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IZVLECEK

Umirajoci potrebujejo obcutek, da niso sami. Celovito obravnavo v proce-
su umiranja lahko zagotovi le sodelovanje vseh ¢lanov paliativnega tima, v
katerem ima pomembno vlogo medicinska sestra v patronazni dejavnosti.
Namen prispevka je predstaviti pogled diplomirane medicinske sestre v pat-
ronaznem varstvu na obravnavo paliativnega bolnika na domu in ugotovitve,
zaznane pri delu. V namen celostne in kontinuirane obravnave smo izdelali
Paliativni karton pacienta na domu, ki poleg zaznanih potreb, problemov in
intervencij pri bolniku vsebuje tudi njegove Zelje in pri¢akovanja. K bolni-
kom usmerjena zdravstvena nega in oskrba vkljucuje filozofijo oskrbe, ki
vidi bolnika kot enakovrednega partnerja in ne kot pasivnega prejemnika
oskrbe.

Kljuéne besede: paliativna oskrba, paliativni karton, komunikacija, umiranje

ABSTRACT
Dying patients need to feel that they are not alone. Comprehensive treatment
in the process of dying can only be ensured by the participation of all mem-

bers of the palliative team. The community health nurses play an important
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role in that team. For the purpose of a comprehensive and continuous treat-
ment, we developed a Palliative Care Chart for the at-home patient, which
in addition to the patient’s identified needs, problems and interventions, also
contains his desires and expectations. The patient-centred care includes a
care philosophy that sees the patient as an equal partner and not as a passive
recipient of care.

Key words: palliative care, palliative care chart, communication, dying

UVOD

Umiranje je del naSega zivljenja, saj mu nih¢e izmed nas ne more uiti (Torkar,
2016). Medicina vse bolj premaguje bolezni in kljubuje smrti, toda ko je slo-
vo neizogibno, je neredko oropano ¢lovecnosti, ker nam je bolj pomembno
trajanje zZivljenja kot kakovost (Gawande, 2014). Klevisar (20006) pravi, da je
kakovost zivljenja Se vedno odvisna od dejstva, kako znamo spremljati umi-
rajoce in kako se od pokojnih poslavljamo. Vsaka druzina ima svoj vzorec
odzivanja na bolezen in umiranje. Bolezen in smrt prihajata nepricakovano,
nenapovedano in manj kot smo na to pripravljeni, tezje je takrat, ko se znaj-
demo pred tem dejstvom. Pomembno je, da dovolimo svojcem, da reagirajo
na svoj nacin, kajti druzinske vezi so zelo kompleksne. Tkejo se leta in leta
ob vsem, kar ¢lani druzine dozivljajo. Nekdo, ki prihaja od zunaj, v¢asih tez-
ko razume prenekatero reakcijo svojcev, ne pozna odnosov in nacina, kako
so reSevali stiske (Klevisar, 2006). Zato je Se kako pomembno, da so bolniki
in njihovi bliznji vkljuéeni v uéinkovito izvajanje paliativne oskrbe (PO) na
domu (Lunder, 2007).

Druzina predstavlja pomemben dejavnik pri nacrtovanju patronazne zdrav-
stvene nege, saj ljubeci in razumevajoci odnosi v druzini pozitivno vplivajo na
obolelega, ga motivirajo, da ¢im dlje ostane samostojen, mu nudijo varnost in
pomoc, ko bolezen napreduje in se zdravstveno stanje slabsa. V nasprotnem pa
nerazumevajoci odnosi poslabsajo vsa prizadevanja medicinske sestre v pat-
ronazni dejavnosti za ohranitev in/ali izboljSanje stanja bolnika (Lipi¢ Baliga¢
& Flisar, 2010). Medicinske sestre imajo kljucni poloZzaj pri lazji komunikaciji
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med druzinskimi ¢lani in bolniki, Se posebej, ko se druzinski ¢lani ne strinjajo
z nacrtom oskrbe v zadnjem obdobju Zivljenja bolnika (Erlen, 2005). Spos-
tovanje bolnikove volje, dostojanstva je osrednji cilj vsakega izvajalca, ki se
vkljucuje v obravnavo. Zahteva interdisciplinaren pristop, dobro koordinacijo
in informiranje bolnikov in izvajalcev (Peternelj, 2010).

