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Izvjestaj Vijeca Europe o organizaciji palijativne skrbi

Povjerenstvo ministara 12. studenoga 2003. formalno je prihvatilo izvjestaj
Povjerenstva stru¢njaka Vije¢a Europe o organizaciji palijativne skrbi. Ovaj je
izvjestaj rezultat intenzivne suradnje niza sudionika iz viSe zemalja. Konacne
preporuke, objasnjene popratnim memorandumom, definiraju novi standard u
davanju palijativne skrbi medu drzavama ¢lanicama.

Drzave Clanice pristale su prihvatiti politiku, legislativu i druge mjere potrebne za
suvisao i razumljiv okvir nacionalne politike palijativne skrbi. Izvjestaj prihvaca
da je palijativna skrb vitalan i integralan dio zdravstvenih sluzbi. Palijativna bi
skrb trebala biti dostupna svakoj osobi kojoj je ona potrebna, bez nepotrebne
birokracije i odgode i to u jedinici koja je u skladu s individualnim potrebama i
izborom. Izvjestaj ukazuje na potrebu za strukturiranim programom izobrazbe,
vjeZbanja i istraZivanja.

Odluka o prihvadanju izvjestaja ukazuje na sklonost drzava c¢lanica k razvitku
sluzbe palijativne skrbi do najviSih mogucih standarda. Rezultati ¢e ovisiti o opsegu
u kojem ¢emo razviti i ukljuciti programe palijativne skrbi sposobne za obuhvacanje
potreba bolesnika i obitelji, u svih 45 drzava ¢lanica.

Prihvacajuéi ovaj izvjestaj, drzave Clanice pristaju promovirati medunarodno
umrezenje medu jedinicama palijativne skrbi kao i poduprijeti aktivno ciljano
rasprostranjenje preporuka. U vezi s tim, EAPC-Istok koordinacijski centar je u
suradnji s mnogim nacionalnim organizacijama odlucio promovirati principe ovog
izvjestaja u Sto viSe europskih drzava u listopadu 2004.

Mi, kao Europljani, zajedni¢ki moZemo pomo¢i, promovirajuéi izvjestaj Vijeca
Europe u vlastitim zemljama i radeci u partnerstvu kako bi se vizija ostvarila.

Vi i ja moZemo promijeniti svijet!
Karl Johan Fiirst Sylvia Sauter
Stockholm, kolovoz 2004.
EAPC-Istok koordinacijski centar
Stockholms Sjukhem Foundation

112 35 Stockholm, Sweden
www.eapceast.org
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Preporuka Rec (2003) 24
Povjerenstva ministara Vijeca Europe drzavama
¢lanicama o organizaciji palijativne skrbi

prihvacena od Povjerenstva ministara 12. studenoga 2003.
na 860-om sastanku ministarskih zastupnika

Povjerenstvo ministara, definirano ¢lankom 15.b Statuta Vije¢a Europe,

smatra da je cilj Vijeca Europe posti¢i vece jedinstvo medu svojim ¢lanovimaii to,
izmedu ostalog, usvajanjem zajednickih pravila u podrucju zdravstva;

Povjerenstvo podsjeca na ¢lanak 11. Europske socijalne karte o pravu na zastitu
zdravlja, na ¢lanak 3. Konvencije o ljudskim pravima i biomedicini (ETS br. 164)
prema kojem ugovorne strane moraju osigurati nepristran pristup zdravstvenoj
zastiti primjerene kvalitete, na ¢lanak 4. prema kojem se svaki zahvat na podrucju
zdravlja, ukljucivsi istrazivanje, provodi u skladu s odgovarajué¢im profesionalnim
obvezama i standardima te na ¢lanak 10. u kojem je naglaseno pravo svake osobe
na informaciju o svojem zdravlju;

Povjerenstvo prihvaca da zdravstveni sustav treba biti orijentiran na bolesnika i
da gradani nuzno trebaju sudjelovati u odlukama koje se ticu njihova zdravlja;

U ovom kontekstu Povjerenstvo ministara poziva se na Preporuku br. R (2000) 5
o razvitku gradanskih struktura i bolesnikova sudjelovanja u procesu stvaranja
zdravstvene skrbi;

Uvjereni su da poStovanje i zastita terminalno bolesnih ili umiru¢ih osoba ukljucuje,
prije svega, osiguranje odgovarajuce skrbi u odgovarajucoj okolini, kako bi on ili
ona mogli dostojanstveno umrijeti;

U ovom kontekstu pozivaju se na Preporuku br. 1418 (1999) Parlamentarne
skupstine o zastiti ljudskih prava i dostojanstva terminalno bolesnih i umiruéih;

Nadalje, pozivaju se na Preporuku br. R (89) 13 o organizaciji multidisciplinarne
skrbi za bolesnike od raka;

Prihvacaju da se palijativna skrb treba i dalje razvijati u europskim drzavama;

U vezi s tim pozivaju se na Poznansku deklaraciju (1998) o palijativnoj skrbi u
Isto¢noj Europi;



Prihvacaju da pravo na zdravstvenu skrb ima cilj da se bolesnik, bez obzira na
godine, etnicku pripadnost, ekonomski ili socijalni status i narav bilo koje bolesti
ili nemodi, §to bolje osjeca;

Uvidaju da broj osoba koje trebaju palijativnu skrb raste;

Smatraju da razlike u pristupacnosti i kvaliteti palijativne skrbi duz Europe treba
premostiti boljom medudrZzavnom suradnjom;

Svjesni su da je palijativna skrb aktivna potpuna skrb za bolesnike s
uznapredovalim, progresivnim bolestima, s ciljem suzbijanja boli i drugih
simptoma, uz pruzanje psiholoske, socijalne i duhovne potpore;

Svjesni su da je cilj palijativne skrbi postizanje najbolje moguce kvalitete Zivota
za bolesnika i njegovu obitelj;

Svjesni su da palijativna skrb ima cilj pomo¢i musSkarcima, Zenama i djeci s
uznapredovalim progresivnim bolestima kako bi uzivali najbolju mogucu kvalitetu
Zivota do njegova svrsetka i da palijativna skrb ne namjerava ni ubrzati ni odgadati
smrt;

Smatraju da palijativna skrb naglasava Zivot i gleda na umiranje kao na normalan
proces te da je ne vodi beznade ili fatalizam;

Smatraju da je palijativna skrb integralan dio zdravstvenog sustava i neotudiv
element prava gradana na zdravstvenu skrb i da je stoga na odgovornosti vlade da
jamci palijativnu skrb i ucini je pristupa¢nom svakome tko je treba;

Smatraju da se razvoj kvalitete skrbi treba provoditi na human nacin, kako bi je
ucinili bitnim dijelom zdravstvene skrbi za bolesnike na kraju Zivota;

Uvidaju da bolesnici na kraju Zivota Zele da zdravstveni profesionalci s njima
postupaju kao s osobama koje zasluZuju postovanje; zZele da im se pruzi stru¢na
paznja, usmjerena na odrzavanje dostojanstva, podrzavanje neovisnosti i
maksimaliziranje udobnosti;

Uvidaju da palijativna skrb, poput svake medicinske skrbi, mora biti orijentirana
na bolesnika, vodena njegovim potrebama, uzimajuéi u obzir njegove ili njezine
vrijednosti i sklonosti i da su dignitet i autonomija od srediSnje vaznosti za bolesnike
koji trebaju palijativnu skrb;

Preporucuju da vlade drzava ¢lanica:



. usvoje politiku, zakone i druge mjere potrebne za suvislu i shvatljivu okosnicu
nacionalne politike za palijativnu skrb

. upotrijebe u tu svrhu, gdje god je moguée, mjere prikazane u Dodatku ove
preporuke, uzevsi u obzir odredene nacionalne posebnosti

. promoviraju medunarodno umreZenje organizacija, istraZzivackih ustanova i
drugih djelatnosti koje su aktivne u podrucju palijativne skrbi

. podupru aktivno ciljano prosirenje Preporuke i memoranduma koji je tumaci,
gdje je potrebno uz prijevod.



