naredili
smo pregled in evalvacijo stanja v slovenskih splosnih bolni$nicah in obeh univerzitetnih
klini¢nih centrih (tj. sekundarni in terciarni nivo zdravstvenega varstva). Za iskanje primarnih
virov smo uporabili bibliografske baze podatkov: Cobiss, ProQuest, Pub Med, UpToDate,

Science Direct, Springer Link, Scopus.

6.1.1 Opis instrumenta

Za izvedbo raziskave smo uporabili strukturiran instrument v obliki anketnega vprasalnika.
Anketni vprasalnik smo oblikovali na osnovi pregleda domace in tuje strokovne in znanstvene
literature. Anketni vprasalnik je vseboval 18 vprasanj zaprtega in kombiniranega tipa.

Anketni vpraSalnik je vseboval nekatere podatke bolniSnic, zato smo bolni$nice ustrezno

oznacili (kodirali), da smo zagotovili anonimnost podatkov.

6.1.2 Opis vzorca

Uporabili smo namenski vzorec. V vzorec smo vkljucili 10 splo$nih bolnisnic v Sloveniji
(Splosno Bolnisnico Trbovlje, Splosno Bolnisnico Celje, Splo$no Bolnisnico Jesenice,
Splo$no Bolnis$nico Brezice, Splosno bolnisnico Ptuj, Splosno Bolnisnico Murska Sobota,
Splosno Bolnisnico Slovenj Gradec in Splo§no Bolnisnico Izola) in oba Univerzitetna klini¢na
centra (UKC Ljubljana in UKC Maribor). Podatkov nismo uspeli pridobiti iz SploSne
bolniSnice Novo mesto in SploSne BolniSnice dr. Franca Derganca Nova Gorica. Iz javno
dostopnih podatkov (spletna stran zavodov) v eni od izpadlih Splosnih bolni$nic nimajo niti
paliativnega oddelka niti paliativnih postelj, druga izpadla bolnisnica pa nima dostopnega
podatka, tako da predvidevamo, da se stanje glede organiziranosti izvajanja paliativne oskrbe
v slovenskih bolni$nicah ne bi bistveno spremenilo, ¢etudi bi bili vklju¢eni obe omenjeni

bolnisnici.
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V posnetek stanja je bil vkljuéen ve¢ji del (83,3 %) zdravstvenih ustanov na sekundarnem in
terciarnem nivoju zdravstvenega varstva v Sloveniji,. S tem smo pridobili podatke o izvajanju

paliativne oskrbe v ve¢jem delu Slovenije.

6.1.3 Opis zbiranja in obdelave podatkov

Izvajanje posnetka stanja je potekalo v mesecu marcu in aprilu leta 2016. Vsakega
anketiranca, s strani glavne medicinske sestre zavoda imenovane osebe, ki pozna podrocje
paliativne oskrbe, smo osebno nagovorili in se dogovorili za sodelovanje v raziskavi. Z
vsakim anketirancem smo se osebno sestali in izvedli anketo. Anketiranje je trajalo od 45 do
150 minut.Anketiranje smo izvedli po predhodni pridobitvi soglasja v Splo$nih bolnis$nicah in
Univerzitetnih klini¢nih centrih.Za obdelavo podatkov smo uporabili deskriptivno statisti¢no
metodo s pomocjo programskega orodja SPSS v modulu »Cross-tabs«. Rezultati so prikazani

opisno in grafi¢no.

6.2 Rezultati posnetka stanja

Z raziskavo smo zeleli ugotoviti, kaksno je dejansko stanje izvajanja paliativne oskrbe v

slovenskih splo$nih bolni$nicah (na sekundarnem in terciarnem nivoju).
6.2.1 Organiziranost paliativne oskrbe
Najprej smo Zeleli pridobiti podatek, ali v bolni$nici 0z. kliniki (v nadaljevanju: bolni$nicah)

izvajajo paliativno oskrbo. V osmih bolnisnicah navajajo, da izvajajo paliativno oskrbo, v

dveh pa ne izvajajo teh storitev.
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Graf 6.1: Izvajanje paliativne oskrbe v bolnisnici

Aliizvajate v vasi bolniSnici paliativno oskrbo?

[ [o5
Ene

Da lahko v bolnisnici izvajajo paliativno oskrbo, za to potrebujejo dolocene pogoje, ki smo jih

zeleli sistemati¢no pridobiti s pomocjo vprasalnika.

V nobeni od slovenskih bolni$nic nimajo paliativnega oddelka. Seveda paliativni oddelek ni
pogoj, da lahko v bolnisnici izvajajo paliativno oskrbo. Pogoj pa je delujo¢ paliativni tim
strokovnjakov iz razli¢nih podrodij (najmanj en zdravnik, medicinska sestra in socialni
delavec) z dodatnimi znanji iz paliativne oskrbe. Samo v eni slovenski bolnisnici, ki so bile
vkljucene v raziskavo, imajo ustrezno formiran paliativni tim, ki ga sestavljajo zdravnik,
medicinski sestri, socialna delavka, po potrebi pa se vkljucuje Se dietetik, fizioterapevt,

duhovnik, psiholog ter ¢lani drustva Hospic.

Graf 6.2: Imenovanje paliativnega tima v bolnisnici

Ali imate v bolni$nici imenovan tim paliativne oskrbe?
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V treh bolni$nicah, kjer navajajo, da imajo paliativni tim, le-tega sestavlja zdravnik in
diplomirana medicinska sestra. V eni bolni$nici, v kateri imajo imenovani paliativni tim, le-ta
aktivno $e ne deluje. V ostalih bolnisnicah deluje paliativni tim v okviru Negovalnega
oddelka, Kjer imaj- ta sestaja redno enkrat mesec¢no, v ostalih treh se paliativni tim sestaja po
potrebi, torejnima rednih 0z. nacrtovanih srecanj. Paliativni tim v vseh treh bolni$nicah, kjer
aktivno deluje, prireja druzinske sestanke s pacienti in njihovimi najblizjimi; obi¢ajno dvakrat
v Casu hospitalizacije (enkrat nekaj dni po sprejemu, drugi¢ pred nacrtovanim odpustom
pacienta v domaco oskrbo). V vseh treh bolniSnicah se paliativni tim vkljucuje v nacrtovanje
odpusta pacienta v domace okolje in v vseh teh treh bolniSnicah tudi ohranjajo kontakt s

pacientom in svojci tudi po konc¢ani hospitalizaciji.

Graf 6.3: Vkljucevanje clanov paliativnega tima v nacrtovanje odpusta

Ali se ¢lani paliativhega tima (¢e ga imate) vkljuéujejo v naértovanje odpusta in ali
vzdrzujejo kontakt z pacientom na domu po odpustu iz bolnisnice?

Moz

[N

Rezultati posnetka stanja v slovenskih bolni$nicah kaZejo, da si zaposleni prizadevajo, da
pacienti umirajo v domacem okolju (5 bolnisnic) oz. upostevajo zeljo in moznosti pacientov
in njegovih svojcev (5 bolnisnic). Kadar pa pacienti iz razli¢nih razlogov umirajo v bolni$nici,

lahko samo v dveh bolni$nicah omogocijo svojcem sobivanje ob umirajo¢em svojcu.

Po koncani hospitalizaciji je za pacienta in njegove svojce zelo pomembno, da imajo moznost
kadarkoli ob poslabsanju zdravstvenega stanja pacienta poklicati osebo, s katero se lahko o
pacientu posvetujejo. To moznost imajo pacienti v treh regijah, kjer je imenovan paliativni
tim. V eni bolniSnici imajo mobilni paliativni tim. V ostalih dveh bolniSnicah sta ¢lanici

paliativnega tima ves ¢as dosegljivi preko telefona.

70



Zanimalo nas je tudi, kak$na je dostopnost ambulant za zdravljenje boleCine in ostalih
simptomov (delovni ¢as) in ali imajo zaposleni, ki delajo v omenjenih ambulantah, dodatna

znanja s podrocja paliativne oskrbe.