Logonder in Bozi¢ (2010) pravita, da naj bi bili bolniki odpusceni v domaco
oskrbo Sele, ko bi z ustreznim pristopom do bolnika in svojcev razjasnili
njihove strahove ter imeli moznost posvetovanja ob poslabsanju stanja. Nato
pa se s pomocjo ustrezno usposobljenih zdravstvenih strokovnjakov - tako
druzinskih zdravnikov kot patronazne sluzbe - zagotovi bolnikom, da kako-
vostno prezivijo preostanek zivljenja in so vkljuceni v u€inkovito izvajanje
PO na domu (Lunder, 2007). Medicinska sestra v patronazni dejavnosti ima
osrednjo vlogo pri negi umirajocih bolnikov na njihovih domovih ter skrbi
za izboljSanje kakovosti njihovega zivljenja. Da doseze najboljSe za umira-
jocega bolnika, je v njegovi blizini in blizini njegovih svojcev ter sodeluje z
drugimi profesionalci v paliativnem timu (Karlsson et al., 2010).

Pomen in vloga patronaZne zdravstvene nege v paliativnhem timu

Patronazna zdravstvena nega je posebna oblika zdravstvene nege, ki se izvaja
na bolnikovem domu in v lokalni skupnosti oz. okolju, kjer varovanci zivijo.
Subjekt obravnave v patronaznem varstvu ni samo posameznik, temvec po
potrebi tudi druzina in lokalna skupnost (Zavrl Dzananovi¢, 2010). Patronaz-
na zdravstvena nega in paliativna zdravstvena nega sta nelocljivi (Vrtovec,
2009). Poznavanje paliativne oskrbe in razumevanje procesa umiranja ter
zalovanja je osnova za vsako medicinsko sestro v patronazni dejavnosti kot
nosilko patronaznega zdravstvenega varstva (Kos, 2007). Skozi zgodovino
so medicinske sestre iskale nacine za izboljSanje kakovosti zivljenja posa-
meznikov, druzin in skupnosti, v vsaki fazi zivljenja. Zagovornistvo pred-
stavlja rdeCo nit kakovostne zdravstvene nege ob koncu zivljenja, ki zaje-
ma tudi obvladovanje bolecine, eti¢no odlocanje, kompetentno zdravstveno
nego glede na kulturno prepricanje in pomo¢ skozi proces umiranja in smrti
(Hebert et al., 2011).
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Medicinske sestre v patronazni dejavnosti so tiste profesionalke v paliativnem
timu, na katere se obicajno obracajo bolniki in svojci, ki potrebujejo osebno
pomoc in svetovanje glede nege v odlo¢ilnem obdobju bolnikovega zivljenja
(Erlen, 2005). Koordinacijo s preostalimi sluzbami, ki se vkljucujejo v PO,
medicinske sestre v patronazni dejavnosti veCinoma izvajajo same (Vrtovec,
2010). Najpogosteje so to osebni zdravnik, center za pomoc¢ na domu, medi-
cinske sestre na sekundarnem in terciarnem nivoju, drustvo Hospic in ostali
strokovnjaki (Bercan, 2013; Valencak, 2015).

Paliativna oskrba predstavlja celoto, v kateri so vsi segmenti oskrbe med
seboj povezani in usklajeni, interdisciplinarni timski pristop pa je osnovno
izhodisCe za razvoj paliativne zdravstvene nege, kjer se sestava tima pri-
lagaja stanju in potrebam bolnika ter razpolozljivim sredstvom (Drzavni
program paliativne oskrbe, 2010). Osnovni paliativni tim je izvajalec osnov-
ne PO in koordinator vseh drugih dejavnosti, ki jih bolnik v PO potrebuje.
Slika 1 prikazuje osnovni paliativni tim, ki sodeluje pri obravnavi paliativne-
ga bolnika. Osnovi paliativni tim sestavlja skupina strokovnjakov, ki imajo
dodatna znanja s podro¢ja paliativne oskrbe in deluje na primarni ravni in v
institucionalnem varstvu. Osnovni paliativni tim tvorijo: zdravnik, medicin-
ska sestra, medicinska sestra v patronazni dejavnosti, socialni delavec, psi-
holog, po potrebi pa se v obravnavo vkljucujejo tudi fizioterapevti, delovni
terapevti, dietetiki, duhovniki ter prostovoljci (Jost & Triler, 2007; Drzavni
program paliativne oskrbe, 2010).
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svojci

Slikal: Timsko delo zahteva povezanost ljudi med seboj

(povzeto po Drzavnem programu PO, 2010)

