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Izrazi paliacija, paliativna nega in paliativna oskrba pomenijo različne oblike 

skrbi za bolnika, čeprav se slišijo podobno. Tako je npr. uporaba analgetikov 

za lajšanje bolečine, levodope za izboljšanje gibanja ali botulinum toxina za 

zmanjšanje mišičnih spazmov oz. uporaba steroidov za skrajšanje zagona 

bolezni pri multipli sklerozi paliacija oz. zdravljenje, ki prinaša začasno 

olajšanje. Ne vem, če se bodo kolegi internisti strinjali, a po tem načinu 

razmišljanja je paliacija tudi uporaba insulina pri bolnikih z diabetesom ali 

npr. uporaba dialize pri bolnikih s končno ledvično odpovedjo. 

Paliativna nega pomeni uvedbo nove vrste nege in se je uveljavila primarno 

pri bolnikih z neozdravljivo maligno boleznijo. Ta način zdravljenja je 

usmerjen praktično v celoti v olajšanje fizičnih in psihičnih težav takih 

bolnikov. Pri tem mislimo tako lajšanje bolečine kot pomoč pri dnevnih 

aktivnostih, zagotavljanje ustreznega nočnega počitka, skrb za emocionalno 

zdravje, kar vključuje tudi duhovno oskrbo.  

Paliativna oskrba prenaša osnovne principe paliativne nege, ki so bili sprva 

uvedeni pri onkoloških bolnikih, na druga področja medicine. Pri tem lahko 

ugotavljamo, da je paliacija že uporabljana v vseh vejah klinične medicine in 

da bi s paliativno oskrbo lahko konstruktivno dogradili  sedanje principe 

zdravljenja.  

Paliativna oskrba je bila zanemarjena ob triumfalnem pohodu moderne 

medicine, ki je uspela mnoge prej neozdravljive bolezni pozdraviti ali vsaj 

bistveno modificirati njihov potek. Še vedno pa ostaja mnogo bolnikov, pri 

katerih bolezni ni mogoče radikalno pozdraviti in tudi ne bistveno 

modificirati njenega poteka. Pri takih bolnikih se medicinska stroka trudi za 

čim boljšo kvaliteto življenja oz. čim boljše funkcioniranje takega bolnika.  

Paliativna oskrba zajema podporo bolniku in lajšanje njegovih nevšečnosti 

(bodisi telesnih ali duševnih) pri vsaki napredovali bolezni. Razne vrste 

paliativne oskrbe zdravniki praviloma izvajamo v sodelovanju z drugim 

medicinskim osebjem. Vsekakor gre tu za timski pristop, saj potrebujejo 

bolniki tudi socialno pomoč, včasih tudi pravno in duhovno pomoč. Bolniku, 

ki je sposoben in pripravljen sodelovati, je potrebno ponuditi možnost 

soodločanja pri paliativnem zdravljenju/oskrbi. V kolikor bolnik sodelovanja 



ni sposoben, soodločajo pri tem njegovi najbližji sorodniki. Tako soodločanje 

seveda zahteva od zdravnika čas in mu postavlja  nove izzive tako na 

medicinskem kot drugih področjih, npr. pravnem ali socialnem. Resnici na 

ljubo moramo priznati, da naš zdravstveni sistem in morda naša družba v 

celoti še ni povsem pripravljena na tak pristop. Veliko pacientov in svojcev 

pričakuje od zdravnika v vsakem primeru čudežno odrešitev, vendar je to  

večkrat izven njegovih  zmožnosti. Zdravniki po drugi strani tega ali ne želijo 

priznati ali so preobremenjeni z delom in si ne morejo vzeti dovolj časa za 

razlago. Tak odnos je seveda lahko vir medsebojnega nerazumevanja in 

konfliktov in bi ga bilo treba aktivneje reševati.  

Če se na koncu pomudimo še pri izvoru besed paliacija in paliativno: besedi 

izvirata iz latinščine, kjer pallium pomeni pokrivalo oz. ogrinjalo. Izraz 

paliacija torej pomeni pokrivanje, zakrivanje oz. lajšanje težav, kar naj bi 

slednje ublažilo in jih naredilo laže prenosljive. Tako kot ogrinjalo ali 

pokrivalo omogoči lažje prenašanje mraza ali vročine, paliacija omogoči lažje 

prenašanje bolezenskih težav. To je zdravljenje, ki ne odpravi vzroka težav, 

pač pa ščiti pred njimi in jih zmanjšuje. Ne prinese dokončne ozdravitve, pač 

pa omogoča znosno življenje z boleznijo. In, če dobro razmislimo, je (tudi) 

paliativnih večina nevroloških bolnikov in tudi bolnikov drugih specialnosti 

medicine. 