Posnetek stanja delovanja ambulant za zdravljenje bole¢ine prikazuje, da ena od bolnisnic
nima omenjene ambulante in da samo v dveh bolnisnicah ambulanta deluje vsak dan
(ve¢inoma dopoldan, enkrat na teden popoldan). V S&tirih bolniSnicah deluje ambulanta

dvakrat na teden dopoldan.

Graf 6.4: Delovni ¢as ambulante za zdravijenje bolecine

Kaksen je delovni éas ambulante?

Dvakrat na teden
dopoldan

.Trikrat nateden
dopoldan

[vsak dan

Wi povezave

V vecini ambulant delujeta zdravnik anesteziolog in diplomirana medicinska sestra, ki imata v
sedmih bolni$nicah dodatna znanja iz podro¢ja paliativne oskrbe (zaklju¢eno 50-urno

izobrazevanje).

Zelo pomembna je tudi dosegljivost strokovnjakov s podrocja lajSanja bolecine in drugih
teZav pacientoV tudi izven delovnega Casa. Iz posnetka trenutnega stanja je razvidno, da se v
dveh bolnisnicah lahko pacienti in svojci obrnejo na ¢lane paliativnega tima. V treh
bolni$nicah so navedli, da so pacientom in njihovim svojcem na voljo ¢lani Hospica, v $tirih
bolnisnicah pa pacienti v primeru kakr$nih koli tezav izven rednega delovnega cCasa

ambulante za zdravljenje bole¢ine nimajo moznosti, da bi se lahkoobrnili na kogarkoli.
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6.2.2 Povezovanje z drugimi sluzbami

Zaposleni v bolniSnicah se ob nacrtovanju odpusta pacienta v domace okolje povezujejo
predvsem s patronazno sluzbo (7 bolnisnic), redke bolni$nice pa se po potrebi povezujejo
poleg patronazne medicinske sestre ¢ z zdravnikom in socialno sluzbo v okolju, kamor
pacienta odpuscajo (1 bolni$nica). V dveh bolnisnicah pa se pri nacrtovanju odpusta pacienta
v domace okolje povezujejo s patronazno sluzbo in osebnim zdravnikom, po potrebi pa tudi s
socialno sluzbo iz okolja, kamor pacienta premescajo, in ostalimi potrebnimi sluzbami
(pomo¢ na domu). Le 5 bolni$nic se pri nac¢rtovanju odpusta paliativnega pacienta povezuje z

obmoc¢nim druStvom Hospic.

Graf 6.5: Povezovanje z ostalimi sluzbami / organizacijami

Kako se povezujete z ostalimi sluzbamilorganizacijami v vasem okolju glede
nadaljnje obravnave paliativhega pacienta po odpustu iz bolnisnice?

S patronazno
.sluibo
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Esluzbo in osebnim

zdravnikom

S patrongzno

sluzbo, zdravnikom
Oin socialno sluzbo
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Pri izvajanju kakovostne celostne paliativne oskrbe je zelo pomembna skupna enotna
dokumentacija, ki pacienta spremlja od vkljucitve v paliativno oskrbo na vseh ravneh
zdravstvenega varstva pa do smrti. Iz posnetka stanja je razvidno, da samo ena slovenska

bolnisnica uporablja posebno dokumentacijo, prilagojeno obravnavi paliativnih pacientov.

6.2.3 Usposobljenost izvajalcev

V slovenskih bolnisnicah v vecini primerov (80 %) paliativnega pacienta prepozna zdravnik,
v eni bolnisnici medicinska sestra, v eni bolnisnici pa nih¢e. V razgovorih z anketiranci so v
vseh primerih le-ti dodali pomislek »Ali ga prepozna?« oz. »Ali ga prepoznajo v zadnji

(terminalni) fazi zaradi neobvladljive bole¢ine?«. Zanimalo nas je, koliko zdravstvenih
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delavcev (zdravnikov, medicinskih sester in socialnih delavcev) je dodatno usposobljenih na
podrocju paliativne oskrbe. Za kriterij smo vzeli 50-urno izobrazevanje S preizkusom znanja.
Po pridobljenih podatkih ima dodatna znanja s podroc¢ja paliativne oskrbe 62 zaposlenih
(zdravnikov in medicinskih sester) v vseh slovenskih bolni$nicah; od tega 24 zdravnikov in

noben socialni delavec.

Graf 6.6: Dodatno usposobljeni zdravstveni delavci za izvajanje paliativne oskrbe
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7. RAZPRAVA

Na zacCetku raziskave oz. posnetka stanja izvajanja paliativne oskrbe v slovenskih bolnisnicah

smo si zastavili 3 raziskovalna vprasanja.

Raziskovalno vprasanje $§t. 1: Kako je organizirana paliativna oskrba v Sloveniji (v

primerjavi z ostalimi evropskimi drzavami)?

Slovenija sodi med drzave, ki podro¢ja paliativne oskrbe $¢ nima sistemsko urejene niti
umescene v ustrezne dokumente. Ministrstvo za zdravje je leta 2010 potrdilo Drzavni
program paliativne oskrbe, ki predvideva sicer dobro, sistemsko ureditev izvajanja paliativne
oskrbe na vseh treh nivojih zdravstvenega varstva v drzavi, vendar ni realiziran v skladu z
akcijskim nacrtom. V organiziranosti paliativne oskrbe v javnem zdravstvu mo¢no zaostajamo
za vsemi zahodnoevropskimi in celo nekaterimi vzhodnoevropskimi drzavami. Drzava bi
morala skladno s sprejetjiem Drzavnega programa paliativne oskrbe imenovati strokovno
usposobljene osebe (koordinatorje), ki bi se profesionalno in sistemati¢no lotili uvajanja
paliativne oskrbe v prakso. Drzave, ki imajo paliativno oskrbo dobro urejeno in umesceno v
svoj zdravstveni sistem, imajo v osnovi urejeno formalno izobrazevanje na ve¢ nivojih in tudi

financiranje storitev paliativne oskrbe.

Tudi Lunder (2002) navaja, da je Spanski model paliativne oskrbe tako uspeSen zaradi
ucinkovite finan¢ne drZzavne podpore in prizadevanja vrhunskih strokovnjakov na podroc¢ju
paliativne oskrbe. Glede na pridobljene podatke v slovenskem prostoru nimamo obveznega
izobrazevanja za zdravnike, ki so kljuéni pri izvajanju paliativne oskrbe. Ce zdravnik ne
prepozna pravocasno pacienta, ki potrebuje paliativno oskrbo, so vsa prizadevanja ostalih

strokovnjakov (tj. medicinskih sester, socialnih delavcev, idr.) zaman.

Drugi problem v Sloveniji je neurejenost financiranja storitev paliativne oskrbe vkljuéno S
kadrovskimi normativi na vseh nivojih zdravstvenega varstva. Ce Zelimo izvajati kakovostno
paliativno oskrbo, moramo postaviti zakonske, finan¢ne in organizacijske temelje za
organizirano izvajanje paliativne oskrbe. Vecina drzav, kjer je paliativna oskrba dobro

organizirana, ima sistemsko urejeno financiranje in za izvajanje paliativne oskrbe nameni
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veéji delez svojega BDP. Kljub temu, da imajo nekatere evropske drzave dobro urejeno
financiranje paliativne oskrbe, prihaja znaten delez finan¢nih sredstev tudi iz dobrodelnih in
cerkvenih skladov. Tudi Slovensko drustvo Hospic, ki organizirano izvaja storitve paliativne
oskrbe, je le delno financirano s strani zavarovalnic in strani ministrstev, na podlagi javnih

razpisov, vecji del pa je financirano s strani donatorjev, sponzorjev, ¢lanarin ipd.

