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Slaba komunikacija

Komunikacija je dvosmeren proces. Ta proces lahko prekine katera koli od
vpletenih strani in s tem proces ustavi. Zdravnikova navodila na oddelku v
urgentni bolniSnici morajo biti kratka, jasna in usmerjena v reSevanje tezav,
ki se pojavljajo sproti. Pri akutni obravnavi skusamo priti do cilja po
najkrajsi in najhitrejsi poti. Uporabimo usmerjene preiskavne metode in
predpisujemo zdravila, ki bodo uc¢inkovito in ¢im hitreje reSila aktualne
tezave. Hitro zdravljenje je obi¢ajno tudi ucinkovito zdravljenje. Ce se v taki
urgentni bolniSnici znajde bolnik, ki je zaradi bolezni bodisi moten v
razumevanju, izrazanju, bodisi da je mo¢no upocasnjen ali pa morda
nagluSen ali slaboviden je to razlog za otezeno komunikacijo z njim. Take
motnje se pojavljajo pri vrsti nevroloSkih bolezni.

Tako otezena ali upocasnjena komunikacija povzroci v okolju urgentne
bolniSnice pri osebju ¢asovno stisko in posledi¢no nemir. V pomanjkanju
casa skusajo uganiti, kaj pacient misli, od njega skusajo pridobiti privolitve
za posege; bolj kot bi z njim komunicirali, mu pripovedujejo in razlagajo. V
takem odnosu je pacient, ki lahko razlage sploh ne razume ali potrebuje vec
Casa za odlocitev, obicajno enostavno tiho. Seveda si je potrebno v taki
situaciji vzeti ve¢ ¢asa. Ce je bolnik starejsi in nezaupljiv, je dobro pritegniti
k razlagi tudi bolnikove svojce, tako da zdravnik postopke razlozi najprej
njim, oni pa razlago posredujejo pacientu. Zavedati se moramo torej, da ima
bolnik, ki nam ne odgovarja, morda eno od motenj, ki mu otezujejo
komunikacijo. Take motnje pri fokalnih mozganskih okvarah so:

afazija: ta je lahko bodisi receptivna, ekspresivna ali globalna. Bolnik pri
taki okvari ne razume ali se ne more izraziti ali oboje. Nekateri bolniki lahko
vseeno izgovarjajo avtomatizme, kot so kletvice, molitve, ponavljajo kako
uteceno frazo ali podobno.



agnozija: bolnik sicer zaznava drazljaje, a ne razume njihovega pomena.

apraksija: moteno je procesiranje zamisli v akcijo, npr. pacient ne zna
pravilno uporabiti doloc¢enih pripomockov, kot so glavnik, krtacka za zobe,
ne zna pomahati ali narediti dolocenih simbolnih kretenj.

Poleg kompleksnih motenj izrazanja ki so navedene zgoraj, gre lahko za
enostavnejSe motnje. Govorno izrazanje npr. lahko moti pareza glasilk,
nehotni zgibki ali pareza jezika, mehkega neba, ustnic.

Dizartrija je lahko posledica multiplih mozganskih kapi, motnje zivéno-
miSi¢nega prenosa ali samo izsuSene ustne sluznice. Zmedenost lahko
pogosto nastopi pri akutnem nevroloSkem obolenju, Se posebej pri starejSem
pacientu, lahko je posledica metabolne motnje, srcnega popuscanja,
aplikacije zdravil.

Pri paliativni oskrbi je komunikacija s pacientom klju¢na, saj moramo
pacienta pripraviti na postopke uvajanja paliativne oskrbe, prestavitve na
drug oddelek, morebitne ukinitve nekaterih terapij. Dobro komunikacijo
dosezemo z umirjenostjo, potrpezljivostjo in vkljucevanjem druzinskih ¢lanov
v proces komuniciranja. Slednjim pacient obic¢ajno bolj zaupa, tudi razlozijo
mu postopke na nacin, ki ga pacient laze razume. Druzinski ¢lani nam tudi
interpretirajo pacientove odgovore, saj jim je blizu njegov nacin izrazanja.

Pacientu moramo predstaviti postopke jasno in transparentno, z enostavnimi
besedami. Izogibamo se samo razlagi svojcem, saj to lahko vzbudi pri
pacientu odpor. Vedno skuSamo pristopiti na tak nacin, ¢e ima bolnik vsaj
malo komunikacijske sposobnosti in Sele nato se obrnemo na svojce.
Pacienti, ki imajo motnje viSjih Zivénih dejavnosti, kot npr. afazijo, se zaradi
svoje motnje ¢utijo marginalizirani, torej izkljuceni iz procesa odloc¢anja o
njih samih. Taki obcutki lahko vzbudijo razli¢ne reakcije, ki segajo od apatije
do agitacije in agresivnosti. Veckrat pomaga osebna, tudi neverbalna
komunikacija, s katero lahko pridobimo pacientovo zaupanje.

Komunikacijski pripomocki

Pri komunikaciji z bolnikom nam koristi pomo¢ logopeda, ki si obi¢ajno
lahko vzame tudi ve¢ ¢asa za pogovor z bolnikom. Uporabimo lahko tudi
komunikacijske pripomocke, ki so lahko mehanski ali elektronski. O
namembnosti in uporabi teh pripomockov so ravno tako najbolj pouceni
logopedi in delovni terapevti.

Vedno nam ostane tudi moznost neverbalne komunikacije, saj se lahko
formira koda za komunikacijo celo pri bolnikih z locked-in sindromom, ko so
ohranjeni le ocesni gibi.



Tudi svojci so lahko zelo dober komunikacijski pripomocek. Avtorju se je ze
pripetilo, da so svojci ob informaciji, da pacient Se ne komunicira, slednji
odgovorili, da se z njimi pac ze pogovarja. In res, ko smo nato skupaj stopili
do postelje, je pacient spregovoril tudi z osebjem.