 

Paliativna oskrba bolnikov z napredovalo 

maligno boleznijo 

 

Paliacijo in paliativno nego pri bolnikih z napredovalim malignim obolenjem 

najbolj pogosto povezujemo z ustanovami Hospic. To ni nenavadno, saj so 

bili pri nas prav onkologi pobudniki takih ustanov. Teh ustanov je pri nas 

premalo, delujejo vsaj po mnenju avtorja preveč izolirano od ostalega 

zdravstvenega sistema, res pa je, da morda bolj sodelujejo z onkološkimi 

oddelki, katerim so primarno namenjeni. Z umeščanjem nevroloških 

bolnikov v enoto Hospic smo imeli do sedaj nevrologi zelo malo uspeha. 

Tudi beseda hospic izvira iz latinščine. Hospes je latinski izraz za gosta oz. 

tudi za gostitelja, ki sprejema gosta. Hospic je bil del srednjeveškega 

samostana, v katerem  so sprejemali goste in/ali popotnike. Hkrati je bil to 

tudi prostor, kjer so menihi nudili oskrbo bolnikom in ubogim. 

Izraz hospic so v moderni dobi uporabili najprej na Irskem in v Angliji za  

institucije, v katerih skrbijo za umirajoče. Izraz se je udomačil in od tedaj 



velja izraz hospic kot skupno ime za take ustanove. Še vedno velja hospic 

primarno za  ustanovo, kjer oskrbujejo umirajoče bolnike, za oskrbo drugih 

kroničnih bolnikov pa se uporablja izraz “oddelek oz. enota za paliativno 

oskrbo” oz. včasih tudi “oddelek oz. enota za podporno zdravljenje”. Pogosto 

so tudi po svetu kriteriji za sprejem v enote hospic precej restriktivni, najbolj 

pogosto gre za osebo z napredovalim malignim obolenjem s pričakovano 

življenjsko dobo manj kot 6 mesecev. Resnici na ljubo je po zavedanju 

avtorja na voljo pacientom osrednje Slovenije samo ena hospic enota, ki 

sprejema (skoraj) izključno paciente z napredovalim malignim obolenjem. 

Ostale podobne enote so še v povojih. Na nevrologiji smo pred kratkim uredili 

del negovalnega oddelka kot oddelek za paliativno oskrbo, a kapaciteta tega 

oddelka je premajhna in tudi za timsko delo morda še ni dovolj posluha. 

Kljub temu se je pričela neka aktivnost in stanje se postopoma izboljšuje. V 

regionalnih bolnišnicah po Sloveniji imajo urejene »negovalne oddelke«, ki bi 

nekako lahko ustrezali oddelkom za paliativno oz. podporno 

oskrbo/zdravljenje. Velik del populacije, ki potrebuje tako oskrbo, 

prevzemajo negovalni domovi, ki so specializirani za oskrbo starejših, težko 

ali nepokretnih in bolnikov z degenerativnimi nevrološkimi obolenji. Ostaja 

kar precej bolnikov, ki jih je težko umestiti kamor koli, bodisi ker so 

premladi ali imajo obolenje, ki nekako ne sodi v negovalni dom. Zato bi bilo 

paliativno oskrbo gotovo potrebno hitreje  razvijati. Obstaja pa na tem 

področju vrsta ovir, verjetno predvsem organizacijske narave.  

 

Paliativna oskrba v nevrologiji in kako bi jo 

bilo treba razvijati 

 

V praktični nevrologiji je večina bolezni, ki jih ni mogoče radikalno pozdraviti 

oziroma učinkovito modificirati njihovega poteka.  Pri bolnikih in njihovih 

svojcih povzročajo te bolezni in njihove posledice veliko neugodja, trpljenja in 

konfliktov. Mnoge teh bolezni imajo prolongiran potek in povzročajo 

napredujočo invalidnost. Skrb za pacienta predstavlja veliko obremenitev za 

njegovo družino in zdravstveni sistem. Po svetu imenujejo mnoge nevrološke 

bolezni »determinirane«, saj je njihov potek predvidljiv. Zaradi takega 

predvidljivega poteka mnogih bolezni je nevrologija posebno primerna za 

uvajanje paliativne oskrbe.  

V poteku večine »determiniranih« obolenj je možno razlikovati 2 fazi bolezni: 

fazo podporne ali suportivne paliative in fazo terminalne paliative. Pristopi k 



paliativnemu bolniku v teh 2 fazah so različni, paliativne intervencije so 

pomembne v obeh fazah. 

a. V fazi suportivne paliative se osredotočimo na vzdrževanje 

funkcionalnih sposobnosti pacienta, na zmanjševanje vpliva 

bolezenskih simptomov na pacientov življenjski slog. S tem 

omogočamo prizadeti osebi, da nadaljuje življenje čim bolj normalno 

čim dlje, da po možnosti tudi obdrži zaposlitev in ni v breme družini. 