V Sloveniji smo na podro¢ju izvajanja paliativne oskrbe na repu med evropskimi drzavami.
Precej pred nami v razvoju so vsaj Spanija, Velika Britanija, Irska, Danska, Nizozemska,
Avstrija, Francija, Svedska, Romunija, Nem¢ija idr. Ker v Sloveniji nimamo urejenih
osnovnih temeljev za izvajanje kakovostne celostne paliativne oskrbe (strokovno izobrazen
kader in urejeno financiranje), seveda tudi nimamo zagotovljenih ostalih pogojev za njeno
izvajanje (paliativni oddelki in/ali paliativne postelje, paliativni timi, kliniéne poti, enotna
dokumentacija, dostopnost ambulante za zdravljenje bole¢ine in ostalih simptomov idr.).

Tudi Lunder (2003) navaja, da je primerjava izvajanja paliativne oskrbe v Sloveniji z ostalimi
drzavami v mnogih vidikih nemogoca. Predvsem odstopamo po tem, da nimamo dovolj
izobrazenega kadra s podrocja paliativne oskrbe in da nimamo paliativnih oddelkov vsaj v

vecjih bolniSnicah.

Raziskovalno vprasanje st. 2: Ali je za paciente v zadnjem obdobju Zivljenja v slovenskih
splosnih bolniSnicah in klinicnih centrih poskrbljeno v skladu z naceli paliativne

oskrbe?

Ce izhajamo iz Drzavnega programa paliativne oskrbe, potem bi morali v Sloveniji izvajati
osnovno paliativno oskrbo, delno tudi ze specialisticne paliativne oskrbe, imeti imenovane

regijske koordinatorje paliativne oskrbe in drzavnega koordinatorja.

Dejstva glede ucinkovitosti pravocasne vkljuéitve neozdravljivo bolnih pacientov in njihovih
svojcev v paliativno oskrbo so ze bila predstavljena. VV Sloveniji je bil leta 2010 sprejet
Drzavni program paliativne oskrbe, v katerem je predstavljen nacrt razvoja paliativne oskrbe
v Sloveniji, vklju¢no z Akcijskim naértom, v katerem so ¢asovno opredeljeni roki za uvedbo
ukrepov. V posnetek stanja smo vkljucili osnovne elemente, ki jih potrebujemo za izvajanje

celostne paliativne oskrbe.
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Osnovna potreba vsake organizacije za izvajanje kakovostne celostne paliativne oskrbe je tim
strokovnjakov z dodatnimi znanji s podroc¢ja paliativne oskrbe iz razli¢nih podrocij. Osnovni
tim paliativne oskrbe sestavljajo zdravnik, medicinska sestra in socialni delavec. V obravnavo
pacienta in njegovih svojcev pa se po potrebi vkljucujejo tudi psiholog, dietetik, fizioterapevt,
duhovnik, prostovoljci idr. Vsak ¢lan tima ima v dolo¢enem obdobju razlicno pomembno
vlogo. Posnetek stanja v slovenskih bolni$nicah kaze, da obstaja takSen tim le v eni izmed
bolnisnic. Clani paliativnega tima v tej bolni$nici so med seboj tesno povezani, redno
sodelujejo, se povezujejo tudi z ostalimi sluzbami izven bolni$nice (patronazna sluzba, osebni
zdravnik, socialna sluzba, Hospic), izvajajo redne druzinske sestanke (vsaj dva za vsako
hospitalizacijo pacienta), kamor so poleg ¢lanov tima povabljeni tudi pacient in njegovi
najblizji svojci. Clani paliativnega tima se vklju¢ujejo tudi v obravnavo paliativnih pacientov
na drugih bolnigkih oddelkih, &e jih pokli¢ejo. Zal imajo v tej bolnisnici na voljo le tri postelje

za paliativno oskrbo, kar jih seveda precej omejuje v njihovi dejavnosti.

Vecina raziskav potrjuje, da si ve¢ina pacientov zeli umreti v domacem okolju (Higginson in
drugi 2003; Franks in drugi 2000; Steinhauser in drugi 2000; Benedik 2011) (¢eprav je lahko
tudi drugace). Svojci si v ve€ini primerov Zelijo izpolniti zadnjo Zeljo svojega umirajocega
svojca, vendar vedno nimajo te moznosti iz razli¢nih razlogov. V paliativni oskrbi so na
prvem mestu pacientove potrebe in potrebe svojcev. Zadnje obdobje pacientovega zivljenja je
zelo pomembno, v&asih §e bolj pomembno za pacientove svojce kot za pacienta samega. Ce
pacient iz razlicnih razlogov ne more zadnjega obdobja Zivljenja prezivljati v domacem
okolju, je pomembno, da ima ob sebi osebo, ki ji zaupa, katerega blizina mu je prijetna in
v¢asih tudi potrebna. Zelo pomembno je, da imajo ustanove, ki se ukvarjajo s paliativno
oskrbo, moznost svojcem omogociti sobivanje v primeru, da pacient ali svojci izrazijo to
zeljo. V nobeni od slovenskih bolnisnic tega ne izvajajo rutinsko, v dveh primerih pa so
odgovorili, da bi to lahko organizirali. V eni od bolni$nic celo menijo, da bi lahko svojcem

narocili prehrano.

V dobro organizirani paliativni oskrbi pacient in njegovi najblizji niso nikoli »sami«, ne glede
na to, kje se pacient nahaja (doma, v bolnisnici, v domu starejSih ob¢anov). Imajo kontaknto
telefonsko stevilko, kamor se lahko ob morebitnem poslabSanju stanja kadarkoli obrnejo po
nasvet ali pomoc¢ strokovnjaka. V bolniSnicah, kjer nimajo imenovanega paliativnega tima, te
moznosti ni, kjer pa ga imajo, so ¢lani pacientom na voljo za informacije 24 ur na dan vsak

dan.
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Graf 7.1: Mozni kontakti pacienta in svojcev izven rednega dela ambulante za zdravijenje bolecine
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V eno od bolnisnic imajo celo mobilni paliativni tim, kar pomeni, da lahko ¢lanica tima
(zdravnica ali medicinska sestra) pride k pacientu na dom. V kolikor bi pacient ali njegovi
svojci potrebovali konkretno pomoc (npr. ob izpadu protibolecinske ¢rpalke ipd.), se pacient v
no¢nem casu, med vikendi in prazniki, nima moznosti nikamor obrniti po pomo¢, ampak
mora pocakati na prvi delovni dan, ko se lahko obrne na osebnega zdravnika in patronazno

medicinsko sestro.

Zal se bolni$nice ob nadrtovanju odpusta paliativnega pacienta v domace okolje premalo
povezujejo z obmocnimi odbori drustva Hospic, kjer imajo na voljo strokovno usposobljeno
osebje in prostovoljce, ki delujejo 24 ur na dan, tam kjer je prisoten pacient. Vse storitve pa

so za paciente brezplacne.

Graf 7.2: Povezovanje z ostalimi sluzbami v ¢asu planiranja odpusta pacienta
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Tudi Drzavni program paliativne oskrbe (Ministrstvo za zdravje 2010a) navaja, da je problem
v slovenskem prostoru v nepovezanosti obstojecih struktur. Primarni in sekundarni nivo
zdravstvenega varstva sta pri obravnavi paliativnih pacientov in njihovih svojcev premalo
povezana, brez strokovnih, kadrovskih in stroskovno opredeljenih norm. Posledica tega je, da
so pacienti delezni zdravstvene in druge podporne obravnave na razli¢nih mestih in ravneh
zdravstvene in socialno varstvene dejavnosti, pri ¢emer pa oskrba ni niti celostna niti
specialisti¢na, storitve pa se pogosto podvajajo. Sedanja paliativha oskrba v Sloveniji ne
zagotavlja nepretrgane celostne paliativne oskrbe, kajti povezave med razli¢nimi

zdravstvenimi in drugimi ustanovami ne obstajajo.