Kaj povedati

Poleg tega, da je lahko otezeno formalno komuniciranje, je pomembna tudi
vsebina komunikacije. Pri tezko prizadetih bolnikih je malo dobrih novic in
Se te prihajajo obicajno po kapljicah, slabe pa kar z vedrom. Slabe novice je
tezko prenesti bolniku in svojcem, saj si pri kroni¢nih boleznih obicajno
sledijo ena za drugo. Obic¢ajno je najbolje, ce recemo, da je stanje resno, da
izboljSanja ne pricakujemo, ali da je pricakovati nadaljnje zaplete. Lahko se
dotaknemo tudi posameznih tem, ¢e pacient in druzinski ¢lani to zelijjo.
Obicajno pride do zapletov in nestrinjanja v nekaterih klju¢nih trenutkih.
Taki trenutki so npr. ko pacient ne zmore ve¢ upravljati z motornim vozilom,
ko izgubi vedji del samostojnosti pri dnevnih opravilih in je potrebna pomoc¢
negovalca pri oblacenju, umivanju, ko je potrebna nastanitev v negovalni
ustanovi.

Pacientom je treba predstaviti dejstva na primeren nacin. Oskrbovanci neke
negovalne ustanove so se v anketi pritozili, da ravnajo z njimi, kot bi bili
otroci. Ce gre za starejSe ljudi, si je treba pac vzeti ve¢ ¢asa in stvari razloziti
jasno in vcasih tudi glasno. Podobno lahko negovalci in podporniki pacientov
razmiSljajo o slednjih, da jim je tezka bolezen zameglila moznost razmisljanja
in sploh ne skuSajo komunicirati z njimi. V¢asih se tudi bojijo, da bi z
direktnim razgovorom izzvali nepredvidljive reakcije.

V takih primerih je primerno, da pacienta in druzinske ¢lane opogumimo, da
se pogovorijo o tem, kakSne so pacientove zelje in pricakovanja. Pacienti
lahko izrazijo zelo razlicne Zelje in pricakovanja, ki so za druzinske c¢lane
tezko sprejemljivi. Nekateri si zelijo, da bi konec priSel po naravni poti, brez
kakih dodatnih intervencij za podaljSevanje zivljenja. Nekateri pacienti
pricakujejo drage podporne nacine zdravljenja, ki jih druzina ne more
organizirati, lahko so predragi ali je njihov u¢inek dvomljiv. Bolnik lahko
tudi zavrne nastanitev v negovalni ustanovi, Ceprav mu tako svetuje lececi
zdravnik in druzinski Clani.

Take posebne Zelje je treba poslusati in jih nato ovrednotiti skupaj s
pacientom in v prisotnosti druzinskih ¢lanov na osnovi zdrave pameti.
Pacientu lahko predstavimo, kaj je tehni¢no mogoce in dosegljivo, in po
moznosti sprejmemo nek dosegljiv kompromis.



Splosni principi

Za mnoge je pogovor z osebo, ki je hudo bolna, zelo tezavno in stresno
opravilo. Obicajen obcutek je »saj ne vem, kaj bi mu rekel«, Se posebej ko se
pogovor pricne vrteti okrog klini¢ne realnosti in je treba sporociti slabo
novico. Kanadski zdravnik Buckman je takole opisal pomembne tocke takega
razgovora: potekati mora zasebno in v umirjenem ozracju, primeren je dober
kontakt z o¢émi med vsemi, ki sodelujejo. Sogovornikov se lahko tudi
dotaknemo, ¢e se nam zdi, da to pricakujejo, ne smemo pa biti vsiljivi.
Profesionalna stran, to je zdravnik in sodelavci, si morajo vzeti cas in ne
smejo hiteti. Vsebina oziroma namen pogovora mora biti znan in jasen
vnaprej. Clani druZine, za katere Zelimo, da bi sodelovali, morajo biti
obvesceni in dobrodosli. Osnovna spretnost, ki jo mora obvladati
profesionalni del ekipe, je posluSanje. Tolerirati moramo obdobja tiSine.
Nekdo, ki pogosto opravlja pogovore s tezko obolelimi je izjavil: »Vecina mojih
pogovorov je potekala v tiSini, ampak to so bili najve¢ vredni pogovori.«
Seveda tiSina tudi ne more trajati v neskonc¢énost. Primerno je odpiranje
vprasanj, na katere Zelimo odgovore druzine in pacienta. Na odgovor
pacienta pokimamo ali drugace naznacimo, da smo ga razumeli. V odgovoru
koristi, e uporabimo fraze, ki jih je uporabil Ze pacient. Ce nam pacientova
formulacija ni jasna, lahko vprasamo npr.: »Kaj ste mislili, ko ste rekli ...?«.

Naslednja pomembna stopnja je, da povemo, kako cenimo mnenje, ki so nam
ga posredovali pacient in druzinski ¢lani. Lahko reCemo npr.: »Najbrz vam je
bilo to res tezko povedati.« ali podobno oziroma npr.: »Vidim, da vas to res
jezi...«. Torej se s tem dotaknemo Se Custvene plati pogovora.

Slabe novice

Pred prenasanjem slabe novice je dobro, ¢e nakazemo ali pripravimo
pacienta in druzino, da bo prislo do tega. Ce smo narocili preiskave, lahko
namignemo, da so rezultati nekoliko slabsi, kot smo pricakovali. Pri
prenasanju slabe novice naj bi pacientu povedali toliko, kot je pripravljen
sliSati oz. sprejeti. V¢asih je morda tudi dobro vprasati druzino, koliko naj
pacientu povemo ali, ¢e pride do take situacije, vprasati njega samega npr.:
»Ali Zelite, da skupaj z vasimi svojci pregledamo izvide?« ali »Kako podrobno
zelite, da vam te stvari razlozim?«. Pri tem se zavedajmo, da ima pacient
pravico vedeti in tudi pravico ne vedeti. Nekaterih pacientov rezultati
preiskav ne zanimajo, ampak jih zanima le, kako bomo pristopili k
zdravljenju. Lahko tudi vprasamo: »Ali lahko informiramo bolj podrobno koga
iz druzine?« Zelo pomembno je torej, da pri prenasanju slabe novice sodeluje
kak ¢lan druzine, sorodnik torej ali morda tesen prijatelj. Ko dobimo



dovoljenje za informiranje, moramo povedati dovolj, ampak ne prevec. Paziti
moramo, da prenesemo informacijo na preprost in vsakomur razumljiv
nacin. Dobro je tudi, da preverimo, Ce je doticni informacijo pravilno razumel
in jo sprejel. Vedno je dobro, ¢e preverimo tudi ¢ustven odziv na informacijo.
Lahko npr. recemo: »Tezko mi je bilo to povedati, razumem pa, da je vam Se
veliko tezje.«