Ta faza je najpogosteje v domeni lečečega nevrologa in pacientovega 

izbranega zdravnika. Po potrebi konzultirata lečeča zdravnika še druge 

specialiste, npr. kirurga, internista, fiziatra, psihiatra, logopeda, … 

b. Terminalna faza bolezni potrebuje terminalno paliativno oskrbo. Ta 

faza prične, ko je obolela oseba toliko prizadeta, da postane odvisna od 

tuje nege in pomoči oz. se bolezenski simptomi tako poslabšajo, da se 

obolelemu bliža konec. V tem času je potrebna običajno zahtevna 

osebna nega, ki ji morda družinski člani niso več kos in potrebujejo 

kvalificirano pomoč. Taka kvalificirana nega v domačem okolju v 

Sloveniji žal ni najbolje urejena in to je eno od področij, kjer bi še 

lahko ukrepali. Ko svojci in negovalci ne zmorejo več nege na domu, je 

nujen sprejem v negovalno ustanovo. V začetku so taki sprejemi lahko 

le začasni, da si npr. družina lahko privošči dopust in si odpočije od 

nege, kasneje je potreben stalen sprejem. V negovalni ustanovi imajo 

praviloma na voljo usposobljene kadre, kot so splošni zdravnik, 

psihiater ali nevrolog, medicinske sestre, delovne in fizioterapevte, 

negovalce. Žal je v Sloveniji v tem segmentu še vedno nekaj področij, ki 

bi jih lahko uredili bolje. Veliko bi npr. lahko prihranili in izboljšali 

zdravljenje, če bi vpeljali možnost konzultacije osebnega izbranega 

zdravnika in lečečega nevrologa v sami negovalni ustanovi. Taki 

konzilijev žal ni, verjetno predvsem iz finančnih/organizacijskih 

razlogov, delno tudi zaradi, vsaj v tem segmentu, nepravilnega načina 

razmišljanja, da je taka konzultacija le potrata časa in sredstev.   

 

Razlike v poteku oskrbe pri bolnikih z 

malignimi boleznimi in nevrološkimi 

boleznimi 

 

Potek malignega obolenja lahko prikažemo na diagramu. V začetku je 

zdravljenje v domeni onkologa, ki uporablja terapevtske pristope, ki lahko 



bolezen zaustavijo ali vsaj močno modificirajo njen potek. Taki pristopi so 

npr. kirurgija, kemoterapija, radioterapija, hormonska terapija.  

V prvih mesecih po postavitvi diagnoze in začetnem zdravljenju, ki je 

običajno bolj ali manj uspešno, so bolniki in družina optimistični in polni 

pozitivnih pričakovanj. Če je zdravljenje uspešno, se bolnik lahko vrne k 

običajnemu življenjskemu načinu. Če pa kasneje pride do recidiva bolezni in 

postane zdravljenje manj učinkovito, je primeren čas, da ponudimo bolniku 

sodelovanje s paliativnim timom.  

 

 

Slika 1: Potek paliativne oskrbe pri onkološkem bolniku z neozdravljivo 

boleznijo 

 

Taka odločitev je za bolnika in družino težka, saj kaže na to, da bo obdobje 

učinkovitega zdravljenja minilo in daje oprijemljivo misel na konec življenja. 

Pogosto pa tako bolnik kot svojci sprevidijo, da usklajen in strokoven 

paliativni tim izboljša kvaliteto življenja bolniku in družini. S paliativno 

oskrbo nadaljujemo do konca pacientovega življenja, s podporo njegovi 

družini pa še tudi nekaj časa potem.  

 

Nevrološke bolezni 

 

Predvidljive oz. »determinirane« nevrološke bolezni imajo precej dolgotrajnejši 

klinični potek, kot je to običajno pri bolnikih z malignimi obolenji. Nobena od 

teh bolezni ni radikalno ozdravljiva in tudi zdravljenja, ki modificirajo potek 

bolezni, so omejena, četudi včasih dokaj uspešna in pridobijo bolniku precej 

aktivnih let življenja (npr. pri multipli sklerozi). Pri večini bolezni se 



suportivna faza paliacije prične že ob samem pričetku v smislu lajšanja 

simptomov z medikamenti, rehabilitacijo, vzpodbujanjem pacientov in 

svojcev. Proces običajno vodi nevrolog, ki sodeluje s strokovnim timom. 