Ena klju¢nih kazalnikov dobro organizirane paliativne oskrbe je dostopnost ambulante za
zdravljenje bolecine in ostalih simptomov, in dodatna znanja zaposlenih v ambulanti s
podro¢ja paliativne oskrbe. V Sloveniji samo v dveh bolnisnicah deluje omenjena ambulanta
vsak dan, pa Se to v ve¢ini dopoldan, en dan v tednu pa tudi popoldan. Glede na delovni ¢as
ambulant nikakor ne moremo reci, da so ambulante za paciente in njihove svojce dosegljive.
Res je, da v nobeni od ambulant za zdravljenje bole¢ine v primeru hude bole¢ine ni ¢akalne
dobe, vendar morajo v ve¢jem delu Slovenije pacienti kljub temu v primeru hude bolecine ali
ostalih simptomov oz. ob poslabSanju zdravstvenega stanja ¢akati na redni obratovalni Cas

ambulante (prvi naslednji delovni dan), kar je lahko tudi ve¢ dni.

V vedini ambulant imajo zaposleni (zdravnik in medicinska sestra) dodatna znanja s podrocja
paliativne oskrbe, $e vedno pa je velik delez ambulant, kjer zaposleni ustrezna dodatna znanja
nimajo. Za Kkriterij smo vzeli 50-urno izobrazevanje s preizkusom znanja, ki se je v
slovenskem prostoru v zacetku izvajalo v organizaciji Ministrstva za zdravje, kasneje na
Kliniki Golnik, sedaj pa ze nekaj let v okviru organizacije Slovenskega zdruzenja paliativne
medicine. Gre za pridobitev osnovnih znanj iz podro¢ja paliativne oskrbe, na podlagi katerih
seveda ne moremo trditi, da udelezenci obvladajo paliativno oskrbo, poznajo pa osnovne

principe obravnave pacienta in njegovih najbliZjih v zadnjem obdobju Zivljenja.

Dodatna znanja zdravnika s podroc¢ja paliativne oskrbe v ambulanti za zdravljenje bole¢ine so
zelo pomembna, Kkajti vsak pacient ima namre¢ v zadnjem obdobju Zivljenja od 9 do 12
simptomov (Benedik 2011), in v kolikor zdravnik nima ustreznega dodatnega znanja, lahko

spregleda kakSnega od pomembnih simptomov.
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Pomembna naloga zdravnika v ambulanti za zdravljenje bolecine je predpisovanje ustrezne
mesanice zdravil za lajSanje tezav pacienta. Ce ustrezno mesanico pripravijo medicinske
sestre v ambulanti, s tem prihranijo pot pacientu 0z. njegovim svojcem; tak$ne moznosti
imajo samo 4 bolniSnice v Sloveniji. V treh bolni$nicah pripravljajo ustrezno mes$anico v
bolnisnic¢ni lekarni, v eni pa mestna lekarna izven bolnisnice, v eni bolnisnici protibolecinskih

¢rpalk z ustreznimi meSanicami ne pripravljajo.

Zelo pomembna je tudi dosegljivost strokovnjakov s podrocja lajSanja bolecine in drugih
tezav pacientoV tudi izven delovnega Casa ob poslabsanju stanja. Iz posnetka trenutnega stanja
je razvidno, da je samo v eni bolni$nici dosegljiv zdravnik, ki dela v ambulanti za zdravljenje
bolecine in ostalih simptomov. To je zelo pomembno, kadar so pacienti v domacem okolju,
kajti ti zdravniki zelo dobro poznajo pacientove simptome in reakcije na zdravljenje.

Dostopnost storitev ambulant za zdravljene bolecine pacientom z neozdravljivo napredovalo
boleznijo je v slovenskem prostoru zelo slabo. V primeru organiziranosti paliativnih oddelkov
in timov specialisti¢ne paliativne oskrbe so strokovnjaki s podrocja obvladovanja simptomov

pacientom in njihovim svojcem na voljo vsak dan 24 ur na dan.

Kadar pacienti v zadnjem obdobju zivljenja potrebujejo veCkratne hospitalizacije, pomo¢
patronazne medicinske sestre in osebnega zdravnika, je zelo pomembna enotna dokumentacija
paliativne oskrbe. Dokumentacija za vodenje pacientov v paliativni oskrbi je namenjena
oskrbi na vseh ravneh obravnave in vsem izvajalcem, ki se vkljucujejo v paliativno oskrbo
(Ministrstvo za zdravje 2010b), in pacienta spremlja od vkljucitve v paliativno oskrbo pa vse
do smrti. Namenjena je ¢im boljSemu pretoku informacij med izvajalci zdravstvene oskrbe.
Rezultati posnetka stanja kazejo, da takSne dokumentacije nimamo (razen v eni od bolni$nic).
Ta bolniSnica je bila v letu 2009/10 vkljucena v pilotni projekt in tako je ohranila
dokumentacijo, ki so jo izdelali v ¢asu projekt. Dokumentacijo so nekoliko prilagodili
svojemu okolju in spremlja pacienta po odpustu v domaco oskrbo. Ta dokumentacija je
namenjena prenosu informaciji patronazni medicinski sestri, osebnemu zdravniku ali
sprejemnemu zdravniku v bolnisnici, ¢e je pacient napoten v bolnisnico. Ce se pacient
ponovno vrne v bolnisni¢no obravnavo, prinese to dokumentacijo s seboj. Kadar izvajalci
zdravstvenih storitev ne uporabljajo posebne dokumentacije, prilagojene za obravnavo
paliativnih pacientov, iz katere je razvidno, da gre za paliativnega pacienta, ga ob poslabSanju

stanja in potrebni intervenciji zdravnika (osebni zdravnik ali zdravnik v bolni$ni¢ni
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obravnavi), le-ta obravnava kot akutnega pacienta, z vsemi spremljajo¢imi rutinskimi posegi

in preiskavami, kar pa je za takega pacienta nepotrebno, bolece ali celo nevarno.

Zelo pomembno je, predvsem za svojce, da se lahko po smrti v miru in spostljivo poslovijo od
pokojnika. V slovenskih bolniSnicah jih ve¢ina Zal te moZnosti nima. TakSen prostor imajo
samo v eni bolniSnici. Slovo od pokojnika v vecini bolniSnic poteka v bolniski sobi ali pa v

prostoru namenjenem za druge aktivnosti.

Graf 7.3: Moznost sobivanja svojcev ob pacientu v ¢asu paliativne oskrbe
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V Sloveniji nima niti ena bolni$nica paliativnega oddelka. Seveda paliativni oddelek ni pogoj
za izvajanje paliativne oskrbe, pogoj pa sta, poleg osnovnega znanja izvajalcev za prepoznavo
in oskrbo pacientov, paliativni tim in paliativne postelje. 1z posnetka stanja je razvidno, da
imamo v slovenskih bolnisnicah 13 paliativnih postelj (names¢ene so v treh bolni$nicah). Po
izkustvenih normativih iz drugih drzav bi v Sloveniji za stacionarno paliativno oskrbo
potrebovali 150 do 200 paliativnih postelj (World Health Organisation 2002 in Viallard
2004). V slovenskih bolnisnicah najdemo tri relativno dobre time za osnovno paliativno
oskrbo, zal pa delujejo v veini na entuziazmu in zavzetosti posameznikov in so njihove
storitve omejene na relativno majhno populacijo slovenskega prebivalstva. V Drzavnem
programu paliativne oskrbe so na sekundarnem in terciarnem nivoju zdravstvene dejavnosti
predvideni timi osnovne in specialisticne paliativne oskrbe. Tim specialistine paliativne
oskrbe ima tudi vlogo mobilnega tima, ki se vkljucuje v zdravstveno oskrbo pacienta in

njegovih svojcev na vseh ravneh zdravstvenega varstva po dogovoru s timom za paliativno
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oskrbo na primarni ravni. Tak$no obliko mobilnega tima najdemo samo v eni slovenski

bolnis$nici.