Vsi ti postopki morajo biti izpeljani mirno in postopno, kar je tezko v okolju
urgentne bolniSnice, kjer vas vedno nekdo moti in se hkrati dogaja veliko
stvari. Predvsem se vcasih v taki situaciji zgodi, da pri¢nejo svojci iskati
krivca za tak razvoj bolezni in ob takem razgovoru pride do sproSc¢anja
velikih ¢ustvenih nabojev. Se posebej izrazito je to v druzinah, kjer niso imeli
urejenih odnosov. V takem primeru je najbolje, da se dogovorimo za drug
termin razgovora Cez nekaj dni in se skuSamo mirno pogovoriti. V€asih pa ne
pomaga ni¢ in po avtorjevih izkusnjah je potrebno opozoriti takega svojca, da
ima pravico izraziti svoje mnenje, a ima tudi osebje pravico do dostojne
komunikacije oz. da v primeru nasilja lahko poklic¢emo varnostnika.
Vsekakor je pa dalec¢ najbolje, ¢e stvari uredimo mirno in do take situacije ne
pride.

Slabe novice v podporni fazi paliativne oskrbe

Vsak bolnik z napredujoco in potencialno smrtno boleznijo je soocen z
groznjo in moznostjo najave slabih novic. V ¢asu diagnostike in aktivnega
konvencionalnega zdravljenja je ta moznost manj realna zaradi terapevtskih
pristopov, ki bolezen ustavijo ali vsaj mo¢no spremenijo njen potek. Vendar
se tezave lahko ponovijo in zdravljenje postane manj uspesSno. Kon¢no
pridejo na vrsto vprasanja, ali je sploh Se mogoce pricakovati kako
izboljSanje, koliko prezivetja bolniku Se ostane in kaksSna bo kakovost
zivljenja v terminalni fazi bolezni. Jasnih odgovorov na taka vprasSanja ni
mogoce dati, saj je kljub »determiniranosti« potek bolezni individualen. Pri
degenerativnih boleznih, kjer je potek pocasen in variabilen, je trajanje
bolezni in prezivetja kljub determiniranemu poteku tezko napovedati. Kot
ilustracija: Huntingtonova bolezen je fatalno obolenje, prezivetje od pricetka
simptomov pa variira med samo 2 pa do 43 let.

Slabe novice v terminalni fazi

Terminalno fazo kroni¢ne bolezni pogosto poleg fizicnih spremljajo Se
kognitivne in custvene motnje, kar Se dodatno otezi komunikacijo in prelozi
breme komuniciranja na druzinske ¢lane. Ce je le mozno v komunikacijo
vkljuc¢imo tudi samega pacienta.



Slabe novice sporocamo postopoma, nacin sporoc¢anja pa je ravno tako
pomemben kot sama vsebina sporocila.

Redko se izplaca bolniku povedati nekaj, kar ni res oziroma mu prikazovati
stanje boljSe, kot v resnici je. Tudi ¢e smo si na jasnem, da bo resnica
povzrocila Sok in hude reakcije, jo je bolje predstaviti jasno, vendar ne
prehitro in ne takoj. Dobro je izrec¢i preliminarno opozorilo, ¢ce$ da je
preiskava pokazala moznost poslabsanja, vendar bomo to preverili Se z
drugimi preiskavami. Resnici na ljubo moramo priznati, da so v takem
primeru vcasih sukcesivne preiskave smiselne. Avtor se sam spominja
primera, ko je npr. CT preiskava govorila v prid malignega mozganskega
tumorja, naknadno je pa MR preiskava pokazala, da gre za demielinizacijsko
obolenje. Obe bolezni sta sicer napredujoci in neozdravljivi, vendar je
prezivetje pri drugi bistveno daljSe kot pri prvi.

Rigidne profesionalne omejitve

Obic¢ajno je, da zdravnik nerad preda skrb za svojega bolnika drugemu
zdravniku, ¢e to ni absolutno nujno. Zdravniki so predvsem protektivni do
svojih bolnikov in jih Zelijo obdrzati v svoji obravnavi Se zaradi veliko drugih
vzrokov. Zdravnik se npr. zZeli pokazati uspesnega pred kolegi ali mu godi
bolnikovo obcudovanje njegove spretnosti. V okoljih, kjer je vec privatnih
zdravnikov kot pri nas, gre morda tudi za Cisto financ¢ni interes. Zascita
svojega podrocja je ze starodavna clovekova teznja, ki je izrazena tudi pri
zdravnikih. AmeriSki pesnik Frost je npr. napisal »Dobre ograje naredijo
dobre sosede«. Skratka, le ¢e spoStujemo delo drugega, lahko zivimo dobro
drug z drugim.

Pri paliativni oskrbi tezkega bolnika je potrebno sodelovanje med razlicnimi
specialnostmi in meje morajo biti upogljive, raztegljive. Idealna za oskrbo
tezkega pacienta je deljena skrb za pacienta, ki pomeni sodelovanje med
zdravniki, ki nudijo aktivno konvencionalno zdravljenje bolezni in zdravniki,
ki se ukvarjajo s paliacijo. Poleg nevrologa, nevrokirurga sodeluje pri oskrbi
lahko Se fizioterapevt, logoped, psiholog, bolniski duhovnik.

Osebne meje med profesionalnimi sodelavci najlaze premagamo tako, da si
postavimo v center skrb za bolnika in njegovo dobro pocutje. Svoje osebne
profesionalne teznje nekoliko umaknemo ob spoznanju, da je za bolnika
najbolje poskrbljeno ob dobrem sodelovanju celotnega tima.



Neucinkovito povezovanje

Za ucinkovito povezovanje obstajata 2 komplementarna nacina:

a. Zavedati se moramo, da lahko nam pomagajo kolegi, ki se ukvarjajo z
drugimi specialnostmi, in biti moramo pripravljeni, da jih povabimo k
sodelovanju.

b. Sami moramo biti pripravljeni pomagati kolegom, ki se ukvarjajo z
drugimi podrodji, z nasveti, mnenji ali aktivho pomocjo.