Dodatak Preporuci Rec (2003)...

Opca razmatranja

U mnogim se drzavama ve¢i dio zdravstvenog budZeta trosi na ljude u njihovim
posljednjim godinama Zivota, ali oni ujedno ne dobivaju uvijek skrb koja najvise
odgovara njihovim potrebama.

Palijativna se skrb ne odnosi na odredenu bolest: obuhvaca period od dijagnoze
uznapredovale bolesti do kraja Zalovanja. MoZe varirati od nekoliko godina do
nekoliko tjedana ili (rijetko) dana. Nije sinonim terminalne skrbi, ali je ukljucuje.

U drzavama ¢lanicama kljucno je stvaranje ozra¢ja u kojem se prepoznaje vaznost
palijativne skrbi.

Javnost, ukljucivsi bolesnike i njihove obitelji, treba biti odgojena tako da bude
svjesna vaznosti palijativne skrbi i onoga $to ona moze pruZiti.

Niz novijih studija, koje pruzaju podatke o ukupno trideset i pet europskih drzava,
upucuje na razlike medu drzavama s obzirom na palijativiu skrb, medu kojima
postoje varijacije u naknadi (gdje je moguéa), u organizaciji zdravstvenog sustava i
u mjestu palijativne skrbi u njemu. Razlikuju se u etickim i kulturalnim ¢imbenicima,
u ulozi nacionalnih organizacija i unutarnjoj suradnji na razvitku palijativne skrbi, u
moguénostima nabave opioida te pitanjima izobrazbe i razvoja djelatnika.

I. Vodeci principi

Politika palijativne skrbi treba se zasnivati na vrijednostima koje predlaze Vijece
Europe: na ljudskim i bolesnickim pravima, ljudskom dostojanstvu, socijalnoj
povezanosti, demokraciji, jednakosti, solidarnosti, jednakim moguénostima s
obzirom na spol, na sudjelovanju i slobodi izbora.

Bitne karakteristike palijativne skrbi su:
- kontrola simptoma

- psiholoska, duhovna i socijalna potpora
- potpora obitelji

- potpora u zalovanju.

Preporuku podupiru ovi principi:

1. Palijativna skrb je vitalan, integralan dio zdravstvenih sluzbi. Odredbe za njezin
razvoj i funkcionalnu integraciju treba ukljuciti u nacionalne zdravstvene strategije.



2. Svaka osoba koja treba palijativnu skrb mora do nje doc¢i bez nepotrebnog
odgadanja, na prikladnom mjestu, u skladu s osobnim potrebama i sklonostima.

3. Palijativna skrb ima zadatak posti¢i i odrzati najbolju mogucu kvalitetu Zivota
bolesnika.

4. Palijativna skrb usmjerena je na fizicke, psiholoske i duhovne sadrZaje vezane
uz uznapredovalu bolest. Stoga trazi koordiniran doprinos vrlo vjestog i
primjereno opskrbljenog interdisciplinarnog i multiprofesionalnog tima.

5. Ako to bolesnik Zeli, akutno nastali problemi mogu se uzeti u postupak, ali
ako ne zeli mogu ostati izvan postupka uz nastavak adekvatne palijativne
skrbi.

6. Pristup palijativnoj skrbi treba se zasnivati na potrebama i ne treba biti pod
utjecajem tipa bolesti, zemljopisnog smjestaja, drustveno-gospodarskog statusa
i drugih sli¢nih ¢imbenika.

7. Obrazovni programi o palijativnoj skrbi trebaju se ukljuciti u Skolovanje svih
zdravstvenih profesionalaca kojih se to tice.

8. Treba poduzeti istraZivanja koja bi poboljsala kvalitetu skrbi. Sve zahvate
palijativne skrbi treba §to je vise moguce potkrijepiti odgovarajué¢im podacima
istraZivanja.

. Palijativna skrb treba dobiti primjeren i pravedan stupanj financiranja.

10. Kao i u svim podrué¢jima medicinske skrbi zdravstveni djelatnici ukljuceni u
palijativnu skrb moraju u potpunosti postovati prava bolesnika, biti u skladu s
profesionalnim obvezama i standardima i u tom kontekstu raditi u interesu
bolesnika.

I1. Jedinice 1 sluzbe

1. Palijativna je skrb interdisciplinaran i multiprofesionalan pothvat koji prati
potrebe bolesnika a da ne zanemaruje neformalne davaoce skrbi kao Sto su
¢lanovi obitelji.

2. Sluzbe i politika palijativne skrbi moraju pruzati velik raspon sredstava, kao
Sto su kuéna skrb, stacionarna skrb za bolesnike u specifi¢nim ili
konvencionalnim jedinicama, dnevnoj bolnici ili ambulantama, hitnim
sluzbama i jedinicama za njegu za vrijeme odmora ukucana. One trebaju biti
opsezne i primjerene zdravstvenom sustavu i kulturi te se trebaju usmjeriti na
promjenljive potrebe i Zelje bolesnika.

3. Neformalne davaoce skrbi treba podrzati u davanju skrbi, Sto ne bi smjelo
dovesti do velikih socijalnih nevolja kao Sto je gubitak posla zbog skrbi.
Formalno pravo na “dopust za skrb” je poZeljno.

4. U slucaju da ga trebaju, svim profesionalcima ukljucenima u skrb bolesnika s
uznapredovalom, progresivnom bolesti moralo bi biti omoguceno specificno
savjetovanje.



Specijalist palijativne skrbi treba biti dostupan svim bolesnicima, u svako
doba i u svakoj situaciji.

Treba formirati vodstvo za razvoj palijativne skrbi na nacionalnoj razini i
primjerenu koordinaciju sluzbi s jasnom podjelom odgovornosti. Kao dobro
sredstvo za postizanje ovoga cilja preporuca se oblikovanje regionalne mreze.
Bolesnicima treba osigurati palijativnu skrb bez nepotrebnih financijskih
zapreka. Financijski i drugi aranZmani trebaju osiguravati kontinuitet
palijativne skrbi prilagoden potrebama bolesnika.

Vazno je osigurati dovoljno jedinica za njegu za vrijeme odmora ukuéana
koje bi po potrebi rasteretile preopterecene davaoce skrbi kod kuce.

III. Politika i organizacija
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Palijativna skrb mora biti integralan dio zdravstvenog sustava drzave i kao
takva pocelo opseznih planova zdravstvene skrbi i specificnih programa koji
se odnose na rak, AIDS i gerijatriju.
Vlada mora imati izradenu studiju procjene potreba, koja se odnosi na potrebe
za sluzbama, za osobljem razliCite razine strucnosti i za Skolovanjem razlicitih
profesija (ukljucivsi dobrovoljce).
Na temelju procjene potreba nacionalna ili regionalna vlast treba zacrtati i
ukljuciti opsezne svrsishodne strategije palijativne skrbi u uskoj suradnji s
profesionalcima, bolesnicima i obiteljima ili njihovim predstavnicima.
Kao dio ovih strategija vlasti moraju utvrditi zakonske, socijalne, ekonomske,
kulturalne, administrativne i/ili fizicke zapreke u pristupu sluzbama palijativne
skrbi. Kako bi se smanjile zapreke koje ¢esto dovode do nejednakosti, potrebne
su inicijative i programi vlasti.
Zakonodavstvo mora uciniti opioide i druge lijekove pristupacnima za medi-
cinsku upotrebu, putem formulacija i dozaze. Strah od zloupotrebe ne bi smio
sprjecavati pristup potrebnom i u¢inkovitom lijeCenju. Drzave moraju
procijeniti zahtijeva li to izradu novoga zakona ili amandmane na ve¢ postojeci
zakon.