Realizacija Akcijskega nacrta Driavnega programa paliativne oskrbe

Glede na zelo slabe rezultate posnetka stanja, nas je zanimala realizacija zastavljenega
Akcijskega nacrta Drzavnega programa paliativne oskrbe. Akcijski nacrt je bil sprejet skupaj
z Drzavnim programom paliativne oskrbe leta 2010. Glede na opredeljene Casovnice bi
morala biti ve€ina ukrepov ze realiziranih. Delno realizirani bi naj bili le dolgoro¢ni ukrepi, ki
so bili opredeljeni za obdobje 6 do 10 let. V Akcijskem nacrtu je skupaj predlaganih 48
ukrepov. Za 13 ukrepov (27 %) nismo uspeli pridobiti podatka glede njihove dejanske

realizacije.

Po pridobljenih podatkih sta v celoti realizirana le dva ukrepa (4,16 %). Eden od realiziranih
ukrepov je akreditiran podiplomski Studij paliativne oskrbe za medicinske sestre, ki se bo
pricel izvajati v Studijskem letu 2016/2017 na Visoki zdravstveni Soli v Celju, druga

realizirana aktivnost pa e opredelitev sestave in vsebine dela tima Hospica.

Delno realiziranih je 12 ukrepov (25 %), nerealiziranih pa je ostalo 21 ukrepov (43,7 %).
Izpostavili bi le delno realizirane in nerealizirane ukrepe, ki so v povezavi z izvajanjem

paliativne oskrbe na sekundarnem in terciarnem nivoju zdravstvenega varstva.

Delno realizirani ukrepi so sledeci:

- vkljucitev prostovoljcev v paliativno oskrbo na vseh nivojih (prostovoljci so vkljuceni le v
delovanje Drustva Hospic),

- vnos programa paliativne oskrbe v dodiplomski medicinski kurikulum obeh medicinskih
fakultet, v kurikulum fakultete za zdravstvene vede in socialne vede, visoke zdravstvene
Sole, srednje zdravstvene Sole, ter univerzitetnega Studija psihologije (izbirni predmet na
Medicinski fakulteti Maribor, na dveh fakultetah za zdravstvene vede del vsebin drugega
obveznega predmeta, na eni fakulteti in eni visoki zdravstveni Soli pa izbirni predmet
paliativna oskrba),

- priprava interdisciplinarnih izobrazevalnih modulov (v sklopu podiplomskega Studija

paliativne oskrbe; moznost vkljucevanja v razlicne module) ter

81



stalno strokovno izpopolnjevanje vseh ¢lanov paliativnih timov na vseh ravneh (se izvaja,

vendar v premajhnem obsegu).

Nerealizirani ukrepi so sledeci:

aktivna kontaktna telefonska Stevilka oziroma elektronski naslov sekundarne ravni za
svetovanje strokovnim delavcem (24 ur na dan, 7 dni v tednu) po regijskem kljucu,
izdelava priporocil za paliativno oskrbo na pacientovem domu za dejavnost primarne
ravni, usklajeno s sekundarno in terciarno ravnijo;

specialisti¢ni timi za paliativno oskrbo po vseh regijskih bolnisnicah,

enote paliativne oskrbe (akutni paliativni oddelek), postelje namenjene za paliativho
oskrbo glede na $tevilo prebivalstva,

za otroke v paliativni oskrbi se na otroskem oddelku po potrebi omogoci hospitalizacija za
akutno paliativno obravnavo,

aktivna kontaktna telefonska Stevilka za svetovanje na sekundarni/primarni ravni za
paciente v paliativni oskrbi (24 ur na dan 7 dni v tednu),

enotna dokumentacija paliativne oskrbe (kontinuirana obravnava med vsemi ravnmi),
usklajenost klini¢nih poti na drzavni ravni, klini¢na pot napotovanja pacienta med ravnmi
paliativne oskrbe (je bila Ze izdelana pri uvajanju projekta Izvajanje celostne paliativne
oskrbe v Ljubljanski, Gorenjski in Pomurski regiji in bi jo bilo potrebno le malo
posodobiti in vnesti v prakso),

sledljivost storitev skozi vse ravni (primarna, sekundarna, terciarna),

vkljucitev modula paliativne oskrbe v specializirani $tudij (druzinska medicina, klini¢ne
specializacije vkljuCene v paliativno oskrbo na sekundarni ravni) ter

specializacija iz paliativne oskrbe za zdravnike.

Po zaklju¢enem posnetku stanja izvajanja paliativne oskrbe v slovenskih bolnisnicah in

pregledu realizacije Akcijskega nacrta lahko trdimo, da je paliativna oskrba v Sloveniji na

sekundarnem in terciarnem nivoju zelo slabo organizirana in slabo dostopna neozdravljivo

bolnim in njihovim svojcem. Posnetek stanja kaze tudi, da storitve paliativne oskrbe niso

enako dostopne vsem drzavljanom, ki jo potrebujejo; dostopnost je omejena na dolocena

geografska obmocja, na nekaterih obmocjih tudi glede na vrsto bolezni (Onkoloski institut in

Klinika Golnik zdravita naceloma le rakave bolnike).
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Raziskovalno vprasanje $t. 3: Ali so zdravstveni delavci, ki obravnavajo hospitalizirane
paciente v zadnjem obdobju Zivljenja v Sloveniji, ustrezno usposobljeni za izvajanje
paliativne oskrbe?

Kljuéno pri izvajanju paliativne oskrbe je, da je pacient pravo¢asno prepoznan kot paliativni
pacient in posledi¢no pravocasno vkljucen v paliativno obravnavo, kar pomeni kmalu po
postavitvi diagnoze neozdravljive bolezni (Boyd in Murray 2010). To je Se toliko
pomembneje pri hitro napredujocih boleznih (nekatere oblike raka; npr. rak trebusne slinavke,
pljuéni rak, maligni melanom in druge oblike raka s pricakovanim kratkim prezivetjem)
(Tamel in drugi 2010). Kljuéno pri prepoznavanju pacientov, ki potrebujejo paliativno oskrbo,
je znanje izvajalcev, predvsem zdravnikov, da opredelijo pacienta kot paliativnega pacienta.
Po pridobljenih podatkih je v Sloveniji trenutno na sekundarnem in terciarnem nivoju dodatno
usposobljenih za izvajanje paliativne oskrbe pacientom le 24 zdravnikov. Stevilka morda ni
povsem tocna, v nekaterih bolniSnicah namre¢ nimajo natanéne evidence o Stevilu

udeleZencev, zagotovo pa ne odstopa veliko.

Graf 7.4: Stevilo zaposlenih z dodatnimi znanji s podrocja paliativne oskrbe
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Glede na stevilo zdravnikov, ki delujejo na sekundarnem in terciarnem nivoju (po podatkih
portala NIJZ je bilo leta 2014 v splosnih bolniSnicah zaposlenih 1.183 zdravnikov, v
univerzitetnih klini¢nih centrih pa 1.670), je to bistveno premalo. Moramo poudariti, da ne
govorimo o zdravnikih specialistin paliativne oskrbe, ki jih v Sloveniji ni, govorimo o
zdravnikih, ki delujejo v splosnih bolnisnicah in univerzitetnih klini¢nih centrih na svojem

specialnem podro¢ju in imajo zaklju¢eno 50-urno izobrazevanje o izvajanju paliativne oskrbe.
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Poznavanje vsebin paliativne oskrbe je namre¢ klju¢no za prepoznavo pacienta, ki potrebuje
paliativno oskrbo. Domneve anketirancev, (ve€ina anketirancev je dobro poznala podrocje
paliativne oskrbe) ali zdravniki sploh prepoznajo paliativnega pacienta 0z. ga prepoznajo v
zadnji (terminalni) fazi zaradi neobvladljive boleCine, SO verjetno zelo upravicene.
Terminalna faza je le ena od faz paliativne oskrbe, bolecCina pa je le ena od mnogih tezav
pacienta v zadnjem obdobju zivljenja. VeCina avtorjev navaja pomen izobrazevanja
zdravstvenih delavcev pri uvajanju paliativne oskrbe v zdravstveni sistem. Oskrba v zadnjem
obdobju Zivljenja terja od izvajalcev zdravstvene oskrbe povsem drugacen pristop, drugacne
metode in je usmerjena predvsem v izboljSevanje kakovosti zivljenja pacienta in njegovih
svojcev in ni usmerjena v aktivno zdravljenje, ki je pogosto zelo agresivno in pacientom ne
podaljSuje zivljenja. Glede na to, da so vsi anketiranci odgovorili, da v njihovi bolni$nici
izvajajo paliativno oskrbo, lahko sklepamo, da so imeli v mislih le zadnjo fazo paliativne

oskrbe, torej terminalno fazo.