Pri paliativni oskrbi obi¢ajno potrebujemo Sirok spekter sodelovanja.
Nevrologi so navajeni sodelovanja s specialisti z drugih bolniskih oddelkov,
manj pa morda s sploSnimi zdravniki. Za slednje velja tudi obratno, saj
splo$ni zdravniki pogosto menijo, da je napotitev k specialistu enkraten
postopek, s katerim bodo resili vse tezave. Kaj dosti sodelovanja tudi ni v
navadi s psihologi, fiziatri, patronaznimi sestrami, ali npr. bolniskim
duhovnikom. So pa podrocja, kjer moramo sodelovati z zunanjimi sodelavci,
kot npr. oskrba bolnika z obolenjem motori¢nega nevrona, Parkinsonovo
boleznijo, epilepsijo. Se posebej je to nujno, ¢e so ti bolniki podvrzeni
kateremu od modernih zdravljenj, kot je globoka mozganska stimulacija,
duodenalna aplikacija levodope, asistirana ventilacija, ...

Paliativna oskrba potrebuje nacrt dela, ki ga pripravi izkuSen paliativni
zdravnik, ki potem tudi vodi postopek. V nacrtu je predviden optimalen
nacin za oskrbo in kateri postopki se pri tem uporabijo. Klini¢ni nevrolog, ki
se je navadil vloge voditelja paliativhega dela, ne bi smel imeti tezav v
komunikaciji z drugimi specialnostmi, tudi z zdravniki sploSne medicine.
Skratka, tak zdravnik ne bi smel imeti nekak§nega lastniSkega obcutka do
bolnika in bi se moral zavedati, da lahko optimalno oskrbo doseze v
sodelovanju z drugimi.

Slabo razvito timsko delo

Kadar se proces paliativne oskrbe izkaze za nezadostnega, to obicajno ne gre
na racun nezadostnega truda posameznika, pac pa za slabo delovanje tima
in slabo sodelovanje s strokovnjaki izven ozjega tima. Pod paliativhim timom
razumemo skupino strokovnjakov, ki jih druzi skupna skrb za paliativno
oskrbo pod okriljem ustanove, v kateri delajo.

Timsko delo in povezovanje med razlicnimi profili je morda bolj znacilno za
druge medicinske panoge kot za nevrologijo. Pri oskrbi geriatricnih bolnikov
je npr. potrebno sodelovanje sploSnega zdravnika, internista, psihiatra in



vcasih tudi nevrologa. Za dobro delovanje tima je kriti¢no, da ¢lani
spostujejo delo sodelavcev v timu in da se seveda vsi trudijo, da izpolnijo
svoje dolznosti. Vodja tima je obicajno zdravnik, vendar ni nujno, da je v
vseh situacijah tako. Npr. v primeru hospitalnega infekta, ki ogroza bolnike,
ima glavno besedo higienik oz. tisti, ki uravnava to problematiko. Nasploh
rigidna hierarhi¢na struktura ni ugodna za timsko delo. Clani tima ne smejo
biti podrejeni vodji pri izrazanju svojih strokovnih mnenj, enako mora ta
pred odlocitvijo prisluhniti ustreznim strokovnim mnenjem.

Eden od problemov pri delovanju tima je v¢asih tudi to, da ¢lani ne sledijo
skupnim ciljem, ampak si postavijo svoje lastne cilje oziroma uveljavljajo
cilje, ki jih narekujejo zunanji dejavniki, npr. proizvajalci in dobavitelji
opreme, razne agencije, ... Tim skratka dobro deluje, ¢e postavimo v center
interese pacientov in za tem ustanove, v kateri tim deluje. Clani se obi¢ajno
skupaj odlocijo za uvedbo nekaterih postopkov. Tukaj bodisi mislimo na
uvedbo fizioterapije, govorne terapije, delovne terapije, psiholoskega suporta
ali pomoc¢ socialnega delavca. Enako velja za uporabo mehani¢nih
pripomockov za izboljSanje pokretnosti ali npr. komunikacijskih
pripomockov.

Enako pomembna kot uvedba je opustitev pripomockov, ko za to ni vec
indikacije. Podobno velja tudi za medikamente, ki delujejo paliativno.
Pacientu, ki nima vec¢ vroc¢ine, pa¢ ne bomo vec dajali antipiretikov. Kot
primer bi tu navedel Huntingtonovo bolezen, pri kateri je horea nek
prehoden fenomen, ki traja nekaj let, potem pa se pricne zmanjSevati in
konc¢no postane bolnik rigiden. Ob tem bomo seveda nizali dozo zdravil, ki
blazijo horeo, tudi oblozene postelje in fotelji po prenehanju diskinezij niso
vec potrebni.

Pri paliativni oskrbi bolnika z mozgansko kapjo lahko npr. sodelujejo
naslednji strokovnjaki:

- Ko se pojavijo tezave s komunikacijo in poziranjem konzultiramo logopeda.

- Ce pacient izgublja teZo ali se pojavijo druge tezave, npr. zavracanje hrane,
konzultiramo dietetika.

- Ce je pacient teze pokreten, konzultiramo fizioterapeuvta.
- V primeru tezav pri dnevnih aktivnostih konzultiramo delovnega terapeuvta.

- V primeru perceptivnih ali drugih motenj visjih dejavnosti konzultiramo
klinicnega psihologa.

- V primeru prelezanin konzultiramo specializirane negovalce.

In tu Se niso nasteti vsi.



V primeru, da se bolnikovo stanje kljub terapiji oz. terapijam ne izboljSuje, je
najbolje, da ga ponovno pregleda sobni zdravnik ob sodelovanju sobnih
sester, ki bolnika negujejo in zato dobro poznajo.

Pomankljiva klinicna dokumentacija

Primerno je, da se vsi pomembni postopki v zvezi z bolnikom zapisujejo. Pri
tem ni tako pomembno ali gre za klasi¢no ali elektronsko obliko zapiskov.
Bistveno je tudi, da so zapiski v primeru nuje enostavno dosegljivi.