Preporuca se na nacionalnoj, regionalnoj i lokalnoj razini osnivanje
interdisciplinarnih ciljanih grupa ili vijeca palijativne skrbi koja bi ukljucivala
bolesnike, obitelji i druge, radi privlacenja politicke i drustvene pozornosti.
Preporuca se suradnja ovih grupa s vlasti i s drugim tijelima kako bi se ostvarila
nuzna politika.

Kako bi se olaksalo pracenje kvalitete palijativne skrbi, potrebno je osnivanje
jedinstvenog “minimalnog niza podataka”, barem na nacionalnoj razini.
Posebna se pozornost treba posvetiti palijativnoj skrbi nedovoljno privilegiranih
grupa (na primjer, zatvorenika, osoba s tesko¢ama u uéenju, beskuénika,



9.

izbjeglica) te kulturnim i etnickim razlikama povezanima s potrebama
bolesnika. Jednako je vazno obratiti posebnu pozornost palijativnoj skrbi za
djecu.

Profesionalni njegovatelji imaju pravo na primjerenu nagradu i priznanje za
posao koji rade i za svoju kompetentnost.

10. Preporucuje se objavljivanje nacionalnoga godiSnjeg izvjestaja o organizaciji

i djelovanju palijativne skrbi.

IV. Poboljsanje kvalitete i istrazivanja

1.

2.

V.

1.

Treba poticati razvoj te uzeti u obzir pokazatelje kvalitete palijativne skrbi
koji daju uvid u sve dimenzije skrbi iz perspektive bolesnika.

Uz sudjelovanje bolesnika, treba sustavno razvijati vodice klinicke prakse iz
palijativne skrbi koji se zasnivaju na najboljim dostiZznim ¢injenicama.

Za kontrolu kvalitete bitna je kontinuirana povratna informacija o praksi u
obliku “audita”.

Premda znanstveno istraZivanje u palijativnoj skrbi mozZe biti specificno
optereceno etickim problemima, sluzbe njege i medicinske intervencije moraju
biti vrednovane uz upotrebu isprobanih znanstvenih metoda, po naravi kvalita-
tivnih i kvantitativnih. SrediS$nje mjesto ovakvih studija treba zauzimati bolesnik.
Treba poticati kolaborativna istraZivanja, i na nacionalnoj i na europskoj razini.
Treba razviti opservatorij na nacionalnoj i regionalnoj razini kako bi se sakupile,
procesuirale i proSirile odgovarajuée informacije o razvitku kvalitete palijativne
skrbi.

Izobrazba i uvjezbavanje

Akademsko priznanje palijativne skrbi vazno je i za istrazivanje i za 0dgoj.
Palijativna se skrb treba ukljuciti u svu dodiplomsku izobrazbu lije¢nika i
medicinskih sestara. Trebaju se stvoriti standardna curricula, kao i
poslijediplomska izobrazba i odgoj. Treba postojati i program izobrazbe za
stru¢njake palijativne skrbi.

Treba poticati medunarodnu suradnju u odgoju, na primjer osnivanjem popisa
jedinica palijativne skrbi koje Zele sudjelovati u programima bratimljenja.
Svi profesionalci i neprofesionalci ukljuceni u palijativou skrb trebaju biti
primjereno izobraZeni za svoju zadacu. Na svim razinama izobrazbe trebaju
dobiti konkretne, pronicljive i kulturoloski osjetljive upute o palijativnoj
skrbi.

Odgoj u palijativnoj skrbi treba biti i multidisciplinaran i interdisciplinaran.
Takoder treba biti pravilno prosljedivan, npr. u obliku supervizije.
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Referalni se centri moraju oblikovati u svakoj drzavi zbog nastave i izobrazbe
o palijativnoj skrbi.

Idealno bi bilo kada bi postojale ove tri razine (kontinuiranog) odgoja u
palijativnoj skrbi za profesionalce: osnovna, srednja i napredna izobrazba.
Preporuca se da drzave posvete posebnu pozornost odgoju Sire javnosti o
odgovaraju¢im vidovima palijativne skrbi.

10. Neopravdane negativne slike u vezi s opioidima medu bolesnicima, obiteljima,

profesionalcima i javnosti moraju biti ispravljene. Treba naglasavati bitnu
razliku izmedu klinicke primjene i mogucnosti zlouporabe, i u kampanji za
javnost i u profesionalnoj naobrazbi.

VL. Obitelj

1.

Cilj i princip koji bi se trebao primjenjivati u pomaganju onim osobama koje
se nalaze uz bolesnika (uglavnom ¢lanova obitelji) upotrebljavanje je i razvitak
njihovih sposobnosti emocionalne i prakticne potpore bolesnika, prilagodivanje
procesu i borbi s tugom i gubitkom. Posebna se pozornost mora posvetiti
sprjecavanju i lijecenju depresije zbog iscrpljenja.

VII. Komunikacija s bolesnikom i obitelji

1.

2.

Palijativna skrb trazi posebno ozracje, stav i odnos njegovatelj-bolesnik koji
poticu otvorenost u izmjeni obavijesti izmedu bolesnika i obitelji.
Profesionalci trebaju racunati s opsegom u kojem bolesnik Zeli da ga se
obavijesti o situaciji, pri ¢emu treba obratiti pozornost na kulturoloske razlike.
Profesionalci trebaju pronaci pravi nacin na koji ¢e bolesniku priopciti vijest,
uzimajuci u obzir emocionalne i spoznajne zapreke koje se ¢esto vezu uz
uznapredovalu i progresivnu bolest.

Ondje gdje su ukljucena djeca, ili zbog vlastite bolesti ili zbog bolesti roditelja,
komunikacija se mora prilagoditi njihovim potrebama.

VIII. Timovi, rad timova i planiranje skrbi

1.
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Palijativna je skrb interdisciplinaran i multiprofesionalan pothvat koji najéesce
ukljucuje lije¢nika, njegovateljicu i druge zdravstvene radnike koji imaju
iskustvo potrebno da odgovore na fizicke, psiholoSke i duhovne potrebe
bolesnika i obitelji. Potrebno je olak$ati rad ovakvih timova.

Odlucivanje, posebno izrada, praéenje i redovito preispitivanje pojedinacnih
anticipatornih planova mora se podijeliti izmedu bolesnika, obitelji i tima,



onako kako je potrebno i u potpunom skladu s bolesnikovim Zeljama. Treba
osigurati primjerenu komunikaciju medu razli¢itim ukljucenim sluzbama
(kurativnim i palijativnim).

Dobrovoljci mogu biti vazan dio tima. Oni ne preuzimaju posao profesionalaca,
nego imaju svoje vlastite doprinose i iskustva. Dobrovoljacke sluzbe i proces
postajanja dobrovoljcem treba pojednostaviti.

Svi ¢lanovi tima moraju biti kompetentni te svjesni svojih moguénosti i
ogranicenja, kao i mogucénosti i ograni¢enja drugih ¢lanova.

Dobivanje povezanih obavijesti od razli¢itih davaoca skrbi bitno je za bolesnika
i za obitelj. Kako bi se izbjegli nesporazumi i razmimoilaZenja, potreban je
optimalan protok obavijesti medu davateljima skrbi. Preporucljivo je odrediti
vodeceg koordinatora, najbolje je, ovisno o okolnostima, da to bude lije¢nik
primarne zdravstvene zastite.

Sva komunikacija medu profesionalcima koja se tice bolesnika i obitelji
podvrgnuta je profesionalnoj tajni, koja u potpunosti postuje bolesnikovo pravo
na medicinsku tajnu i obiteljsko pravo na privatnost.

Palijativna se skrb obic¢no isplati, ali isto tako mozZe biti i vrlo zahtjevna. Briga
za skrbnike bitan je dio palijativne skrbi i u srediStu politike mora biti radno
zdravlje onih koji rade u palijativnoj skrbi.

IX. Zalovanje

Sluzbe Zalovanja treba ponuditi onima koji trebaju potporu.