V Sloveniji so na voljo Stevilna izobraZevanja za vse zdravstvene delavce v obliki eno- ali
dvodnevnih izobrazevanj; vendar na podlagi tega ne moremo trditi, da udelezenci usvojijo
toliko znanja, da lahko v praksi izvajajo kakovostno paliativno oskrbo. Tudi formalno
pridobljena znanja v drzavi iz podroc¢ja paliativne oskrbe so zelo omejena. Po pregledu
podatkov dostopnih na svetovnem spletu, smo ugotovili, da imajo nekatere fakultete in visoke
Sole za zdravstveno nego v zadnjih letih v Studijskem programu obveznih ali izbirnih
predmetov tudi paliativno oskrbo. Zal vsebine paliativne oskrbe na fakultetah v okviru
drugega obveznega predmeta in Stevila ur ni mogoce razbrati. Na eni visoki Soli in eni
fakulteti za zdravstvo je predmet paliativna oskrba samostojni predmet, vendar neobvezni,
ampak le izbirni premet v obsegu 30 ur. V Sloveniji zdravniki nimajo moznosti opravljali
specializacije iz podro¢ja paliativne oskrbe. Na Medicinski fakulteti Maribor lahko Student
pridobi le osnovna znanja pri predmetu Osnove paliativne medicine in paliativne oskrbe v

okviru izbirnega predmetov v 6. letniku, ki je po podatkih ene od izvajalk zelo slabo obiskan.

Tukaj moramo izpostaviti omejitve pri pridobivanju podatkov preko spletnih strani. Nekaj
vsebin iz podrocja paliativne oskrbe lahko Studentje pridobijo tudi pri ostalih obveznih
predmetih (Gerontologija, Zdravstvena nega starostnika, Zdravstvena nega internisti¢nega
pacienta, ipd), kar bi bilo razvidno iz u¢nih nacrtov. Vendar smo izhajali iz dejstva, da na
podlagi nekaj osnovnih informacij o paliativni oskrbi (v obsegu ure ali dve) ne moremo trditi,

da Studentje poznajo posebnosti obravnave pacienta, ki potrebuje paliativno oskrbo. 1z tega
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razloga smo se odlocili za pregled samostojnih predmetov s podrocja paliativne oskrbe oz.

predmetov, ki imajo paliativno oskrbo poimenovano v nazivu predmeta.

Tabela 7.1: Pregled izvajanja vsebin paliativne oskrbe na slovenskih univerzah, fakultetah in visokih Solah s

podrocja zdravstva

Obvezni predmet Ure | Izbirni predmet Ure
Zdravstvena fakulteta Ljubljana NE NE
Fakulteta za zdravstvene vede | NE NE

Maribor

Fakulteti za zdravstvene vede Novo | DA; Zdravstvena nega | 60
mesto onkoloskega bolnika s

paliativno oskrbo

Fakulteta za zdravstvo Jesenice DA; Zdravstvena nega | 30
onkoloskega bolnika s

paliativno oskrbo

Fakulteta za vede o zdravju Izola NE DA 30
Visoka zdravstvena Sola v Celju NE DA 30
Visoka Sola za zdravstvene vede | NE NE

Slovenj Gradec

Alma Mater Europea NE NE

Medicinska fakulteta Maribor DA; Osnove | 50
paliativne medicine in

paliativne oskrbe

Medicinska fakulteta Ljubljana NE NE

Vir: Spletne strani posameznih fakultet in visokih $ol v Sloveniji, 2016

Glede na pridobljene podatke imajo nekoliko ve¢ znanja s podro¢ja paliativne oskrbe
diplomirane medicinske sestre, vendar v zelo omejenem obsegu (dve fakulteti imata vsebine
paliativne oskrbe v okviru drugih predmetov, na eni visoki Soli in eni fakulteti pa v okviru

izbirnih vsebin).

Glede na to, da so vsi ti predmeti uvedeni v zadnjih letih in poleg tega so izvajani v zelo
majhnem obsegu in zelo majhnemu Stevilu bodocih zdravstvenih delavcev, ne moremo trditi
oz. pri¢akovati, da zdravstveni delavci, ki danes izvajajo paliativno oskrbo ob pacientih, le-to

dobro poznajo. Ce se ne bo spremenila direktiva glede obveznih vsebin na visokih $olah in
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fakultetah s podroc¢ja zdravstvene nege, se stanje poznavanja vsebin paliativne oskrbe tudi v

bodoce ne bo bistveno spremenilo.

Optimisti¢en je pa podatek, da je Svet Nacionalne agencije Republike Slovenije za kakovost v
visokem Solstvu na 96. seji dne 17.12.2015 podelil akreditacijo Studijskemu programu druge
stopnje Paliativna oskrba Visoki zdravstveni soli v Celju, ki bo prvi tovrstni program v drzavi,
in v katerem bodo sodelovali mednarodno priznani strokovnjaki iz podroc¢ja paliativne oskrbe.
Program se bo pricel izvajati v Studijskem letu 2016/2017 (Visoka zdravstvena Sola v Celju

2016).

Drugostopenjski S$tudij paliativne oskrbe je sicer optimisticna napoved glede izvajanja
paliativne oskrbe v Sloveniji v bodoce, vendar menimo, da bi bilo nujno, da se v $tudij
vklju¢ijo tudi strokovnjaki iz drugih podro¢ij (zdravniki, socialni delavci, psihologi,
duhovniki). Zdravniki so namre¢ kljuéni; le-ti morajo prepoznati pacienta, ki potrebuje
paliativno oskrbo, in v zadnji fazi bolezni spremeniti nacin zdravljenja, ki je v skladu z naceli

paliativne oskrbe.

Strokovne vsebine paliativne oskrbe torej niso vpete v obvezne izobrazevalne programe
zdravstvenih delavcev in sodelavcev 0z. so vpete v bistveno premajhnem obsegu in merilu;
tako po Stevilu fakultet in visokih Sol, ki vklju€ujejo vsebine paliativne oskrbe v u¢ne nacrte,
kot po obsegu vsebine. Posledica tega je, da imamo v drzavi bistveno premalo zdravstvenih
delavcev in sodelavcev (socialnih delavcev, dietetikov, psihologov idr.) z dodatnimi znanji s
podrocja paliativne oskrbe. Posledica tega pa je, da ne prepoznamo pravocasno pacientov z
napredovalo neozdravljivo boleznijo oz. jih prepoznamo prepozno. Pravocasna vkljucitev
pacientov in njegovih bliznjih bistveno vpliva na kakovost Zivljenja v zadnjem obdobju. Da
ne gre le za boljso kakovost Zivljenja, dokazuje tudi Studija »Early palliative care for patients
with metastatic non-small-cell lung cancer« (Tamel in drugi 2010), v kateri dokazujejo
dobrobit zgodnje paliativne oskrbe. Studija, ki je potekala na skupini pacientov z
neozdravljivim plju¢nim rakom, je pokazala, da je zgodnje vkljucevanje paliativne oskrbe
pripomoglo k statisticno pomembno visji kakovosti Zivljenja, manj anksioznih in depresivnih

stanj in kljub manj agresivnemu zdravljenju k pomembno daljSemu prezivetju.