Zazeljeno je, da tudi negovalci na domu vodijo evidenco pomembnejSih
dogodkov oz. postopkov. Ob obisku pacienta v ambulanti lahko potem
negovalca zaprosimo, da nam taka opazanja interpretira. V kolikor negovalec
navaja, da ima bolnik tezave, pa jih ne zna dobro opredeliti, ga zaprosimo da
si dela zapiske kako, kdaj in v kaksni obliki se tezave pojavljajo do
prihodnjega obiska. Dobri zapiski omogocajo opredelitev tezav in lahko
bistveno olajSajo delo paliativnega teama.

Skupne znacilnosti paliativne oskrbe

Paliativna oskrba ima nekatere skupne znacilnosti, ki so pomembne pri
vecini bolezni in pri blazenju vecine tezav, ki nastopajo pri teh boleznih.
Pristopi, ki nam omogocajo uspesno reSevanje teh tezav so:

- holizem: uposSteva medsebojne interakcije in vplive;

- belezenje kazalnikov neugodja s pomoc¢jo analognih lestvic;
- timsko delo;

- ne najdemo ustreznega odgovora: spremembe in inovacije;
- primerni terapevtski pristopi;

- podpora izobrazevanju in napredovanju ¢lanov tima;

- sodelovanje s komplementarno in alternativno medicino.



Holizem

Izraz je oblikoval Jan Christian Smuts, juznoafriSki drzavnik in filozof.
Pomenil naj bi, da je neka celota ve¢ kot samo sesStevek njenih delov. Ne
bomo je dobro spoznali zgolj z analizo njenih delov, ampak s pomocjo
opazovanja njenega delovanja kot celote in njenih mnogoterih povezav.

Izraz se je dobro udomacil v paliativni oskrbi, kjer ugotavljamo, da odvisnost,
onesposobljenost in razlicne fizicne tezave kot npr. boleCine, motnje
komunikacije, povzrocijo bolniku kompleksno stanje neugodja. Pri tem ne
gre samo za seznam tezav, ampak tudi za to, da ima tak pacient slabso
kvaliteto zivljenja v fizicnem, psihicnem, emocionalnem in spiritualnem
pogledu. Psihicne, emocionalne in ostale tezave so za bolnika ravno tako
obremenjujoce kot fizicne. Zatorej moramo pacientu poleg fizicne zagotoviti
tudi vsakrsno drugo terapijo, da izboljSamo njegovo kvaliteto zivljenja. To
vkljucuje tako psihologa kot psihiatra in duhovnika kakrsne koli religije je
pac potrebno.

Holisti¢ni pristop nas tudi uci, da imajo simptomi medsebojne interakcije.
Tako npr. navzea ojaci obcutek bolecine, enako velja tudi za zalost,
utrujenost. Vrsto simptomov, ki imajo lahko pomemben vpliv na kvaliteto
zivljenja in so med seboj povezani, pri bolniku tezko zaznamo. To npr. velja
za obcutek oslabelosti, Zejo, suha usta, slab apetit, prizadetost okusa in
voha.

Zapiski opazovanj

Zapiske neugodnosti, ki jih obc¢uti pacient, je potrebno zapisati tako, da
ocenimo tudi njihovo jakost in vpliv na pacientovo pocutje in kvaliteto
zivljenja. To ni lahka naloga. Nekateri so poizkusili odgovoriti na to s
kompliciranimi vprasalniki, drugi spet samo z enim preprostim vprasanjem.
Kanadski strokovnjak za paliativno oskrbo je npr. predlagal dve vprasanji:
poleg obicajnega »Kako ste kaj?« Se »Kako se pocutite (v sebi)? «, kar nam
lahko prinese bistveno drugacen odgovor oz. nam pacient nato odkrije svoje
intimnejSe obcutke in strahove.

Obicajni zapiski, ki jih delamo v bolniSnici, so povezani z osnovnimi
zivljenjskimi funkcijami: krvni tlak, pulz, telesna temperatura, lahko Se
frekvenca dihanja. Nacelno merimo te parametre veckrat dnevno. Pri
bolniku, ki je v terminalni paliativni oskrbi lahko npr. naro¢imo, da bolniku,
ki ima ze ve¢ dni nizek krvni tlak, naro¢imo, da prenehajo meriti tlak ali ga
vsaj merijo bistveno redkeje.

Na Klinicnem oddelku za nevrologijo in intenzivno nevrolosko terapijo ravno
tu prihaja do osnovne kolizije. Paliativni bolniki lezijo v okolju urgentnega



oddelka in bolniki, ki so v paliativni oskrbi, so tako pomeSani z bolniki, ki
potrebujejo intenzivno ali vsaj polintenzivno oskrbo. Osebje je vcasih
zmedeno: komu in kolikokrat meriti krvni tlak? Zakaj nekomu vsaki 2 uri,
drugemu le 1x dnevno? Vse to terja od zdravnika dodatna pojasnila in lahko
slabsa vzdusje med osebjem, ki se mu v€asih tak nacin ne zdi smiseln.

Pri paliativni oskrbi so v uporabi analogne lestvice, s katerimi ocenjujemo
stopnjo tezav z 0-10 ali za zapiske enostavneje z 0-5. Ni¢ (0) seveda pomeni,
da bolnik neke neprijetnosti ne obcuti, 5 ali 10 pa da je neprijetnost
obcutena najmocneje, kot si lahko oseba predstavlja. Analogne lestvice za
vsakodnevno uporabo obicajno uporabljajo graduacijo 0-5. To bomo
uporabili tudi v naSem primeru. Osebje spodbudimo, da oznaci stopnjo
pacientovega neugodja z obarvanjem kvadratkov. Pri tem se opirajo na
pacientove izjave in svojo lastno presojo. Naslednja slika nam predstavlja
primer takih zapiskov. Polega tu navedenih lahko ocenjujemo Se druge
povedano - v zapiske vnesemo pacientova najbolj moteca obcutja. Primer je
povzet po clanku: Braguera et al, Journal of paliative care 1991; 7: 6-9

simptom |lestvica|[1l.V. [2.V. |3.V. |4.V. |5 V. |6.V. |7.V.
5
4
Bolecina 3
2
1
0
5
4
Utrujenost 3
2
1
0
5
4
IzsuSenost 3
ust 2
1
0
5
Motnje 4
spanja 3
2
1
0

Slika 1.: Tabela za dnevni zapis simptomov. Prirejeno po Edmonton symptom
assesment scale (ESAS).