2. Svi profesionalni djelatnici palijativne skrbi trebaju paziti na znakove

kompliciranog ili poremeéenog Zalovanja.

13



Preporuka Rec (2003) ... Povjerenstva ministara drzavama
clanicama o organizaciji palijativne skrbi

Memorandum

Opca razmatranja

1.

Od pocetka vremena drustva su pokusavala pruzati potporu i udobnost svojim
bolesnim i umiruéim ¢lanovima. Umirucu osobu obi¢no okruzuje veliko
postovanje i mistika. Period nakon smrti karakteriziran je strogom privrzenoscu
uobicajenim protokolima i ritualima. Potreba Zaljenja za voljenom osobom
priznata je u vecini druStava, premda manifestacije tuge i formalni period
Zaljenja variraju od kulture do kulture.

Bolest i smrt sada su i uvijek ¢e biti neizbjeZan i integralan dio ljudskog
iskustva. Nacin kojim nastojimo utvrditi i odgovoriti na jedinstvene i
individualne potrebe umirucih i njihovih obitelji dok se bore s progresivnim
gubitkom pokazatelj je naSe zrelosti kao drusStva. Gdje god je moguce moramo
prevenirati bolest. Ukoliko se bolest razvije, moramo je nastojati iskorijeniti
ili barem odgoditi njezinu progresiju. Paralelno s ovim naporima svim
bolesnicima moramo pruziti optimalnu razinu kontrole boli i drugih simptoma
uz psiholosku, emocionalnu i duhovnu potporu.

U zadnja dva-tri desetlje¢a skrb vezana uz kraj Zivota pocela je dobivati
pozornost koju zasluzZuje: poceli su izlaziti specificni znanstveni Casopisi,
uspostavljene su organizacije profesionalaca i neprofesionalaca (Europsko
drustvo palijativne skrbi), objavljene su preporuke za nacionalnu politiku, na
primjer od irskih vlasti (National Advisory Committee on Palliative Care
2001.) i putem Instituta za medicinu u SAD-u. (Field i Cassel 1997.)

Kratki povijesni osvrt

4.
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Izmedu Zivota i smrti postoji kontinuum koji postoji od rodenja do smrti. U
Zivotu umiremo, u umiranju imamo priliku za Zivot. Programi zdravstvene i
socijalne skrbi u svijetu namijenjeni su potpori pojedinaca, obitelji i zajednica
kako bi postigli i odrzali optimalnu kvalitetu Zivota. U kontekstu palijativne
skrbi, gdje je Zivotno oCekivanje ocito ograni¢eno, predmet postaje urgentniji.



Potrebno je ¢im bolje iskoristiti vrijeme koje nam stoji na raspolaganju.

Od pocetka vremena drustva su pokuSavala pruZiti primjerenu razinu skrbi i
potpore svojim bolesnim ili umirué¢im ¢lanovima. Do sredine proslog stoljeca
medicinska je znanost malo toga pruzala u u¢inkovitom suzbijanju boli i
kontroli simptoma. Napredak u medikamentoznoj terapiji pedesetih godina
dvadesetog stoljeca, u kombinaciji s ve¢im razumijevanjem psihosocijalnih i
duhovnih potreba umirucih bolesnika, utrli su put razvitku sluzbi palijativne
skrbi. Principi palijativne skrbi postali su Siroko poznati i primjenjivani u
drugoj polovici dvadesetog stoljeca.

U srednjem je vijeku naziv “hospicij” upotrebljavan kako bi se opisalo mjesto
utociSta za hodocasnike i putnike. U Europi se veza izmedu “hospicija” i
skrbi pruzene umiruéim bolesnicima odnosi na djelo Jeanne Garnier u Lyonu
u Francuskoj 1842. U Irskoj su sestre milosrdnice, koje je osnovala majka
Mary Aikenhead, otvorile hospicije u Dublinu i Corku 1870. i kasnije u
Londonu 1905. Ove su ustanove bile usko povezane sa skrbi za bolesnike
koji trpe od uznapredovalih i neizljecivih bolesti. Ipak napori da se suzbije
bol i drugi simptomi bili su ometani pomanjkanjem razumijevanja naravi ovih
simptoma i u¢inkovite medikacije.

Pedesete godine dvadesetog stoljeca bile su svjedokom uvodenja niza vaznih
medikamenata, ukljucivsi psihotropna sredstva, fenotiazine, antidepresive i
nesteroidne protuupalne lijekove. U to vrijeme poboljSalo se i razumijevanje
naravi boli kod osoba oboljelih od raka i uloge opioida u kontroli boli kod
raka. Moguc¢nost nabave ovih novih medikamenata omogucilo je u¢inkovitiju
kontrolu boli i simptoma.

Sto se ti¢e upotrebe opioida, zbog lose informiranosti i neosnovanih strahova
postojao je ogroman otpor prema njihovoj upotrebi. Pretjerana briga zbog
ovisnosti, tolerancije i respiratorne depresije sprjecavala je njihovo primjereno
uvodenje u medicinsku praksu. Ovi su strahovi jednako vladali i medu mnogim
¢lanovima medicinske zajednice i u javnosti. Na razini vlasti postojala je
Cesto karakteristicna konfuzija izmedu povoljne terapeutske uloge ovih
sredstava i mogucnosti njihove zlouporabe. U nekim je drZavama upotreba
opioida bila zakonom zabranjena, u drugima je bila legalizirana, ali je njihova
nabava sprje¢avana pretjeranom birokracijom koja je ravnala njihovo
prepisivanje, skladiStenje i raspacavanje. Vazno je uciti iz pogreSaka, ne
smijemo mijeSati primjerenu klini¢ku upotrebu opioidne medikacije i njezin
potencijal za zlouporabu.
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9.

Svoj razvitak moderni hospicij i palijativha skrb mnogo duguju viziji, hrabrosti
i zalaganju Dame Cicely Saunders. Medicinska sestra, socijalna radnica i
lijecnica Dame Cicely Saunders smatrana je i prihvacena pionirom modernoga
hospicijskog pokreta. Radeéi niz godina u Hospiciju sv. Josipa (Hackney,
London), Dame Cicely otvorila je Hospicij sv. Kristofora u Londonu 1967.
To je bila prva moderna nastavna i istraZivacka hospicijska jedinica. Dame
Cicely posvetila je svoj profesionalni i privatni Zivot skrbi i istraZivanju
bolesnika koji trpe od uznapredovale i progresivne bolesti. Prepoznala je i
odgovorila na neprimjecivanje potreba umirucih bolesnika i njihovih obitelji,
uvijek se koncentrirala na specifi¢ne i jedinstvene potrebe svakog pojedinog
bolesnika i obitelji. Dame Cicely Saunders ucila nas je o potpunoj skrbi za
bolesnika, skrbi za obitelj, skrbi u Zalovanju i potrebi za istinskim
interdisciplinarnim radom u timu. U uocljivo kratkom vremenu ona je
promijenila ovaj dio zdravstvene skrbi i poljuljala mnoge od uhodanih
negativnih stavova i predrasuda. Ukratko, ona je revolucionirala na¢in na koji
prihvacamo razlic¢ite potrebe umirucih bolesnika i njihovih obitelji.

10. Hospicij sv. Kristofora uvijek je nastojao promovirati principe palijativne skrbi

u svim ustanovama zdravstvene skrbi. Ovaj entuzijazam diseminiranja znanja
i vjestina nije bio ogranicen na Ujedinjeno Kraljevstvo, nego je primjenjivan
u cijelom svijetu. Zdravstveni profesionalci sa svih kontinenata studirali su u
Sv. Kristoforu i primjenjivali novosteceno znanje i vjeStine u vlastitim
drzavama. Ne postoji jedan model davanja palijativne skrbi primjenljiv u svim
situacijama. Ipak vaZni principi palijativne skrbi, s naglaskom na jedinstvene
potrebe svakog pojedinog bolesnika i obitelji, univerzalni su. Nacin njihova
prihvacdanja razlikuje se od drzave do drzave, pa ¢ak i od regije do regije.