Sodeloval naj bi tudi z izbranim splošnim zdravnikom. Temu zadnjemu 

sodelovanju zagotovo dajemo v Sloveniji premalo poudarka. Na naslednji 

sliki je shematično prikazan potek kroničnega nevrološkega degenerativnega 

obolenja v primerjavi s potekom internističnega obolenja (srčnega 

popuščanja) in napredovalega malignega obolenja. Kot je razvidno iz slike, 

prične faza paliacije pri bolnikih z malignim obolenjem precej kasneje kot pri 

bolnikih z napredujočim internističnim obolenjem, stanje se pa nato običajno 

hitro slabša. Pri napredujočem internističnem obolenju zaznamujejo začetek 

paliativne oskrbe poslabšanja bolezni in pogoste hospitalizacije, ki bolniku 

izboljšajo kvaliteto življenja in upočasnijo potek bolezni. Končno tudi te 

bolezni preidejo v fazo stalnega slabšanja, ko intenzivno zdravljenje ni več 

uspešno in je za izčrpanega bolnika tudi preveč obremenjujoče. Nekatere 

nevrološke bolezni lahko sledijo poteku malignih bolezni oz. to tudi so (npr. 

možganski tumorji), druge simulirajo potek internističnih bolezni in vsaj 

nekatere to tudi so (npr. ponavljajoče se možganske kapi, recidivno-

remitentne oblike multiple skleroze). »Determinirane« bolezni,  kot so npr. 

obolenje motoričnega nevrona, nekatere oblike multiple skleroze, demenca 

pa potrebujejo sodelovanje paliativnega tima že kmalu po postavitvi 

diagnoze, kljub temu da so pri nekaterih na voljo učinkovita zdravljenja, ki 

modificirajo potek bolezni ali paliativna medikamentozna zdravljenja. 

Slika 2: Potek konvencionalnega in paliativnega zdravljenja pri različnih 

boleznih 



 

Naslednja slika nam prikazuje razmerje med konvencionalnim in paliativnim 

zdravljenjem pri nevrološkem obolenju. To razmerje je običajno manj jasno 

zamejeno oz. ena faza postopoma prehaja v drugo. Proti koncu bolezni, ko so 

izčrpane ostale terapevtske možnosti, prevladuje paliativna oskrba pacienta. 

Za to fazo nevroloških bolezni je običajno značilen kognitivni upad, pojav 

psihiatrične simptomatike, upadanje fizičnih sposobnosti. Podporna ali 

suportivna faza paliacije preide v terminalno fazo in tudi ta lahko traja kar 

precej časa. Značilno se paliacija nadaljuje tudi v okviru družine v času 

žalovanja oz. naj bi se nadaljevala, če bi imeli za to dovolj usposobljenih 

kadrov.  

S tem da nevrologi formirajo paliativni tim, omogočijo boljše sodelovanje med 

stroko in družino. Dovolj časa bi moralo biti za sestanke z družino pacienta, 

ne le zaradi informiranja slednje, pač pa tudi zato, da bi bolj prisluhnili 

njihovim pripombam, ki včasih vsebujejo za zdravnika pomembne 

informacije. Informiranje svojcev ne bi smelo biti enostranski, ampak 

obojestranski pretok informacij. Na ta način bi lahko učinkovito povečali 

zaupanje pacienta in svojcev v paliativni tim, zmanjšali število konfliktov in 

olajšali trpljenje bolnikov v terminalni fazi bolezni. 

 

 

 

Slika 3: Prikazuje odnos med podporno in terminalno fazo obravnave 

nevrološkega bolnika s kronično degenerativno boleznijo 

 

 

 



Paliacija in nevroznanost 

 

Pred dobrim stoletjem so se pričela vrstiti spoznanja, ki so omogočila boljše 

poznavanje delovanja živčnega sistema. Ugotovili so npr. da je živčni sistem 

organiziran »topično«; to pomeni, da so posamezni deli živčevja odgovorni za 

določene funkcije. Identificirani so bili skupki nevronov in živčni traktusi v 

centralnem živčevju. Začeli so iskati korelate med strukturo in funkcijo. 

Pričeli so razumeti, kako poteka npr. senzorna bolečinska pot od periferije, 

npr. od poškodovanega prsta do centralnega živčevja skozi periferne živce, 

traktuse hrbtenjače, do thalamusa in nato do možganske skorje, kjer oseba 

locira mesto bolečine in se nanjo po obratni (motorični) poti ustrezno odzove.  

Navedena razlaga je sicer močno poenostavljena, a moderna tehnologija nam 

omogoča, da opazujemo dogajanje na centralnem živčevju »v živo«, npr. s 

pomočjo funkcionalnega MRI in nevrofizioloških preiskav. S pomočjo 

primerjanja kliničnih in instrumentalnih preiskav lahko ugotovimo, da je 

odgovor na bolečino veliko bolj kompleksen in ima številne interakcije tako v 

ascendentnem kot descendentnem delu. Če citiramo: 

 

Možgani so nenehno bombardirani z multi-senzornimi aferentnimi signali, 

katerih jakost se spreminja od trenutka do trenutka. Signali, ki jih povzroči 

bolečinski dražljaj, so samo majhen delček celotnega senzornega dotoka, a jih 

možgani vseeno identificirajo kot bolečino.  