Na zgornjem primeru zapiskov lahko vidimo, da je kontrola bolecine uspela
hitro, utrujenost se je ob tem Se povecala, izsuSenost ust in motnje spanja
ostajajo Se naprej. Na osnovi takih zapiskov lahko npr. strokovni tim ugotovi,
katero terapijo bomo povecali, katero zmanjsali, kaj od tezav lahko
pripisujemo sami bolezni, kaj pa stranskim ucinkom zdravil. Tako laze
postavimo in izboljSamo terapevtsko shemo. Lahko bi vnesli tudi druge
simptome, npr. pri bolniku s Parkinsonovo boleznijo miSi¢ne spazme, on-off
obdobja in podobno. Taki simptomi so sicer ze vkljuceni tudi v specificnih
lestvicah npr. za Parkinsonovo bolezen, obstaja tudi posebna modificirana
ESAS lestvica za paliativno oskrbo bolnikov s Parkinsonovo boleznijo.

Skratka, vpiSemo glavne simptome, ki so za pacienta moteci. Ni pomembno,
ali so zapiski napisani na papir ali belezeni elektronsko, vazno je, da so
verodostojni. Kljub napredujo¢emu in povsod prisotnemu elektronskemu
belezenju, so po mnenju avtorja klasi¢ni zapiski v€asih bolj uporabni, saj so
napisani bolj na kratko in stvarno, za racunalnike pa tako vemo, da danes
delajo, jutri pa so ze lahko v okvari. Pacientu in svojcem lahko tako damo
tako lestvico na papirju tudi na dom in nam zapiske pokazejo ob
ambulantnem obisku. Tako lahko bolj natan¢no doziramo paliativno terapijo
in predpiSemo ustrezne ukrepe.

Inovacije in spremembe

Paliativno oskrbo vodijo odzivi bolnika in izkuS$nje terapevtov. Pogosto je
zaradi spremenljivega odziva bolnikov tezko dati jasna dolgoro¢na navodila
in zagotoviti, da bo nek dolo¢en ukrep ucinkovit.

To nam precej dobro ilustrira uporaba analgetikov. Pri opioidih tezko
dolo¢imo pravo dozo oz. je ta individualna. Nekaterim bolnikom bo ze
minimalna doza npr. 2,5 mg morfina ucinkovito olajSala simptome, drugi bo
potreboval veliko vec¢jo dozo. Nekateri bolniki dobro prenasajo en opioid,
drugega pa ne. Imajo lahko hudo navzeo, opstipacijo, postanejo delirantni ali
zmedeni. [zbrati moramo torej ustrezen preparat in ne takoj opustiti
zdravljenja z opioidi, ¢e pride do stranskih uc¢inkov. Enako velja tudi za
druge terapevtske pristope, celo fizioterapijo. Klinik mora z ustrezno izbiro
eksperimentirati v okviru svojega znanja in izkuSenj, da izbere najboljsi
pristop. Klinik mora stalno spremljati posledice svojih odlocitev in uvesti
spremembe, kadar je potrebno. Inovacije lahko preverimo z raziskavami.



Ustrezni terapevtski pristopi

Ukinjanje nepotrebnih zdravil: nekatera zdravila, ki jih uvedemo v
podporni fazi paliativhe skrbe so pomembna tudi v terminalni fazi, vendar
takrat nacelno ukinemo vsa zdravila, ki niso nujno potrebna. V¢asih zdravil
ne ukinemo povsem, lahko pa znatno zmanjSamo njihovo dozo. Po avtorjevih
izkuSnjah je npr. pri vecini bolnikov, ki imajo sréno popusScanje in postanejo
vezani na posteljo npr. zaradi mozganske kapi, mozno znizati dozo diuretikov
za 1/3 do 1/2. Ukinemo lahko hipolipemike, znizamo dozo nesteroidnih
antirevmatikov, ki jih bolnik jemlje zaradi artritisa, saj je postal imobilen.
Kot Ze omenjeno prej pri nekaterih boleznih zniZzamo dozo psihotropnih
zdravil, ko postane bolnik nepokreten in nima ve¢ npr. diskinezij. Nasprotno
lahko uvedemo analgetic¢ne oblize ali morfinske analgetike v drugi obliki.
Vecina tezkih bolnikov ima oteZeno poziranje in uzivanje velikih koli¢in tablet
pomeni zanje dodatno obremenitev.

Aplikacija zdravil, ko je poziranje otezeno: Ce ima bolnik disfagijo je
potreben drug nacin aplikacije. Veliko zdravil, posebej analgetikov, je sedaj
na voljo v obliki analgetskega obliza, ki pomeni eno najmanj travmatskih
oblik aplikacije. Na sploh se pri aplikaciji mo¢nih analgetikov raje
posluzujemo subkutane kot intravenske aplikacije. Nekatera zdravila lahko
uporabimo v obliki subkutane infuzije. Vsekakor naj bi bil to bolj predvidljiv
nacin aplikacije kot rektalna administracija. Mozna je tudi kontinuirana 24-
urna infuzija s pomocjo infuzijske ¢rpalke, tudi prenosne. Ker je to manj
znan nacin aplikacije pri nas, navajamo seznam zdravil, ki so primerna za
s.c. infuzijo:

opioidni analgetiki: morfin, hidromorfon, fentanil, oxykodon, diamorfin (Ce
je na razpolago), ketamin, lidokain, klonidin

antiemetiki: metoklopramid, haloperidol, ondasteron, drugi specificni SHT3
antagonisti

sedativi: midazolam

zdravila proti spazmom: baklofen (precno progasta muskulatura), hyoscin
butylbromid (gladka muskulatura)

antiholinergiki: hyoscin butylbromid

Vsa ta zdravila lahko apliciramo tudi intravensko. Nekatera zdravila lahko
meSamo v isti infuziji, a moramo paziti, da ne naredijo oborine. Naredi jo
npr. kombinacija midazolama in dexamethasona.



Nekatera zdravila je bolje aplicirati v obliki s.c. bolusa, npr. dexamethason.
Subkutana resorbcija diazemama je nepredvidljiva, boljSa je i.m. aplikacija,
Ce zdravila ne zelimo dati i. v. Fenitoin vedno apliciramo i.v.