11. Promatramo li razvoj palijativne skrbi u razli¢itim drZavama svijeta, uocljiv je

12.
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utjecaj koji ve¢ i jedna motivirana osoba ima na promjene. Karakteristicno je
da osoba koja je prepoznala da postoji bolji nacin pruzanja skrbi daje prve
poticaje za promjene. Cesto zbog bliskih osobnih iskustava ova osoba djeluje
kao katalizator i inspirira druge kako bi pomogli dovesti do promjena. Nije
moguce ili nije primjereno katalogizirati razvoj palijativne skrbi u svakoj
drzavi. Dovoljno je reéi da se sluzbe palijativne skrbi razvijaju, iako s razli¢itim
tempom i s razli¢itim stupnjem sofistikacije, na svim kontinentima.

Palijativna se skrb ne odnosi samo na skrb u ustanovi. To je filozofija skrbi
koja se moZe primjenjivati u svim oblicima skrbi. NajéeSc¢e susre¢emo
organizaciju timova u zajednici gdje se skrb unosi u bolesnikovu kuéu ili u
dom za njegu. Jednako tako nailazimo na razli¢ite modele palijativne skrbi



unutar opc¢ih bolnica. U idealnim ¢e uvjetima bolesnik moci izabrati mjesto
skrbi, tj. da se za njega skrbe kod kuce, u hospiciju ili u bolnici. Ondje gdje je
to moguce, bolesnik bi trebao koristiti skrb ovisno o svojim klinickim
potrebama i Zeljama.

13. S vremenom, posebne potrebe hospicijskih bolesnika i njihovih obitelji privlace
sve vecu pozornost i rasprave u zdravstvenim programima duz svih
kontinenata. Dok su bitni principi koji podupiru davanje palijativne skrbi
posvuda primjenljivi, metode potrebne kako bi se postigli prihvaceni ciljevi
varirat ¢e od drzave do drzave. Oni koji planiraju zdravstvenu skrb u svakoj
drzavi moraju odgovorno procijeniti specifi¢ne potrebe te u skladu s njima
planirati. Pri planiranju buducih sluzbi palijativne skrbi mnoge vazZne lekcije
mozemo nauciti iz pro§losti. Sav napor mora biti usmjeren na postizanje i
odrZavanje optimalne kvalitete Zivota za svakog bolesnika posebno i za njegovu
obitelj. Individualne, institucionalizirane i grupne akcije moraju biti podredene
potrebama bolesnika i obitelji.

Neki podaci o palijativnoj skrbi u europskim drzavama

14. Nedavno su u nizu studija izneseni podaci o slicnostima i razlikama u razvitku
palijativne skrbi u Europi. U studiji posvecenoj proucavanju palijativne skrbi
obuhvaceno je 28 drZava Isto¢ne Europe i centralne Azije, upotrebljavajuci
niz kvantitativnih i kvalitativnih metoda u istoj je studiji postalo o¢igledno da
postoje znatne razlike u opsegu u kojem je palijativna skrb pristupa¢na onima
koji je trebaju i velika sli¢nost u interesu i energiji koja se posvecuje uredenju
palijativnih sluzbi. (Clark i Wright 2002.)

15. Poljska i Rusija imaju najveéi broj sluzbi palijativne skrbi (no neke od biv§ih
je tip servisa palijativne skrbi na koji se nadovezuje palijativna skrb u
stacionaru. Bolnicki timovi, dnevni boravak i timovi u domovima za njegu
mnogo su rjedi. Studija je utvrdila pet takozvanih svjetionika, tj. referalnih
centara u Cetiri drZzave (Rumunjskoj, Madarskoj, Poljskoj - dva centra i Rusiji).
Ovi su centri bili povijesno kljuéni za razvitak palijativne skrbi i u pravilu jo§
uvijek imaju ulogu ekspertnog centra.

16. Studija je utvrdila niz vaznih problema zajednickih drZavama Istocne Europe:
- pomanjkanje politike prepoznavanja, pokri¢a i odrZzavanja
- nedovoljna mogucnost nabave opioida
- popunjavanje, pridobivanje novih djelatnika
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17.

18.

19.

20.

21.

22.
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- pomanjkanje medicinske opreme i opreme za njegu
- pomanjkanje mogucénosti istrazivanja
- negativni kulturni stereotipi.

Pallium-studija, koju je osnovalo Europsko povjerenstvo, revidirala je koncepte
palijativne skrbi i srodnu politiku u sedam zapadnoeuropskih drzava. (Ten
Have i Janssens 2002.)

U Nizozemskoj je specifi¢ni projekt palijativne skrbi zapoceo u pionirskom
domu za njegu u Rotterdamu oko 1970. (moZe se usporediti s gore spomenutim
“svjetionicima’). Prema ovoj studiji ve¢i dio palijativne skrbi u Nizozemskoj
je kuéna skrb, koju pruzaju konvencionalni skrbnici i njegovatelji. Hospiciji
pruzaju mali dio palijativne skrbi. Razlikuju se “low care” i “high care’ hospiciji.
Prve pretezno vode dobrovoljci, a u drugima je bitniji profesionalni doprinos.

1998. vlast je prihvatila program koji obuhvaca centre za razvitak palijativne
skrbi u svim akademskim medicinskim centrima. Politika u Nizozemskoj
usmjerena je na integraciju hospicija u redoviti sustav zdravstvene skrbi. Kao
dio ovog razvoja pojavilo se veée zanimanje unutar medicinskih Skola: mnogi
poslijediplomski obrazovni programi i programi za kontinuiranu medicinsku
edukaciju. Sve vise domova za njegu pocinje otvarati jedinice palijativne skrbi
u svojim zgradama ili u specifi¢nim zgradama na svom zemljiStu.

Zbog tradicionalnog naglasavanja kuc¢ne skrbi, u Nizozemskoj se velik napor
ulaZe u izobrazbu i potporu opce prakse. To je, izmedu ostalog, dovelo do mreze
mobilnih savjetodavnih timova duZz drZave. Od 2000. postoji program vlasti za
potporu dobrovoljcima koji se uglavnom koncentrira na koordinaciju i izobrazbu.

Pallium-studija otkrila je da je u Belgiji vlast izdala niz kraljevskih dekreta
koji specificiraju, izmedu ostalog, da svaka bolnica i svaki dom umirovljenika
ili dom za njegu mora imati multiprofesionalan tim palijativne skrbi, uz daljnju
specifikaciju profesija koje bi trebale biti zastupljene. S druge strane,
profesionalne su organizacije suradivale s regionalnim i nacionalnim vlastima
kako bi promovirale palijativnu skrb, naglaSavajuci njezinu integraciju u
konvencionalnu zdravstvenu skrb i vlastiti dom kao mjesto skrbi.

U évedskoj jerazvitak specijalizirane palijativne skrbi zapoc¢eo s hospicijskim
programom na jugu drZave 1977. Model se proSirio drzavom u tijeku iduceg
desetljeca. Svedska je u izvjestaju vlasti 1979. odbacila formiranje samostalnih
ustanova za umiruce. (Vidi Furst 2000.)



23. U Njemackoj je organizacija palijativne skrbi zapocela nakon perioda njezine

senzibilizacije u okviru njemackog drustva, s prvim bolnickim odjelom za
palijativnu skrb otvorenim 1983. Slijedilo je nekoliko hospicijskih inicijativa
te inicijativa vlasti za otvaranje 12 ustanova za palijativnu skrb.