Chapman CR, Nakamura Y, Bolečina in zavest, Bolečinski forum 1999. 

 

Močno poenostavljen način razlage, kako delujejo možgani, je ponazorjen s 

telefonsko centralo: posamezni deli telesa poročajo ustreznemu  delu 

možganov, ki se potem odzove na ustrezen način. Tak poenostavljen model 

pa je zelo daleč od resničnosti. Dogajanje v možganih je v resnici kaotičen 

splet komunikacij med nevroni, ki jim ne moremo slediti s še tako natančno 

diagnostiko, vendar na koncu iz teh komunikacij vseeno nastane bolj ali 

manj smiseln odgovor.  

Vzorci, ki se formirajo iz te na videz kaotične aktivnosti, se nadomeščajo z 

vedno novimi; vendar se smiselni vzorci, torej taki, ki imajo ugoden učinek, 

shranijo in so na voljo za uporabo v naslednji podobni situaciji. Takrat se 

prikličejo iz spomina stari vzorci in nadgrajujejo z novimi.  



Tak pogled na delovanje centralnega živčevja nam kaže, da je zavest 

kvaliteta, ki jo možgani stalno pregrajujejo in dograjujejo, tvori se dinamična 

slika realnosti. Nič, česar se zavedamo, ni popolnoma trdno in resnično, je 

produkt zaznav naših petih čutov, na katere vplivajo spomini, čustva, 

pričakovanja. 

V primeru težko obolelih so reakcije pacientov lahko skrajno nepredvidljive; 

tako lahko sicer dostojne in urejene osebe preklinjajo, grizejo ali pljuvajo ali 

brcajo osebje. Skratka, paliativnega zdravnika ne sme presenetiti nobena 

reakcija. Tudi enaka jakost dražljaja lahko pri eni osebi sproži povsem 

drugačen odziv kot pri drugi, oziroma tudi pri isti osebi ob različnih časih. 

Enako nepredvidljivi v reakcijah so lahko tudi svojci težko obolelih.  

Pristaši paliacije zagovarjajo holistični pristop, ki teži k temu, da bi 

obolelemu olajšal trpljenje v kar najširšem kontekstu. Vendar je to težko 

opravilo. Poleg bolezenskih težav je potrebno upoštevati še bolnikove prejšnje 

izkušnje, frustracije, strahove in skrbi, interakcije z družinskimi člani. Vse to 

vpliva na bolnikovo razumevanje trenutne situacije. Klinikovo delo v pogojih 

paliativne oskrbe je torej lahko izjemno zahtevno, klinik mora delo opravljati 

mirno in razsodno, miriti tako paciente kot svojce. 

Ena od napak, ki so po avtorjevem mnenju pogoste v slovenskih bolnišnicah, 

je, da zdravniki pri paliativni oskrbi premalo aktivno vključujemo pacientovo 

družino oziroma svojce. Dostikrat je pogovor s svojci lahko zelo instruktiven. 

Klinik svojcem ne le daje informacije o pacientu, ampak od njih pričakuje 

tudi povratne informacije o bolnikovih prejšnjih boleznih, navadah, željah. 

Paliativni bolniki so pogosto nemirni in včasih jih težko umirimo tudi z 

večjimi dozami pomirjeval. Vendar lahko včasih preprost ukrep, ki izpolni 

bolniku željo ali premaga njegov strah, lahko deluje bolje kot pomirjevalo. 

Taki ukrepi so lahko npr. pridvignjeno zglavje, prižgana nočna lučka, 

zasenčeno ali odstrto okno, zamenjava mokre podloge, ali npr. časopis, 

ilustrirana revija, ura na steni, skodelica kave, … 

Bolniku prijazno paliativno zdravljenje skuša razumeti bolnikovo in 

družinsko situacijo. Ko klinik išče elemente, ki povečujejo bolnikovo 

trpljenje, izpostavlja svoje kompleksne duševne predstave in jih primerja z 

bolnikovimi. Pri tem uporablja tako formalno klinično oceno kot z leti 

pridobljeno intuicijo. To kar klinik med obravnavo začuti, mora tudi izraziti 

na način, ki ga je mogoče zabeležiti. Ob tem se mora zavedati vpliva svoje 

osebnosti na zapiske. Včasih, ko je težko kar koli narediti za pacienta, lahko 

pomaga že dodaten pregled kot izkaz pozornosti.  

Pri tem bi avtor želel poudariti pomembnost timskega dela. Potrebno je 

upoštevati mnenje negovalcev, ki prebijejo z bolnikom največ časa. Istočasno 



se morajo potrebe po sodelovanju s klinikom in ostalimi strokovnjaki 

zavedati tudi oni.  