Podpora negovalcem

Stalno slabsSanje bolezni in vedno vec¢ja obremenitev druzine istocasno pa
vedno bolj picla komunikacija s pacientom postavi na preizkusnjo odnose v
druzini. Druzinski ¢lani tezko zdrzijo leta v vlogi negovalcev. Pri vecini pride
po avtorjevih izkuSnjah do izérpanosti po priblizno 6 mesecih, Se posebej ce
zraven obdrzijo Se svojo sluzbo. So pa seveda tudi izjeme, a gre veCinoma za
druzine, ki so finan¢no preskrbljene. Ce je pacient, ki je sedaj delno ali v
celoti onesposobljen za svoje delo, bil prej glavni vir dohodkov za svojo
druzino, je situacija Se posebej tezka.

Prakticna pomo¢: program pomoci prizadeti druzini mora biti kompleksen
in mora vkljucevati prakti¢ne nacine za pomoc, ki olajSajo nego na domu in
zivljenje negovalcem — druzinskim ¢lanom. Nacini pomoci lahko vkljucujejo
finan¢no pomoc. ViSina te je odvisna od stopnje prizadetosti bolnika.
Druzinski ¢lani se lahko kvalificirajo kot negovalci in so placani za svoje
delo. To je smiselno narediti v primeru, ko presodimo, da bo potrebna
vecletna paliativna oskrba. Storitve socialne in zdravstvene sluzbe so v
Sloveniji sicer neplacljive, ne velja pa to vedno za hiSne obiske zdravnika.
Oskrba medicinske sestre na domu je mozna, a so tudi omejitve, glede tega
se je potrebno posvetovati z izbranim sploSnim zdravnikom. Pripravo hrane
in dostavo na dom je mozno urediti, a stroSkov ne krije zavarovalnica. Mozna
je tudi pomoc¢ prostovoljcev, da si negovalec lahko vzame vsaj nekaj predaha.

Izobrazevanje: vkljucitev pacienta in/ali druzinskih ¢lanov v izobrazevalni
program je kljucna za uspesno nego na domu. Vsako progresivno nevrolosko
obolenje ima svoje specificne znacilnosti, a so frustracije /obremenitve za
pacienta/svojce pri paliativni oskrbi podobne. Za zacetek je primerna
enostavna obrazlozitev mehanizmov in poteka bolezni. Pri taki obrazlozitvi se
usmerimo prvenstveno na prakticne vidike zdravljenja in nege. Kaj lahko
naredijo druzinski ¢lani, da pomagajo pacientu? Kaj lahko pricakujejo? Na
kaj se morajo pripraviti?

Pocitek: v primeru, ko svojci in/ali prijatelji obolelega prevzamejo vec¢ino
obremenitev pri paliativni oskrbi, imajo redko dovolj podpore, da obdrzijo



svojo lastno fizicno in mentalno kondicijo. Pogosto se pojavi malodusje, v
primeru visoke stopnje obremenitve tudi reaktivna depresija. Negovalci so
pogosto prisiljeni pustiti svojo sluzbo, zanemarijo svoje socialne stike, tudi
oni postanejo izolirani. Negovalci bi morali imeti urejeno moznost zacasnega
sprejema pacienta v odgovarjajoco ustanovo, ki se ukvarja s paliativno
oskrbo, tako da bi se lahko sami med tem spog¢ili in si nabrali novih moc¢i. Se
posebej priporocljivo je to pri mlajSih pacientih, kjer paliativna oskrba traja
dlje casa, kot npr. pri pacientih z miSi¢no distrofijo, multiplo sklerozo.
Omenjene skupine pacientov v Sloveniji imajo nekaj takih moznosti. Zelo
pomembno vlogo imajo drustva bolnikov, ki so prej omenjenim skupinam
moznosti tudi izposlovala.

Pomoc¢ druzbe: v nekaterih drzavah je npr. za zdravsteno oskrbo
poskrbljeno od strani drzave oziroma zavarovalniSkega sistema, socialna
sluzba pa je odvisna od fundacij, kar povzroca konflikte med tema
segmentoma. V Sloveniji na sreco tega problema ni in je za ljudi v terminalni
fazi zivljenja po tej plati dokaj dobro poskrbljeno. Potrebno je tudi
upostevanje lokalnih pravil in pri tem je koristna pomo¢ socialnega delavca.

Emocionalna podpora: mnogi bolniki se zaradi svoje prizadetosti pocutijo
manj vredne oz. breme za svojo druzino. Obremenitve pri paliativni negi res
vec¢inoma padejo na ramena ozje druzine. Bolezni, ki potrebujejo dolgotrajno
paliativno oskrbo, potekajo razlicno. Lahko so progresivne, kot npr. obolenje
motoricnega nevrona, ali variabilne, kot npr. recidivno-remitentna oblika
multiple skleroze. V vsakem primeru pa bolezen porusi druzinske nacrte in
ima vpliv na finan¢no stanje druzine. Druzinskim ¢lanom, ki so vkljuceni v
nego, je treba omogociti, da izrazijo svoje frustracije in po moznosti najti
optimalne reSitve. V ta namen je najbolje organizirati sestanek s ¢lani
paliativnega tima in svojci. V. mnogih okoljih delujejo podporne lai¢ne
skupine, ki lahko priskocijo na pomoc. Take skupine se pri nas obicajno
formirajo okrog drustev bolnikov z dolo¢eno boleznijo. Zelo pomembno je, da
so podatki na voljo, npr. na internetu, lahko na strani drustva bolnikov.
Internet se lahko kombinira s telefonskim svetovanjem, ki je dosegljivo ob
dolo¢enih urah.

Utrujenost in izgorelost negovalcev: do tega pojava pride pogosto po
mesecih ali letih stalno povecanih obremenitev zaradi paliativhe oskrbe.
Zrtve so obicajno druzinski ¢lani, ki delujejo kot negovalci. Pacientovo stanje
se medtem obicajno toliko poslabsa, da preide v terminalno fazo paliativne
oskrbe. Negovalci potem pogosto nimajo ve¢ motiva za nadaljnjo oskrbo, saj
so za svoj trud »nagrajeni« le s slabsanjem bolnikovega stanja. Ce je
bolnikovo stanje res slabo, bi bilo s svojci pametno naceti vprasanja, ali si
predstavljajo, kako in kaj po pacientovi smrti, da jih pripravimo na ta



dogodek. Take teme v vzdus§ju akutnega oddelka pogosto niso dobro sprejete
in v razgovoru priporoamo obzirnost.