24. U Spanjolskoj, prema Pallium-studiji, razvitak palijativne skrbi nije zapoceo

kao “grassroots” hospicijski pokret, kao u vecini ostalih zemalja, nego u
nacionalnom zdravstvenom sustavu. Pionirski su centri bili smjeSteni u
tercijarnim bolnicama. Nacionalni plan za palijativnu skrb iz 2000. spominje
241 ustanovu za palijativnu skrb, od ¢ega je polovica njih za kuénu skrb te se
skrbi 0 23.000 bolesnika svake godine. Ipak ove ustanove nisu jednakomjerno
rasporedene po cijeloj drZavi i ne pokrivaju cijelo pucanstvo.

25. Ujedinjeno Kraljevstvo bilo je u velikoj mjeri kolijevka specifi¢nih palijativnih

sluzbi u Europi. Engleski sudionici studije primjecuju da je snazni britanski
hospicijski pokret uvijek ostao izvan nacionalnog zdravstvenog sustava, §to
je umanjilo njegovu sposobnost “evangeliziranja” vlastitog pristupa kroz
sustav. Palijativna medicina priznata je kao medicinska specijalizacija prije
puno godina, a danas ima stabilan akademski status. Ipak kao i u ve¢ini drugih
zemalja vecina financijskih sredstava za palijativnu skrb joS uvijek dolazi iz
privatnog sektora.

26. U Italiji se palijativna skrb razvija od pocetka 1970., §to je rezultiralo velikim

brojem hospicija duz drzave. Nedavno je talijanska vlast dala palijativnoj
skrbi istaknuto mjesto unutar Plano sanitario nazionale.

27. Krajem 1999. sedam zemalja Pallium-projekta pokazalo je ovu sliku:

Belgija Njemacka Italija Nizozemska Spanjolska Svedska UK

Pucanstvo 10.1 819 574 156 40 8.8 57.1
(milijuni)

Stacionarni hospiciji 1 64 3 16 1 69 219
Stacionarne jedinice 49 50 0 2 23

Bolnicki timovi 55 1 0 34 45 41 336

i timovi za kuénu njegu

Kuéna skrb 45 582 88 286 75 67 355
Dnevna skrb 2 9 0 0 0 13 248
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28.

29.

30.

31.

U Svicarskoj kantoni imaju razlicite pristupe u organizaciji zdravstvene skrbi.
Vlast je u francuskom dijelu Svicarske ukljuéena u palijativnu skrb, dok
istodobno u njemackim i talijanskim kantonima palijativna skrb predstavlja
podrugje privatne inicijative. 2000. Svicarska je imala 9 bolni¢kih jedinica, 6
hospicija, 6 mobilnih timova za kuénu skrb i 5 mobilnih bolnickih timova (2
u sveucili$noj bolnici). Prema izvjestaju Société de Médecine et des Soins
Palliatifs iz 2000. izobrazba u palijativnoj skrbi je veoma razlicita, ovisno o
Skoli za medicinske sestre ili medicinare. Samo jedan medicinski fakultet
ima specifi¢nu izobrazbu iz palijativne skrbi, koja ukupno traje 8 sati i nije
predmet ispita.

Gore navedeni Svicarski izvjesStaj spominje niz specificnih zapreka. To je u
prvom redu federalna struktura drzave sa Stetnim ucincima na razdiobu i
koordinaciju razvoja. Drugo, nema specijalizacije jer navodno “mi svi znamo
Sto je palijativna skrb”. Trece, prora¢unska ogranicenja sprjecavaju razvitak
novoga podrucja zdravstvene skrbi kao §to je palijativna skrb.

Specificnim problemima kuéne skrbi pristupa se na ovaj nacin:
- tradicionalna se struktura obitelji u mnogim regijama promijenila, mnoge
starije osobe Zive same i ne mogu rac¢unati na potporu obitelji
- 50 % ozbiljno bolesnih osoba radije ¢e ostati kod kuce
- pomanjkanje financijskih sredstava Cesto je najveca zapreka.

Izvjestaj spominje niz zabrinjavajucih to¢aka: nakon pocetnog razdoblja
uspjeha, palijativni pokret u Svicarskoj biljezi odredeni pad, mozda zato jer
je ostao osobna aktivnost malobrojnih pionira koji nisu osigurali nasljednike.
Ipak u nekim kantonima (posebno u Vaudu) palijativna se skrb razvija na
temelju konsenzusa svih ukljucenih profesionalaca, koji je iako tezak bio
presudan. Posljednja je problemati¢na tocka, koja ocito nije karakteristi¢na
samo za Svicarsku, dosadasnje nedovoljno informiranje javnosti.

32. Nedavno je u Madarskoj doslo do vaznih pomaka u razvoju palijativne skrbi.

33.
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1997. izraden je Akt zdravstvene skrbi koji sadrZi jasan stav spram palijativne
skrbi. On formalno ovlaséuje bolesnika na lije¢enje simptoma i na Zivot sa
svojim rodacima i utvrduje da se kuéna skrb treba omoguciti kad god je to
moguce. Potpora rodacima, kao i duhovna potpora i obitelji i rodaka mora
biti svima pristupacna.

Ministarstvo zdravstvene skrbi i Hospicijsko-palijativno drustvo objavili su i
podijelili profesionalne vodice. OpseZna verzija objavljena je nedavno.



34.

35.

36.

37.

38.

39.

U rujnu 2001. zapoceo je jednogodisnji obrazovni program za hospicijsku
njegovateljicu i koordinatora. U 2001. Madarska je imala 4 hospicijske jedinice
(ukupno 55 kreveta), 14 timova kuéne skrbi, 2 centra za dnevnu skrb, 2 mobilna
tima (Budimpesta) i jedinice u 5 domova za njegu.

Dodiplomska izobrazba na medicinskom fakultetu obuhvaéa 10 sati
posvecenih lije¢enju boli i simptoma i 30 sati posveéenih psihosocijalnim
problemima. U Skolama za njegu postoji ukupno 80 sati poslijediplomske
izobrazbe za njegovateljice. Postoji i poslijediplomska izobrazba za
lije¢nike.

U Austriji je politika zdravstvene skrbi preuzela palijativnu skrb prije 3 godine
te razvila plan specificirajuci broj potrebnih palijativnih kreveta, od kojih ¢e
3/4 biti dostupna do 2005.

Austrija nema priznatu specijalizaciju iz palijativne skrbi i nema
prepoznatljivo, specifi¢no iskustvo. Ima ukupno 8 hospicija/jedinica i ukupno
100 kreveta (2001.).

Izobrazba iz palijativne skrbi dio je curriculuma za medicinske sestre od 1998.
idio curriculuma medicinskog fakulteta od 2002. U programima specijalisticke
izobrazbe malo se pozornosti posvecuje palijativnoj skrbi, iako danas viSe
nego prije.

VazZno je brinuti se o financijskoj potpori stacionarnih jedinica i timova kuc¢ne
skrbi, jer je ona bitno ovisna o relativno nesigurnim oblicima privatnoga
dopunskog financiranja.

Definicije i bitni principi

40.

41.

Kao $to je navedeno u Preporuci, ovi dokumenti prihvacaju definicije i opise
palijativne skrbi Svjetske zdravstvene organizacije iz 1991.12002. Palijativna
ih skrb podupire u velikoj mjeri.

Prije nego S$to po¢nemo raspravljati o definicijama i temeljnim principima,
vazno je naglasiti da palijativnu skrb ne treba gledati kao bitno razli¢itu od
drugih oblika ili podrucja zdravstvene skrbi. Ovakve znatne razlike mogle bi
otezati ili cak onemoguciti njezinu integraciju u redovitu zdravstvenu skrb.
Mnogi od presudnih vidova palijativne skrbi mogu se isto tako primijeniti na
kurativnu medicinu. S druge strane, razvitak palijativne skrbi mogao bi imati
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pozitivan utjecaj na druge oblike zdravstvene skrbi usmjeravanjem pozornosti
na neke podcijenjene elemente kao $to su duhovni problemi.

Definicije

42.

43.