Ko bolezen napreduje ter se zakljuci bolnisni¢no zdravljenje, medicinska
sestra v patronazni dejavnosti na osnovi delovnega naloga, ki ga izda druzin-
ski zdravnik, obis¢e umirajocega bolnika na domu (Vrtovec, 2009). K umira-
jocemu pristopa individualno in celostno ter ga vkljucuje v zdravstveno nego
in mu prepusc¢a moznost, da se sam odloc¢a. Pri vsakodnevnih aktivnostih
v svoje delo z umirajo¢im vkljucuje tudi hierarhijo ¢lovekovih potreb po
Maslowu, ki je po prioriteti prilagojena umirajo¢emu in njegovim potrebam
(Hajdinjak & Megli¢, 2006). Pri bolniku izvaja medicinskotehni¢ne posege
po zdravnikovem narocilu, sama pa ugotavlja bolnikove potrebe glede palia-
tivne zdravstvene nege na domu. Potem ko medicinska sestra v patronazni
dejavnosti ugotovi bolnikovo stanje, postavi negovalno diagnozo in skupaj
z bolnikom, Ce je to mogoce, izdela ustrezen nacrt zdravstvene nege, postavi
cilje in za¢ne vse to tudi izvajati ter sproti vrednotiti (Vrtovec, 2009). Njena
vloga ob hudo bolnem bolniku je: upostevanje eti¢nih nacel in eticnega rav-
nanja, nudenje aktivne in celostne oskrbe, obravnava bolecine in obvlado-
vanje nadaljnjih spremljajocih simptomov ter zadovoljevanje psihi¢nih, so-
cialnih in duhovnih potreb. Vloga medicinske sestre v patronazni dejavnosti
ob svojcih umirajocega pa je: upostevanje eticnih nacel in eticnega ravnanja,
nudenje aktivne in celostne oskrbe, fizicna razbremenitev, pogovor in empa-
ti¢en odnos, spodbujanje komunikacije znotraj druzine, spodbujanje svojcev,
naj $e naprej zivijo svoje zivljenje, priprava svojcev na umiranje bliznjega
oziroma na njegovo smrt, podpora svojcem med zalovanjem (Kos, 2007).
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Pravocasno zaznavanje problemov, ustrezen nacrt in pravilno izvajanje pat-
ronazne zdravstvene nege, ki mora biti prilagojena fizicnemu in psihi¢nemu
stanju bolnika, ter vklju¢evanje njegovih kulturnih in duhovnih potreb v na-
Crt patronazne zdravstvene nege zagotavljajo dobro kakovost patronazno-pa-
liativne zdravstvene nege (Vrtovec, 2010). Nacrt paliativne obravnave bol-
nika na domu, ki ga povzema Drzavni program PO (2010), zajema: pogovor
z bolniki in svojci glede pricakovanj in skrbi; postavitev skupnih ciljev za
podporo odnosov med timom, bolnikom in svojci; izdelavo nacrta obravnave
in predvidevanje potencialnih problemov ter njihovo preprecevanje; spreml-
janje in ocena druzinske dinamike in ovir; u¢enje bolnika in druzine.

Medicinska sestra v patronazni dejavnosti ima pomembno vlogo pri zmanjSe-
vanju stiske bliznjih, saj dozivljanje stiske ob koncu Zivljenja ter sam proces
umiranja lahko pustijo trajne posledice na vseh tistih, ki so ob bolniku in ga
spremljajo pri umiranju (Griggs, 2010). Doseganje vsega nastetega je mozno
le s terapevtskim medosebnim odnosom, ki vkljucuje empatijo, socutje in is-
krenost, s poslusanjem ter z odprto tenkocutno komunikacijo (Kos, 2007). Da-
vey (2014) pravi, da je za mnoge smrt tezavna, neprijetna in kocljiva tema, ki
prinasa zalost in depresijo. Prav zato ima pomembno vlogo medicinska sestra
v paliativni oskrbi, ki ublaZzi to mi§ljenje in pomaga razumeti smrt.

Potrebe po celoviti paliativni oskrbi na domu

Lipi¢ Baliga¢ in Flisar (2010) trdita, da je prvo in najbolj temeljno dejstvo
glede stanja paliativne oskrbe, da vse prevec ljudi trpi ob koncu svojega
zivljenja. Raziskave so pokazale, da vecina zdravnikov ne pozna ukrepov in
postopkov, ki blazijo motece simptome ob koncu zivljenja, in tudi ne prispe-
vajo k zmanjSanju psihosomatskih problemov bolnika in njegovih najblizjih.
Pogosto izvajajo postopke, ki ne koristijo, temve¢ celo skodijo v procesu
umiranja. Velikokrat zdravniki niso obcutljivi za potrebe in osebne zelje
bolnikov in njihovih svojcev ob koncu zivljenja (Hebert et al., 2011). Velik
problem je tudi slabo izobrazevanje zdravstvenih delavcev, ki skrbijo, negu-
jejo ali zdravijo bolnika; nepouceni so o ves¢inah komuniciranja, ki so spe-
cifi¢ne v tem obdobju, tako za oceno bolnikovega stanja kot za informiranje
in soodlocanje pri izbiri postopkov oskrbe (Lunder, 2003).
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Peternelj (2008) ugotavlja, da ve¢ kot polovica bolnikov pri nas umre v bol-
niSnicah ali institucionalnem varstvu, vendar se medicinske sestre v patro-
nazni dejavnosti vse pogosteje srecujemo z zeljo bolnikov in njihovih blizn-
jih, da svoje zadnje obdobje Zivljenja bolniki prezivijo v svojem domacem
okolju.