86



8. ZAKLJUCEK

Po napovedih demografske statistike se bo prebivalstvo pospeseno staralo. Temu bodo sledili
tudi spremenjeni vzorci bolezni v populaciji. Se pred nekaj generacijami je vec¢ina ljudi umrla
hitre smrti zaradi bolezni ali po§kodb. Danes pa zaradi sodobnega nacina zivljenja in razvoja
medicine ljudje dosegajo visjo starost. Povecalo se bo Stevilo umirajocih, ki bodo umirali za

kroni¢nimi boleznimi, kot so bolezni srca, mozgansko zilne bolezni, kroni¢ne bolezni dihal in

rak (Lunder 2003).

V Sloveniji umre v zdravstvenih ustanovah 59,2 % vseh umrlih. Raziskave kazejo (Plonk
2005), da oskrba pacientov ob koncu zivljenja v zdravstvenih ustanovah ni ustrezna zaradi

prevelike uporabe agresivnih na¢inov zdravljenja v zadnjih dneh Zivljenja.

Ucinki pravocasne vkljucitve neozdravljivo bolnih pacientov v paliativnho oskrbo so veckrat
dokazani. Z magistrsko nalogo smo Zeleli ugotoviti, kak$no je dejansko stanje izvajanja
paliativne oskrbe v slovenskem prostoru na sekundarnem in terciarnem nivoju zdravstvenega

varstva.

Glede na rezultate izvedenega posnetka stanja in na pregled realizacije Akcijskega nacrta
Drzavnega programa paliativne oskrbe, lahko trdimo, da smo na podroc¢ju izvajanja paliativne
oskrbe na sekundarnem in terciarnem nivoju v Sloveniji §e zelo na zadetku. Ce bi Zeleli dobiti
celovitejso sliko celostnega izvajanja paliativne oskrbe v drzavi, bi morali narediti posnetek
stanja Se na primarnem nivoju zdravstvenega varstva in v domovih starej$ih obcanov in

ugotoviti povezavo med vsemi nivoji.

Vsekakor bi bilo krivicno trditi, da paliativne oskrbe v Sloveniji na sekundarnem in
terciarnem nivoju ne izvajamo. V treh bolniSnicah imajo oblikovane time paliativne oskrbe,
Kjer se nekaj posameznikov trudi, da neozdravljivo bolnim pacientom in njihovim svojcem
izboljsajo kakovost Zivljenja v zadnjem obdobju zivljenja. Ena od omejitev je zelo majhno
Stevilo postelj, namenjenih za izvajanje paliativne oskrbe, in slaba podpora vodstva bolnisnic
za ucinkovito in kakovostno izvajanje paliativne oskrbe, Ki je posledica finan¢ne neurejenosti
paliativne oskrbe v zdravstvenem sistemu. Menimo, da je ta razlog posledica nepoznavanja

stroSkovne ucinkovitosti paliativne oskrbe. V strokovni literaturi zasledimo S$tudije, ki poleg
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vecje kakovosti zivljenja pacienta in njegovih svojcev dokazujejo stroSkovno ucinkovitost
uvajanja paliativne oskrbe. Morrison in drugi (2008) ugotavljajo, da kadar je paliativni
pacient obravnavan v bolnisnici (sekundarna in terciarna raven), ki ima paliativni tim in/ali
paliativni oddelek, je cena oskrbe na dan nizja (zmanjSanje diagnosti¢nih in terapevtskih
posegov ter preiskav ter znizanje stroskov za zdravila), lezalna doba na akutnem oddelku je
krajsa, je manj stroskov ob samem sprejemu v bolni$nico, kadar je pacient takoj prepoznan za
paliativno oskrbo, zmanjsajo se rutinske preiskave ob sprejemu in zmanjSano je Stevilo
ponovnih hospitalizacij ob poslabsanjih. Z uvedbo koordiniranih odpustov se uvedejo odpusti
s sodelovanjem mreze na osnovni ravni. StroSkovna ucinkovitost organizirane paliativne

oskrbe je torej dokazana.

Menimo, da je problem v slovenskem prostoru v tem, da vrhnji management vsakega zavoda
glede za finan¢no dobrobit svojega zavoda, v tem primeru pa ne gre za finanéno uéinkovitost

enega zavoda, ampak za celotni zdravstveni sistem.

Seveda pa obstaja v Sloveniji nekaj primerov odlicno organiziranega izvajanja paliativne
oskrbe (Onkoloski institut, Klinika Golnik), katerih glavna omejitev je, da vkljucujejo v
obravnavo naceloma rakave paciente, v Kliniki Golnik le paciente z rakom na pljucih, kar
pomeni, da je storitev omejena na zelo majhen odstotek prebivalstva, ki bi potrebovali

paliativno oskrbo. Tudi Stevilo postelj je v tem zavodu omejeno.

Higginson (1993) opozarja, da se prebivalstvo stara, pojavlja se ve¢ kroni¢nih ter rakavih
bolezni, zato morajo nacrtovalci zdravstvene politike preusmerjati pozornost k drugacni
medicini, ob kateri dobiva zlasti paliativne oskrba vse pomembnej$o vlogo. Lunder in drugi
(2003) navajajo, da Nacionalni strateSki programi paliativne oskrbe v mnogih drzavah ze
uvr§cajo paliativno oskrbo pri nacrtovanju in financiranju javnega zdravstva med prednostne
naloge (v Avstraliji, Novi Zelandiji, Kanadi) in spodbujajo dinami¢no oblikovanje standardov

in klini¢nih poti za paliativno oskrbo.

Glede na to, da smo v Sloveniji Se na zacetku uvajanja paliativne oskrbe, menimo, da bi bilo

pri uvajanju paliativne oskrbe klju¢no:

1. Uvesti obvezno (dodiplomsko in podiplomsko) izobrazevanje zdravstvenih delavcev
(zdravnikov in medicinskih sester) in zdravstvenih sodelavcev (socialni delavci, psihologi,

teologi) iz paliativne oskrbe. Na medicinskih fakultetah ni niti Katedre za paliativno
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medicino niti moznosti specializacije iz paliativne oskrbe. Vse fakultete in visoke Sole za
medicinske sestre nimajo obveznega predmeta z vsebinami paliativne oskrbe. Znanja iz
paliativne oskrbe bi potrebovali tudi socialni delavci, psihologi in duhovniki.

2. Sistemsko wurediti financiranje paliativne oskrbe (vkljucno s standardi storitev,
kadrovskimi normativi, ...). V vseh slovenskih bolni$nicah, kjer izvajajo paliativno oskrbo,
imajo le-to financirano iz neakutne obravnave. Finan¢na ureditev paliativne oskrbe zgol]
na enem nivoju ne prinasa finan¢ne ucinkovitosti 0z. morda poveca stroske na drugem
nivoju. Potrebna je sistemska finan¢na ureditev na vseh nivojih z ustreznimi kadrovskimi
normativi.

3. Imenovati regijske koordinatorje paliativne oskrbe. Regijski koordinatorji imajo
pomembno vlogo koordiniranja, povezovanja in usklajevanja paliativne oskrbe v regiji.

4. Ustanoviti paliativne oddelke in time za paliativno oskrbo v bolnisnicah. Vsaka vecja
splosna bolni$nica bi morala imeti paliativni oddelek oz. odsek in specialisti¢ni tim
paliativne oskrbe. Tim mora biti multidisciplinaren, njegova naloga pa je povezovanje
vseh, ki sodelujejo v procesu zdravljenja pacienta (pacienta, svojce, osebnega zdravnika,
patronazno medicinsko sestro, socialne delavce). Clani specialistinega tima paliativne
oskrbe morajo biti dosegljivi pacientom in njegovim svojcem 24 ur na dan vsak dan.