Definicija palijativne skrbi razvijala se tijekom godina, ovisno o tome kako se

razvijalo podrucje palijativne skrbi u razli¢itim drzavama. Palijativna skrb
definirana je ne u odnosu na organ, starost, tip bolesti ili patologije, nego
prema procjeni vjerojatne prognoze i s obzirom na specificne potrebe
pojedinog bolesnika i njegove ili njezine obitelji. Tradicionalno je palijativna
skrb gledana kao primjenljiva u momentu kad je smrt neizbjeZna. Danas je
prihvaceno da palijativna skrb moZe mnogo pruZiti i u mnogo ranijem stadiju,
u tijeku progresivne bolesti.

Naziv palijativna potjeCe od latinske rijeci pallium $to znaci maska ili plast.
Ova etimologija upucuje na ono Sto palijativna skrb jest: ona maskira ucinke
neizljecive bolesti ili pribavlja ogrta¢ onima koji su ostavljeni na hladno¢i,
jer im se ne moze pomo¢i kurativnom medicinom.

44. Palijativna skrb ukljucuje upotrebu primjerenih palijativnih intervencija, koje

45.

46.

47.
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mogu ukljuciti lijeCenja koja mijenjaju bolest kao sto su kirurgija, radioterapija,
kemoterapija, hormonalni postupci itd. Krajnji je cilj svih ovih intervencija
rehabilitacija bolesnika u najvecoj mogucéoj mjeri, kako bi se postigla najbolja
moguca kvaliteta Zivota. Nuzno je da palijativni programi budu u potpunosti
integrirani u prihvaéene programe palijativne skrbi u bolni¢kim jedinicama i
onima u zajednici. Relativne zasluge svih ovih pristupa skrbi, i onih koji
modificiraju bolest i simptomatskih, moraju biti procijenjene pojedina¢noiu
Cestim intervalima kako bi se mogla ukljuciti primjerena shema lijecenja.

Svjetska zdravstvena organizacija definirala je palijativnu skrb kao “aktivnu
potpunu skrb o bolesniku ¢ija bolest ne odgovara kurativnom lijecenju.
Najvaznija je kontrola boli, drugih simptoma i psiholoskih, socijalnih i
duhovnih problema. Cilj je palijativne skrbi postizanje najbolje kvalitete Zivota
bolesnika i njihovih obitelji.” (Svjetska zdravstvena organizacija, 1990.)

Ova je definicija hvale vrijedna u onom dijelu koji se odnosi na bolesnika, jer
naglasava razlicitosti ljudske naravi i utvrduje kvalitetu Zivota kao svoj konacni
cilj. Ipak upotreba rijeci “kurativan” ne odgovara, jer se mnoge kroni¢ne bolesti
ne mogu izlijeCiti a mogu biti u skladu s trajanjem Zivota kroz vise desetljeca.

Doyle je pojasnio situaciju kad je napisao da se “palijativna’ skrb usredotocuje
na zadnje godine ili mjesece zZivota kad je smrt ve¢ predvidljiva a ne samo



moguca. Gleda se na tip fizickog, emocionalnog, socijalnog i duhovnog
trpljenja koje bi se moglo pojaviti, a koje bi se trebalo i moglo olaksati.

48. Novija SZO-ova definicija palijativne skrbi naglasava sprjecavanje trpljenja:
“Palijativna je skrb pristup koji poboljSava kvalitetu Zivota bolesnika i njihovih
obitelji, suocavajuci se s problemima vezanim uz bolest koja prijeti Zivotu.
Ona to ¢ini putem sprjecavanja i olakSanja trpljenja, pomocu rane identifikacije
i besprijekorne prosudbe i lijeCenja boli i drugih problema, fizickih,
psihosocijalnih i duhovnih.”

Principi palijativne skrbi
49. Kao dodatak najnovijoj definiciji SZO postavlja bitne principe prema kojima
palijativna skrb:
- osigurava oslobadanje od boli i drugih simptoma
- naglasava Zivot i gleda na umiranje kao na normalan proces
- ne namjerava ni ubrzavati ni odgadati smrt
- integrira psiholoske i duhovne vidove bolesnikove skrbi
- pruza sustav potpore kako bi se pomoglo bolesnicima Zivjeti §to aktivnije
sve do smrti
- pruza sustav potpore koji pomaze obitelji tijekom bolesnikove bolesti i u
doba Zalovanja
- timski pristupa potrebama bolesnika i njihovih obitelji, ukljucivsi ako je
potrebno i savjetovanje u Zalovanju
- povecat ¢e kvalitetu Zivota i pozitivno utjecati na tijek bolesti
- primjenljiva je rano u tijeku bolesti, u vezi s nizom drugih lijecenja koja
imaju za cilj produZenje Zivota, kao §to su kemoterapija i radijacijska terapija
te ukljucuje ona ispitivanja potrebna za bolje razumijevanje i lijeCenje teske
klinicke komplikacije.

50. Korisno je dalje razradivati ove bitne principe palijativne skrbi:

Palijativna skrb daje veliku vaznost postizanju i odrZzavanju optimalne razine
lijecenja boli i drugih simptoma, Sto trazi preciznu prosudbu svakog pojedinog
bolesnika, ukljucivsi preciznu povijest bolesti, fizi¢ki pregled i potrebne
pretrage. Svi potrebni medikamenti moraju biti dostupni bolesnicima,
ukljucivsi razlicite opioide. LijeCenje koje modificira bolest moze dati
simptomatsku korist i mora biti pristupacno kad ustreba.

Palijativna skrb naglaSava Zivot i gleda na umiranje kao na normalan proces.
Ovaj bitan princip zahtijeva suo¢avanje s poteSko¢ama vezanima uz stavove
palijativnoj skrbi. Bitno je ono §to nam je svima zajednicko a to je neizbjeZna
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realnost naSe smrti. Bolesnike koji traze palijativnu skrb ne treba gledati kao
medicinski neuspjeh. Palijativna skrb Zeli bolesnicima osigurati da sve do
trenutka smrti budu sposobni i ohrabreni Zivjeti svoj Zivot na koristan,
produktivan i ispunjen nacin. Vrlo je vazna rehabilitacija, kako u psiholoskom
tako i u fizickom i duhovnom smislu.

Palijativna skrb ne misli ni ubrzati ni odgoditi smrt. Intervencije palijativne
skrbi nisu i ne trebaju biti namijenjene preranom zavrsetku Zivota. Jednako je
vazno da tehnologije do kojih se moze do¢i u modernoj medicinskoj praksi
nisu primijenjene kako bi neprirodno produzile Zivot. Lije¢nici nisu obavezni
nastaviti lijeCenje koje je ocCito uzaludno i previSe opterecuje bolesnika.
Jednako su tako bolesnici ovlasteni odbiti medicinsko lijecenje. U palijativnoj
je skrbi cilj osigurati bolesniku najvecu mogucu kvalitetu Zivota. U trenutku
kad proces bolesti dovodi do prirodnog kraja bolesniku treba pruziti fizicku,
emocionalnu i duhovnu okrepu. Posebno treba upozoriti na Cinjenicu da
eutanazija i od lijecnika asistirano samoubojstvo nisu ukljuceni ni u jednu
definiciju palijativne skrbi. Stoga Povjerenstvo ne zauzima stav spram ovog
problema. (Vidi poglavlje VIII.)

Palijativna skrb integrira psiholoske i duhovne vidove bolesnikove skrbi. Visok
je standard fizicke skrbi naravno nuZzan, ali sam po sebi nije dovoljan. Ne
smijemo svesti ljudsku osobu na jednostavnu biolosku cjelinu.

Palijativna skrb pruza sustav potpore kako bi bolesnici do smrti Zivjeli Sto
aktivnije. U vezi s tim vazno je naglasiti da bolesnik postavlja ciljeve i prioritete.
Uloga je zdravstvenog profesionalca da osposobi i pomogne bolesniku u
postizanju njegovih/njezinih ciljeva. Oc¢ito je da se prioriteti za svakog bolesnika
posebno mogu s vremenom dramati¢no mijenjati. Zdravstveni profesionalci
moraju biti svjesni ovih pomaka i u skladu s njima djelovati.