Da bi bolniki s pomocjo patronazne sluzbe, druzinskih zdravnikov ter de-
zurnih zdravnikov in zdravstvenih delaveev v nujni medicinski pomoci pre-
ziveli preostanek Zivljenja kakovostno, kot jim dopusca bolezen (Logonder
& Bozic, 2010), je potrebna dobra komunikacija med timi ter kontinuirana
in celostna obravnava bolnika.

Medicinske sestre v patronazni dejavnosti pri svojem delu zaznavamo, da
umirajoci bolniki in njihovi svojci zelijo, pricakujejo in pogresajo obisk dru-
zinskega zdravnika na domu. Vkljuc¢evanje druzinskih zdravnikov v palia-
tivno oskrbo bolnika na domu pripomore k oblikovanju eticnega modela in
obravnave paliativnih bolnikov v zadnjem obdobju zivljenja (Dhiliwal &
Muckaden, 2015), zato je obisk zdravnika najbolj zazelen v prvem tednu po
odpustu iz bolnisnice ter med poslavljanjem. DruZzinski zdravnik ob obisku;
(1) bolnika ponovno seznani z njegovo diagnozo, ¢e presodi, da je to smisel-
no, vsekakor pa z diagnozo seznani bolnikove svojce, saj tako medicinske
sestre v patronazni dejavnosti lazje naénemo pogovor o smrti; (2) bolniku in
svojcem pojasni pomen in obseg paliativne oskrbe; (3) razlozi potek umiran-
ja in zaplete, ki se lahko pojavijo med umiranjem (prisotnost bolecine, tezko
dihanje, nemir ...); (4) seznani bolnika in svojce o zdravljenju s stranskimi
ucinki, ki ga bo bolnik morda potreboval (opiati in antipsihotiki); ter (5)
seznani ekipo ambulante nujne medicinske pomoci z bolnikom in njegovi-
mi zeljami glede smrti. S tem bi se izognili tudi Sumom v komunikaciji, s
katerimi se ob¢asno sreCujemo pri oskrbi z umirajo¢imi.

Ministrstvo za zdravje RS (2010) navaja, da za kakovostno in celovito ob-
ravnavo paliativnih bolnikov potrebujemo enotno strokovno dokumentacijo,
z namenom spremljanja bolnika skozi PO. Tudi Valencak (2015) zagovarja
stali$Ce, da bi bila obravnava paliativnih bolnikov bolj kakovostna z uvedbo
enotne dokumentacije, ki je hkrati dostopna vsem izvajalcem celostne palia-
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tivne oskrbe. Z enotno dokumentacijo lahko zmanj$amo nepotrebno iskanje
pomembnih informacij od drugih ¢lanov paliativnega tima, ki jih medicinska
sestra v patronazni dejavnosti potrebuje za kakovostno opravljanje svojega
dela (Vrtovec, 2010). Z uvedbo enotne dokumentacije se lahko izognemo
mnogim nepotrebnim sprejemom v bolnisnico v zadnjih dneh Zivljenja, mar-
sikateremu nepotrebnemu in agresivnemu posegu pri paliativnem bolniku
(Metlikovic, 2011). Vecina zdravstvenih domov v Sloveniji za vodenje palia-
tivnih bolnikov uporablja standardno dokumentacijo, ki vkljucuje obravnavo
vseh bolnikov in je dostopna le medicinski sestri v patronazni dejavnosti.

V namen celostne in kontinuirane obravnave smo v Zdravstvenem domu Po-
stojna oblikovali »Paliativni karton pacienta na domu«. Enotna dokumenta-
cija je dosegljiva vsem zdravstvenim delavcem (druzinski zdravnik, medi-
cinska sestra v patronazni dejavnosti, dezurni zdravnik, zdravstveni delavci
v urgentni ambulanti itd.) ob vsakem casu in jo ima bolnik pri sebi doma.
V kartonu so poleg problemov, potreb ter intervencij zapisane tudi zelje in
pricakovanja bolnika. Namen tega je interdisciplinarno delovanje, ki nam
omogoca dobro povezovanje sluzb, izogibanje in odpravljanje napak ter Su-
mov v komunikaciji, boljSo celostno obravnavo bolnika ter podporo svoj-
cem. Karton se po smrti bolnika arhivira v » Patronaznem kartonu druZine«
(Obr. DZS 8,88).