Zunanji stimuli lahko močno povečajo ali zmanjšajo bolnikovo ugodje ali 

neugodje, tudi bolečino. Zaskrbljenost, osamljenost, strah vzbudijo 

negativna čustva, ki povečajo občutenje bolečine. Nasprotno lahko stimuli, ki 

vzbujajo prijetne občutke, kot npr. glasba, masaža, dotik, prijetne vonjave, 

barve zmanjšajo neprijetne občutke. Komplementarne terapije imajo v 

paliativni oskrbi svoje mesto.  

Paliativna oskrba torej gre v korak z odkritji nevroznanosti in se drži 

principov z dokazi podprte medicine. V nekem smislu jo tudi presega, saj se 

v veliki meri zanaša na izkušnje, torej intuicijo klinika, ampak v tem primeru 

gre pravzaprav ravno tako za izkušnje, oblikovane na dokazih. 

V dostikrat kaotičnih razmerah urgentne bolnišnice se je težko ukvarjati z 

moderno paliativo. V Sloveniji se že dolgo kaže potreba po paliatvnih 

oddelkih, ki so bili sicer ustanovljeni, a po nekem času nekako nočejo več 

sprejemati paliativnih bolnikov ali pa je njihova kapaciteta premajhna. 

Veliko paliativnih bolnikov tako žal ostaja na urgentnih oddelkih, kjer so 

izpostavljeni infekcijam, negativnim stimulom, zasedajo prostor, ki je 

namenjen urgentnim bolnikom. Paliativna oskrba v slovenski nevrologiji 

ostaja nerešen problem.  

 

Paliacija in novejše terapije v nevrologiji 

 

V zadnjem času so se pojavile terapije, ki bolje in dlje časa obvladujejo 

kronične nevrološke bolezni in s tem zadržijo bolnika v aktivni fazi življenja, 

oziroma v podporni fazi paliacije oz. paliativne oskrbe. Take terapije so 

predvsem imunomodulatorno zdravljenje, implantiranje embrionalnih celic, 

genetsko zdravljenje nekaterih dednih bolezni. Močno je napredovalo tudi 

zdravljenje nevroloških žilnih bolezni, predvsem na račun aplikacije 

trombolitikov in interventne nevroradiologije. S pomočjo dekompresivne 

kraniotomije in endoskopsko nevrokiurgije lahko preživijo bolniki z 

obsežnejšimi možganskimi krvavitvami. Bolnike s Parkinsonovo boleznijo 

lahko vzdržujemo v aktivni fazi življenja s pomočjo globoke možganske 

stimulacije, v fazi podporne paliative pa s pomočjo enteralne aplikacije gela 

levodope. Vendar bi avtor želel opozoriti, da se zaradi omenjenih posegov 

predvsem potreba po podporni paliativni oskrbi samo še povečuje.  

 



 

Značilnosti paliativne oskrbe 

 

Paliacija je primarno namenjena pacientu 

 

Paliacija zajema ukrepe,  ki so v celoti usmerjeni v lajšanje težav pacienta. 

Razumevanje osnovne bolnikove patologije je pomembno za poznavanje 

njegovih tegob. Pomembno je seveda konvencionalno zdravljenje osnovne 

bolezni, a pri degenerativnih kroničnih obolenjih je pogosto še pomembnejše 

zdravljenje bolnikovih subjektivnih težav. Te lahko vključujejo fizične 

neugodnosti, kot so oslabelost, motnje koordinacije, emocionalne frustracije 

zaradi odvisnosti, anksioznost zaradi skrbi, da bodo v breme družini, 

občutke krivde in krivičnosti, da je moral oboleti prav on. Veliko bolnikov je 

tudi obupanih in zaradi tega zapadejo v apatijo. Včasih lahko uporabimo 

izraz »eksistenčna bolečina«, kar odraža trpljenje, ki ni pogojeno fizično, pač 

pa gre za razočaranje nad neuspešnim zdravljenjem, občutke krivde, 

osamljenost zaradi bolezni. Ko se bolezen slabša, aktivni in dostikrat 

preobremenjeni svojci prepustijo bolnika negovalcem, slednji zato živijo 

osamljeni doma ali v negovalnem domu. Še posebej v domačem okolju zaradi 

tega lahko trpi osebna higiena in prehrana. Ob neustrezni higieni in 

pomanjkanju nadzora lahko pride do bolezenskih zapletov, ki bi se jim lahko 

izognili. Največkrat so takim zapletom izpostavljeni pacienti, ki nimajo 

bližnjih sorodnikov. 

Pacienti, ki jih prizadenejo kronične bolezni, pogosto trpijo zaradi motenj 

govora ali so upočasnjeni. Če se osebju mudi, ne more vzpostaviti 

komunikacije z njimi. Bolniki so lahko agitirani, hrupni ali celo nasilni. 

Lahko so apatični, zaprti vase. Tako vedenje lahko privede bolnika v izolacijo 

v zakotni sobi oddelka, kjer dobijo le toliko pozornosti, kot je nujno.  