5. Izdelati strokovne smernice in klinicne poti za izvajanje paliativne oskrbe in dopolniti
enotno dokumentacijo. Nujno bi bilo izdelati klini¢éno pot paliativne oskrbe, ki bi bila
zdravnikom v pomoc¢ pri zdravljenju pacientov v paliativni oskrbi. S klini¢no potjo bi se
tudi obravnava pacientov v paliativni oskrbi poenotila. Izdelava in uporaba poenotene
dokumentacije bi bistveno izboljsala kakovost obravnave pacientov na vseh ravneh
zdravstvenega varstva.

6. Ustanoviti mobilne paliativne time v vseh bolnisnicah. Clani specialistiénega tima v
bolniSnici bi naj bili tudi ¢lani mobilnega tima. To so visoko strokovno usposobljeni
zdravstveni delavci, ki odidejo v vsakem trenutku tja, kjer se nahaja pacient, ki ima tezave
(na njegov dom, v dom starejsih ob&anov ipd.).. Ce bi svojci imeli na voljo tak§no pomog¢,
kadarkoli bi jo potrebovali, bi se glede na rezultate norveske $tudije zmanjsalo Stevilo
hospitalizacij in povecal bi se delez smrti v domacem okolju (Wergeland Serbye 2015).

7. Uvesti stalno strokovno izobrazevanje iz paliativne oskrbe. Nujno potrebno je obnavljanje

znanja in izmenjave izkuSenj S stalnimi oblikami izobrazevanja in raziskovanja.

Glede na ugotovitve drzav, kjer je paliativna oskrba dobro urejena (npr. Spanija),

predpostavljamo, da ko bosta v drzavi »postavljena glavna temelja«, torej znanje in denar,
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bodo zdravstveni delavci in sodelavci nasli toliko srénosti, volje in iznajdljivosti, da bodo v
slovenski prostor vpeljali u¢inkovito in kakovostno paliativno oskrbo, s katero bodo izboljsali
kakovost zivljenja §ibki populaciji neozdravljivo bolnih pacientov in njihovih svojcev v

zadnjem obdobju zivljenja.

Dostop do kakovostne paliativne oskrbe in lajSanja bolec¢in ter ostalih simptomov ob
napredovali neozdravljivi bolezni je ¢lovekova osnovna pravica (Praska listina 2013). S
staranjem prebivalstva in naras¢anjem nalezljivih bolezni se potreba po paliativni oskrbi veca
tako v svetu kot tudi v Sloveniji. Kljub temu pa mnogi, ki bi jo potrebovali, nimajo dostopa
do nje. V Sloveniji obstajajo majhna regijska obmocja, ki potrjujejo, da je paliativna oskrba
lahko dostopna za tiste, ki jo potrebujejo, in ne pomeni dodatnih izdatkov za zdravstveni
sistem. Primeri dobrih praks so dober prikaz integracije paliativne oskrbe v zdravstveni
sistem. Zal je teh primerov bistveno premalo in so storitve paliativne oskrbe dostopne le

manj$emu delezu ljudi, ki jo potrebujejo.

Kljub bolj ali manj uspe$nemu razvoju paliativne oskrbe v minulih letih je potrebno narediti
Se veliko korakov. Birsa (2015) pravi, da je izredno pomemben korak integracija paliativne
oskrbe v zdravstveni sistem ter kakovostnega izobrazevanja na podro¢ju paliativne oskrbe.
Viri za razvoj paliativne oskrbe so omejeni, kljub temu pa so pobude, dobra volja in podpora
lokalne skupnosti vzdrzale in pomagale zgraditi oziroma razviti paliativno oskrbo pri nas in

po svetu.
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PRILOGA: Anketni vprasalnik

Splo$na bolni$nica / univerzitetni klini¢ni center

1. Ali v vasi bolnisnici izvajate paliativno oskrbo?
1 DA 1 NE

2. Ali imate v bolniSnici paliativni oddelek?
{1 DA, koliko je bolniskih postelj 0 NE
{1 Kdo ga vodi?

3. Ali imate v bolni$nici paliativne postelje?
[1 DA; koliko 1 NE
V okviru katerega oddelka

4. Ali imate v bolni$nici imenovan paliativni tim?
1 DA 1 NE
Kdo ga sestavlja?

Kdo je vodja tima?

Kako pogosto se tim sestaja?

Ali prirejate druzinske sestanke s pacientom in njegovimi najozjimi druzinskimi ¢lani?

5. Ali se ¢lani paliativnega tima (e ga imate) vkljufujejo v nacrtovanje odpusta in ali
vzdrZujejo kontakt s pacientom oz. svojci po odpustu iz bolniSnice?

0 DA 0 NE

6. Ali imate v bolni§nici moZnost sobivanja (nocitve) svojca s pacientom, ¢e bi kdo od njih
izrazil Zeljo?
[ DA [0 NE
Kje bi svojec lahko prespal?
Bi lahko dobil obrok hrane?
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7. Ali imate na oddelkih namenski prostor, kjer se lahko zdravnik v miru pogovori s pacientom
in njegovimi svojci glede pacientovega zdravstvenega stanja in na¢rtovanja zdravljenja?

0 DA 0 NE

8. Ce izvajate paliativno oskrbo, ali uporabljate za paciente v paliativni oskrbi posebno
dokumentacijo?
1 DA 1 NE

9. Ali imate v bolni$nici ambulanto za zdravljenje bole¢ine?
0 DA 7 NE

Ce DA: Kaksen je delovni ¢as ambulante?

Kdo dela v ambulanti?

Imajo osebe, ki delajo v ambulanti za zdravljene bole¢ine, dodatna znanja iz paliativne oskrbe? (60-
urno izobraZevanje, ki ga organizira Slovensko zdruzenje paliativne medicine)

DA; koliko [0 NE

Drugo:

Kdo pripravlja protibolec¢inske ¢rpalke?

Kam se lahko obrne pacient, kateremu izpade kanila od ¢rpalke v ¢asu, ko ambulanta ne obratuje?

10. Ali se osebje, ki dela v ambulanti za zdravljenje bole¢ine, vkljutuje v obravnavo pacientov v
zadnjem obdobju Zivljenja na bolniSkem oddelku?
1 DA 1 NE
1 Kako?

11. Ali imate v bolni$nici objavljeno tel. §t., kjer je 24 ur na dan dosegljiva oseba, ki je na voljo
pacientom in njihovim svojcem v primeru poslabSanja zdravstvenega stanja (bolecina,
bruhanje, krvavitev,...)?

[l DA 1 NE

12. KakSen je vas cilj; da pacient umre v bolni$nici ali doma?

[0 v bolni$nici J doma
13. Ali imate na bolniskih oddelkih ali v bolni$nici namenski prostor, Kjer se lahko svojci

poslovijo od umrlega?
[ DA I NE
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14. Kako se povezujete z ostalimi sluzbami / organizacijami v vaSem okolju glede nadaljnje
obravnave paliativnega pacienta po odpustu iz bolniSnice?

a. s patronazno sluzbo

b. z osebnim zdravnikom

C. s socialno sluzbo 0z. pomo¢ na domu iz okolja, od koder prihaja pacient

d. drugo

15. Sodelujete z obmo¢nim drustvom Hospic?
1 DA 7 NE
0 Kako?

16. Kdo v bolnisnici prepozna paliativnega pacienta?

17. Koliko zaposlenih v vasi bolnis$nici ima opravljeno 60-urno izobraZevanje, ki ga organizira
Slovensko zdruZenje paliativne medicine?
Zdravnikov

Medicinskih sester

18. Ce izvajate paliativno oskrbo, kako imate le-to financirano?

Iskrena hvala za sodelovanje!
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