Vecina negovalcev se v taki situaciji odlo¢i za namestitev pacienta v
negovalno ali hospic ustanovo, financ¢na vprasanja glede namestitev se pri
nas resujejo ob sodelovanju socialnega delavca.

Pomoc¢ svojcem po smrti pacienta: druzine, ki zdrzijo in negujejo obolelega
svojca do konca, si zasluzijo spostovanje in obcudovanje. Ob blizajocem
koncu si zasluzijo pomoc¢, saj so mnogi od njih na robu izgorelosti, zaradi
slabsanja bolnikovega stanja kljub negi imajo obcutke krivde, ki se meSajo
ali Se ojacijo zaradi obcutka olajSanja, saj se bliza konec obremenitev in jeze,
da se stanje slabsa kljub zdravljenju in negi. V takih trenutki moramo
izraziti svojcem-negovalcem priznanje, ki ga nedvomno zasluzijo. Z njimi se
je treba pogovarjati, jim pojasniti situacijo in naravo bolezni ter jim olajSati
obcutke krivde. V ta namen lahko aktiviramo tudi klinicnega psihologa. Po
smrti pacienta, ki obi¢ajno sledi po letih naporne nege, jim je treba
pomagati, da najdejo nov smisel Zivljenja, kar zaradi custvenega konflikta, ki
ga nosijo v sebi, obicajno ni lahko. Pogosta izjava, ki jo sliSimo pri negovalcih
je: »Izgubil(a) sem jo(ga) ze pred leti«. S tem mislijo na osebnostne
spremembe pri bolnikih s kroni¢nimi nevroloskimi boleznimi. Bolnik je lahko
na videz le malo spremenjen, a izgubi svoje osebnostne znacilnosti in
postane drugac¢na oseba. Poseben problem predstavlja nenadna smrt
pacienta, prej kot je pricakovano. Pri bolniku z napredovalim degenerativnim
obolenjem je za to vrsta moznosti, ce omenimo le najpogostejSe: aspiracija
oz. zadusSitev s hrano ali izbljuvki, neopazen infekt, ki zaradi oslabelosti ne
povzroci obic¢ajnih simptomov, poskodbeni kroni¢ni subduralni hematom ali
druge poskodbe, npr. zlom kolka zaradi padca. Tak dogodek povzroci pri
negovalcih dodatne obcutke krivde in z njimi se moramo pogovoriti ter jim
ponuditi podporo.

Odnos paliativne medicine s komplementarno in
alternativno medicino

Pri vsaki bolezni, ki je neozdravljiva in ne odgovori na konvencionalno
zdravljenje, je razumljivo, da pacient in svojci iScejo alternativne moznosti
zdravljenja. Obstaja precej moznosti, da obupane paciente finan¢no
izkoristijo koristolovci in Sarlatani. Ve¢inoma prevladuje mnenje, da je
koristno lociti konvencionalno zdravljenje od alternativnega. Bolj popustljiva
je konvencionalna medicina do komplementarnih pristopov, ki ve¢inoma niso



Skodljivi in prinesejo bolniku dodatno ugodje in olajSanje. Tu mislimo npr.
na terapije s pomocjo glasbe, arom, masazo, relaksacijske tehnike, hipnozo,
akupunkturo. Vse te pristope lahko s pridom vklju¢imo v paliativno oskrbo.

Pri nas se je od komplementarnih pristopov precej prijela akupunktura,
manj pa npr. terapija z zeliSci, kiropraktika, homeopatija. Vendar je treba
opozoriti, da preostale pristope v razvitih drzavah precej uporabljajo, saj
imajo svojo doktrino na osnovi dolgoletnih izkusSenj.

Mnogi terapevti, ki prakticirajo alternativne tehnike, pretiravajo z ucinki
terapij, ki jih izvajajo in svetujejo pacientom, naj se izogibajo
konvencionalnega zdravljenja. V uporabi so npr. metode kontroliranega
stradanja, posebne diete, napitki s cudeznimi lastnostmi, izpiranje crevesja
(za odstranitev toksinov) in podobno.

Kako naj se klinik odzove, ¢e pacient in druzinski ¢lani kaZzejo neomejeno
zaupanje v neko alternativno zdravljenje, ki je nepreverjeno in obic¢ajno
precej drago? Normalno je, da klinik obcuti razburjenje ali celo jezo, Se
posebej ker alternativci pogosto svetujejo opuScanje preverjenega
konvencionalnega zdravljenja in propagirajo svoje, z raziskavami
nepreverjene metode.

Ni dobro, da klinik pacientu in druzinskim ¢lanom pokaze svoja negativna
custva. Bolje je, da poizkusimo ugotoviti, kaj jih je pri alternativni terapiji
pritegnilo oz. kaj jim je terapevt obljubil kot uéinek zdravljenja. Ce se zdi, da
zdravljenje ni Skodljivo in predrago, je najbolje, da mu klinik ne nasprotuje.
Obicajno pacient in druzina kmalu sami ugotovijo, da terapija nima kakega
posebnega ucinka. V kolikor se zdi, da bi bila terapija lahko Skodljiva in
alternativni terapevt zavraca konvencionalno zdravljenje, je prav, da klinik
izrazi zaskrbljenost in opozori na morebitne posledice. V¢asih, a redko, se
ponudi tudi moznost za sodelovanje z alternativnim terapevtom v korist
bolnika.

V kolikor so se pri bolniku vsa konvencionalna zdravljenja izkazala za
neucinkovita, je prav, da alternativnim pristopom ne oporekamo, vsaj ¢e niso
po nasi presoji Skodljivi. Morda je koristno le, da pacienta in druzino
opozorimo na morebitne stroske, ki izhajajo iz takega zdravljenja.

Karkoli se ze dogaja, je prav da obdrzimo empatijo do pacienta in svojcev,
razumemo njihove stiske in jim stojimo ob strani z najboljSimi moznostmi, ki
jih nudi konvencionalna oz. paliativha medicina.
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