Mirno lahko trdimo, da v naših bolnišnicah te težave niso premočno 

izražene. Osebje je dobro izobraženo, lahko pa se morda zgodi, da ob 

preobilici ostalega dela takega bolnika malce spregledamo. To ponovno govori 

v prid uvedbe spacializiranih paliativnih oddelkov, kjer bi se delo odvijalo 

bolj plansko in z manj prisile zaradi urgentnih situacij. Take oddelke smo pri 

nas že imeli, a so bili žal namenjeni bolj ali manj le elitnim skupinam, npr. 

vojnim veteranom.  



 

 

Paliacija nudi podporo družinskim članom 

 

Skoraj vsak bolnik s kroničnim obolenjem, ki potrebuje paliativno oskrbo, 

ima družino, ki ob njegovi bolezni doživlja svoje frustracije. Potrebna je 

psihična podpora. Pogosto se ob poslabšanju bolezni izpostavijo stare 

družinske napetosti, neurejena vprašanja in finančne skrbi. Odločitve o tem 

kje, kako skrbeti za pacienta, komu kaj povedati in komu ne, so težke. K 

razrešitvi lahko pomaga srečanje članov paliativnega tima z družinskimi 

člani, ki pa morajo končne odločitve sprejeti sami.  

Pomembna je podpora in svetovanje tima negovalcem, bodisi da so ti 

profesionalni negovalci ali člani družine, usposobljeni za to delo. Člani 

družine, ki izvajajo nego na domu, so pogosto v stiski in morajo vedeti, na 

koga se lahko obrnejo za nasvet. Take težave so verjetno izrazitejše v 

urbanem okolju, kjer so ljudje na sploh bolj odtujeni. Priporočljiva bi bila 24-

urna telefonska pomoč in svetovanje, tako bi bilo manj nepotrebnih 

zdravniških obiskov in transportov v bolnišnico.  

Kliniki lahko svetujejo pacientom in  družinskim članom glede procedur, ko 

se bliža konec življenja. Tu mislimo predvsem na vstavitev perkutane 

gastrostome in asistirano ventilacijo. Svetovanje lahko nudimo ob 

primernem trenutku, npr. ko se z družino ali pacientom pogovarjamo o tem: 

- kakšna je prognoza bolezni, 

- ko pride do socialnih in čustvenih napetosti, 

- če ima pacient bolečine ali druge težko obvladljive simptome, 

- če se slabša disfagija, 

- če se slabša dispneja, 

- če se slabšajo življenjske funkcije nasploh. 

Vedno je največja dilema ventilacijska podpora. Izboljšanje neinvazivne 

ventilacije je v veliki meri rešilo to težavo, saj se ne postavlja več tako 

pogosto vprašanje invazivnih pristopov, kot je intubacija, traheostoma. 

 



Oskrba pacienta z napredovalim obolenjem je tudi fizično zahtevna, svojcem 

tako lahko nudimo tudi fizično podporo in svetovanje. Priučeni negovalci 

morajo imeti na voljo svetovalca, dokler se ne usposobijo toliko, da pridobijo 

zadostno zaupanje vase in izvajajo postopke pretežno samostojno. To je niša, 

ki v Sloveniji ni dobro pokrita, ponovno se kaže potreba po 24-urni telefonski 

svetovalni službi. 

 

Paliativna oskrba je celosten pristop 

 

Če ozdravitev ni možna, je toliko pomembnejša simptomatska kontrola 

bolnikovih težav. Poleg medicinskih/medikamentoznih postopkov so lahko 

pomembne tudi ne-medicinske intervencije. Tako je pri bolnikih z nekaterimi 

obolenji, ki prizadenejo gibanje, pomembna namestitev v ustreznih posteljah 

oz. dnevnih počivalnikih. Pacienta je tako mogoče preko dneva v počivalniku 

odpeljati na vrt, kar pripomore k boljši kvaliteti življenja. Take počivalnike za 

bolnike s Huntingtonovo boleznijo (HB) nam je prijazno odstopilo Belgijsko 

združenje bolnikov s HB in svojcev. Nekaj take opreme si je mogoče 

izposoditi preko zavoda »Soča«, a so artikli in zaloga omejeni.  

Naslednja pomembna postavka je prilagoditev prehrane, dokler se pacient še 

lahko samostojno hrani. Tudi v naših drogerijah in lekarnah so sedaj na 

voljo škrobna gostila, saj imajo bolniki običajno največ težav z uživanjem 

tekoče hrane in pijače.  

Pri dolgotrajni oskrbi potrebuje družina tudi finančno pomoč. Pogosto se 

zgodi, da se pacient in družina oprimejo svojih terapevtskih pristopov. V 

kolikor vprašajo klinika za mnenje glede alternativnega zdravljenja, je dobro 

vprašati, kakšno ceno je postavil ponudnik oz. ali je ta višja od cene 

preverjenega zdravljenja. Dobro je tudi vprašati, ali je ponudnik alternativne 

terapije priporočil prekinitev konvencionalne terapije. Običajno je to najboljši 

način, da se pacient in svojci zamislijo nad tako ponudbo.  