RAZPRAVA

Lopuh (2015) pravi, da se paliativna oskrba po priporocilih SZO izvaja na
bolnikovem domu, kjer naj se zagotovijo pogoji, ki bolnikom ob pomoci
svojcev in strokovnjakov omogocijo kakovostno prezivljanje zadnjih dni.
Drzavna koordinacija paliativne mreZe je namenjena vzpostavitvi primar-
ne mreze v vsaki regiji posebej in vzpostavitvi povezave med primarnim,
sekundarnim in terciarnim nivojem znotraj mreze. Po pregledu strokovne li-
terature ugotavljamo, da je Drzavni program paliativne oskrbe zelo dobro za-
stavljen, vendar pa je na primarnem nivoju slabo zastopan in realiziran, kljub
temu, da se vedno bolj poudarja celostna oskrba neozdravljivo bolnega in
umirajoc¢ega. Da bi zadostili pogojem celostne obravnave, je treba zagotoviti
ucinkovito izobrazevanje in pripraviti klini¢ne smernice za paliativno oskrbo
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(Heals, 2008), poleg tega pa je nujno, da se socasno izobrazujejo vsi profili
v timu. Kréevski Skvar¢ in sodelavci (2010) dodajajo, da ¢lani paliativnega
tima potrebujejo specificna znanja in ves¢ine, kontinuirano izobrazevanje,
obenem pa morajo poglobiti svoj odnos do umiranja in smrti. Z raziskavo
(Valencak, 2015) je bilo ugotovljeno, da imajo diplomirane medicinske ses-
tre v patronazni dejavnosti veliko prakti¢nega znanja za izvajanje PO, saj
se stalno udelezujejo strokovnih izobrazevanj na temo organizacije, koor-
diniranja in komunikacije, ki je potrebna za celostno obravnavo paliativne-
ga bolnika. Zavedamo se, da je odprta in senzibilna komunikacija temeljna
za graditev pozitivnega delovnega okolja in medsebojnega sodelovanja pri
obravnavi paliativnih bolnikov, zato svoje znanje in izkusnje o delovanju
in koordiniranju PO prenasamo tudi na ostale strokovne sodelavce znotraj
organizacije.

Veliko oviro pri obravnavi paliativnih bolnikov predstavlja tudi to, da niso
vsi delezniki seznanjeni s pristopi PO. Zato je treba miselnost in odnos do
PO spremeniti. Pomembno je tudi, da smrt in umiranje priblizamo ljudem,
v smislu naravnega procesa zivljenja, in jih spodbujamo k razmisljanju in
razpravam o odnosu do hudo bolnih in umirajo¢ih (Kamnik, 2015).

Med PO se bolniki srecujejo z osebjem iz razli¢nih timov in podrocij in pri
tem se lahko dogaja, da prihaja do nepopolne predaje bolnika, kar predsta-
vlja doloceno tveganje za varnost bolnika (Matkovi¢ et al., 2011). Znotraj
organizacije je bila za namen predaje bolnika oblikovana enotna dokumenta-
cija, ki zagotavlja vecjo varnost bolnikov ter preprecuje informacijske vrzeli
in s tem posledi¢ne napake.

ZAKLJUCEK

Paliativna oskrba je usmerjena v timsko in interdisciplinarno delo. V sredis-
¢e je postavljen bolnik in njegovi svojci. Paliativna oskrba na bolnikovem
domu temelji v najvecji meri na sodelovanju medicinske sestre v patronaz-
ni dejavnosti in druzinskega zdravnika bolnika. V timsko obravnavo pa se
vkljucujejo Se ostale sluzbe. Zavedanje pomena prepre¢evanja Sumov v ko-
munikaciji je zato temeljni kamen varnosti bolnika. V ta namen smo obli-
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kovali enotno dokumentacijo za obravnavo in vodenje paliativnega bolnika
na domu. Kon¢ni doprinos uporabe kartona predstavlja dosledno vodenje
zdravstvenega stanja bolnika na njegovem domu, povezovanje sluzb ter za-
dovoljstvo bolnika in njegovih bliznjih. 1zziv za prihodnost pa predstavlja
testiranje dokumentacije tudi v drugih zdravstvenih domovih po Sloveniji in
nadgradnja z informacijskim sistemom.
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