Poskrbeti je treba tudi za versko oz. duhovno oskrbo pacientov, pač glede na 

možnosti. V Sloveniji je v glavnem dostopna duhovna oskrba od strani 

rimskokatoliške cerkve. 

 

 



 

 

Paliativna oskrba je kontinuirana 

 

Stanje nevrološkega bolnika se tekom poteka bolezni spreminja, zato je 

potrebna občasna ocena stanja in terapije oz. postopkov. Bolniki so lahko 

nastanjeni stalno v isti ustanovi ali se preselijo v drugo ustanovo, kjer 

skrbijo zanje drugi kliniki. Pomembno pri tem je, da pride do prenosa 

informacij na novo lokacijo, kar je običajno zagotovljeno s pomočjo bolnikove 

kartoteke. Največ postopkov za oskrbo bolnikov običajno poteka v 

negovalnem domu, kjer je bolnik nastanjen, kar je gotovo ugodneje, kot če bi 

bolnika hospitalizirali na urgentnem oddelku, kjer bi bil izpostavljen še 

hospitalnim infektom. Če je potrebno, imajo negovalni domovi na voljo 

intenzivne negovalne oddelke, kjer lahko namestijo bolnike začasno ali 

trajno. Kriteriji za namestitev in oprema domov so precej različni od države 

do države, vendar tu lahko trdimo, da so naši domovi razmeroma dobro 

opremljeni in na visokem strokovnem nivoju. Pri morebitnih selitvah je 

dobro, da bolnika spremlja nekdo iz oskrbovalnega tima, ki novemu timu 

preda posebnosti pri oskrbi pacienta. Tu je najboljša osebna komunikacija.  

 

Paliativna oskrba potrebuje timsko delo in 

povezave 

Nihče ne more sam zagotoviti kvalitetne paliativne oskrbe. Za tako delo je 

zadolžen tim strokovnjakov, vsak član sodeluje s svojo ekspertno 

dejavnostjo. Za uspešno delo so poleg tega potrebne tudi ustrezne povezave 

med ustanovami. Pogosto se namreč zgodi, da je pacient prestavljen v 

ustanovo, kjer celotnega strokovnega tima ni na voljo.  V takem primeru je 

potrebna povezava med strokovnjaki različnih ustanov. Tudi v Sloveniji taka 

praksa še ni povsem uveljavljena. 

 

 



Paliativna oskrba se spreminja glede na 

napredovanje bolezni 

 

Tekom napredovanja bolezni so potrebne prilagoditve terapije. Mnoga 

zdravila lahko opustimo ali znižamo njihovo dozo, kot npr. dozo 

antihipertenzivov, statinov, pomirjeval, nevroleptikov. Pacientu lahko tudi 

svetujemo več počitka, da lahko zbere moči za ključna opravila. Običajno v 

tej fazi omejimo preiskave, ki jih opravljamo le, kadar je nujno, sicer se 

zanašamo na klinično oceno bolnikovega stanja. Pri tem nam pomagajo 

svojci oz. negovalci, ki so veliko ob pacientu in laže ocenijo, ali gre res za 

poslabšanje ali le za trenutno slabost. Poseben problem nastane, če pacient 

prične zavračati hrano. Svojci so zaradi tega običajno obupani, a je bolje, če 

sestavijo pacientu jedilnik po njegovih željah, kot da ga silijo s hrano, za 

katero sami mislijo, da je primerna. Primerno je vključiti v obravnavo tudi 

dietetika. 

 

Paliativa vključuje skrb za svojce po smrti 

pacienta 

 

Pri nas to sicer ni pravilo, a po svetu vključuje paliativna obravnava tudi 

skrb za svojce po smrti pacienta, ki je bil pri paliativnem timu dolgo časa v 

oskrbi. Ta podpora se pravzaprav začne že ob končnem slabšanju bolezni in 

umiranju pacienta. Nekateri svojci so lahko ob smrti pacienta prizadeti ali pa 

so npr. prej celo pustili službo, da so lahko izvajali nego na domu. Primeren 

je klic od strani člana tima, ki se s tako problematiko ukvarja, npr. 

socialnega delavca. Nekateri bolniki so organizirani v društva. Na področju 

nevrologije je zelo aktivno društvo bolnikov z multiplo sklerozo, društvo 

bolnikov s Parkinsonovo boleznijo pa tudi društvo bolnikov s Huntingtonovo 

boleznijo. Svojci lahko po smrti bolnika kontaktirajo glede podpore tudi 

društva bolnikov oz. svojcev. 
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