Palijativna skrb pomaze obitelji da ustraje u borbi tijekom bolesnikove bolesti
iudoba zalovanja. U palijativnoj skrbi obitelj je jedinica skrbi. U tom pogledu
¢lanovi obitelji imat ¢e svoje posebne teme i poteskoée koje moraju biti
prepoznate i obuhvacene. Posao skrbi u zalovanju ne treba cekati do smrti
bolesnika. (Vidi poglavlje VIIL.)

Palijativna skrb trazi koordiniran timski pristup. Iz gore navedenog ocito je
da obi¢no nijedan pojedinac ili disciplina ne mogu primjereno pristupiti razini
i sloZenosti problema koji se javljaju u vrijeme palijativne skrbi. Usprkos
tome Sto Cesto uZi tim koji se sastoji od lije¢nika, medicinske sestre i socijalnog
radnika moZe dati potrebnu skrb, potreban je Siri spektar medicinskih,
njegovateljskih i srodnih zdravstvenih profesionalaca. Kako bi radio povezano,



za ovakav je tim vrlo vazno da postoje ciljevi i podjela poslova te ucinkovita
i brza komunikacija. (Vidi poglavlje VII.)

Palijativna skrb nastoji poboljsati kvalitetu Zivota. Tema “kvaliteta Zivota”
zadnjih je godina privukla velik istrazivacki interes. Vazno je prepoznati da to
nije jednostavno mjera fizicke udobnosti ili funkcionalne sposobnosti. Stovise,
to je nesto Sto moze odrediti svaki bolesnik zasebno i Sto se tijekom vremena
moZze bitno mijenjati.

Palijativna skrb moZe se primijeniti rano u tijeku bolesti, u vezi s lije¢enjima
koja mijenjaju bolest i produzuju Zivot. Povijesno, palijativna skrb povezuje
se sa skrbi koja se pruza bolesnicima s karcinomom u vrijeme njihova
priblizavanja smrti. Prihvaceno je da palijativna skrb mnogo daje bolesnicima
i obiteljima u ranijem stadiju bolesti ili barem od trena kada je dosegnut stadij
uznapredovale bolesti u kojem se progresija ne moZze trajno izbjeci. Sluzbe
palijativne skrbi stoga moraju biti usko integrirane s cijelim nizom zdravstvenih
sluzbi u bolnici i zajednici.

51. Kao §to se vidi iz gornjih definicija palijativna skrb nije definirana nijednom

posebnom bolesti ni njezinim tipom. Potencijalno se moZe primijeniti na
bolesnike svih dobnih skupina, na osnovi procjene vjerojatne prognoze i
njihovih posebnih potreba.

52. Terminalna skrb je kontinuum palijativne skrbi i opisuje postupak s bolesnicima

53.

kad je smrt blizu i vjerojatno Ce se desiti unutar nekoliko sati ili najviSe nekoliko
dana. Upotreba ovog termina za opis svih elemenata palijativne skrbi
neprimjerena je i beskorisna.

Palijativna medicina primjerena je medicinska skrb bolesnika s aktivnom,
progresivnom i uznapredovalom bolesti, ¢ija je prognoza ogranicena a teZiste
je skrbi na kvaliteti Zivota. Palijativna medicina ukljucuje i potrebe obitelji
prije i poslije bolesnikove smrti.

Pristup palijativnoj skrbi. - Svi zdravstveni profesionalci trebaju znati bitne principe
palijativne skrbi te ih primjereno primjenjivati u praksi.

Opca palijativna skrb. - Neki zdravstveni radnici, premda nisu ukljuceni iskljucivo
u primjenjivanje palijativne skrbi, mogu imati dodatno iskustvo u palijativnoj skrbi.
Termin “opca palijativna skrb” upotrebljava se kako bi se opisale aktivnosti ovakvih
djelatnika.
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Specijalizirana palijativna skrb. - Specijalizirane sluzbe palijativne skrbi su one
sluzbe ¢ija je bitna aktivnost ograni¢ena na davanje palijativne skrbi. Ove su sluzbe
ukljucene u skrb bolesnika sa sloZenijim i zahtjevnijim potrebama te traze veci
stupanj uvjezbanosti, izobrazbe djelatnika i drugacija sredstva.

54.

Cak i kad tzv. aktivni postupak koji mijenja bolest vise nije primjeren, palijativna
skrb je vrlo aktivan oblik skrbi koji u nekim slu¢ajevima moze biti jednak
intenzivnoj skrbi, premda razli¢it od onoga $to se vidi u jedinici intenzivne
skrbi. Ceste su aktivne intervencije kao §to je medicinsko lije¢enje
hiperkalcemije, radijacijska terapija zbog boli, krvarenja ili kompresije ledne
mozdine, kemoterapija za pocetno zacepljenje gornje Suplje vene te kirurski
zahvati za frakture ili intestinalno zacepljenje. Rehabilitacija je opéenito priznata
kao vazan oblik aktivne palijativne skrbi. (Doyle, Hanks i MacDonald 1998.)

55. Ipak palijativna skrb nije samo aktivna nego i pro aktivna: ona nastoji predvidjeti

56.

tijek bolesti, ako je moguce sprijeciti probleme te predvidjeti nove probleme
koji bi mogli nastati u procesu bolesti.

Bitni principi koji podupiru sve sluzbe palijativne skrbi usmjereni su na
postizanje najbolje moguce kvalitete Zivota za svakog bolesnika i njegovu
obitelj. To uklju¢uje preciznu kontrolu simptoma, holisti¢ki pristup koji uzima
u obzir Zivotno iskustvo osobe i sadaSnje stanje, skrb koja obuhvaca oboje i
umirucu osobu i one koji su vazZni za tu osobu. Naglasak je na otvorenoj i
osjec¢ajnoj komunikaciji koja obuhvaca bolesnike, osobe koje se skrbe i
profesionalne kolege.

57. U Irskoj je Odjel za zdravstvo 1996. objavio strategiju u vezi raka. Ovaj je

dokument utvrdio principe koje treba usvojiti u sluzbama palijativne skrbi u

razvoju:

- bolesnike treba osposobiti i ohrabriti kako bi izrazili gdje Zele da se o njima
skrbi i gdje Zele provesti svoj krajnji period Zivota

- sluZzbe moraju biti dovoljno fleksibilne i integrirane kako bi dopustile kretanje
bolesnika iz jedne jedinice skrbi u drugu, ovisno o klini¢koj situaciji i
osobnom preferiranju

- krajnji je cilj da svi bolesnici imaju pristup specijaliziranim sluZzbama
palijativne skrbi, tamo gdje su one potrebne.

58. Palijativna je skrb podrucje gdje postoji obilje etickih tema: vecina je slicna
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onima koje se pojavljuju u drugim podrucjima zdravstvene skrbi. Neke se
teme, poput onih vezanih uz kraj Zivota, o€ito jace isticu.



59. Razmisljanja o eti¢kim principima ukljucenima u palijativnu skrb zasnivaju
se na prepoznavanju ¢injenice da neizljecivi i/ili terminalni bolesnik nije
bioloski ostatak za koji se viSe niSta ne moze uciniti, bice koje treba anesteziju,
do samog svrsetka, ako je integrirana u odnos, uciniti od Zivota iskustvo rasta
i dostignuca.

60. Profesionalci trebaju prepoznati granice medicine i suzdrZati se od pretjeranog
lijecenja. Vazno je razbiti iluziju da postoji samo jedan put postupanja s boli
i patnjom: eliminacija. Treba se podsjetiti da se totalna bol (strah od smrti,
separacijska tjeskoba, osamljenost, egzistencijalni problemi, osjecaj da su na
teret drugima itd.) ne moZe suzbiti samo medicinskim sredstvima. Iz toga
proizlazi da je u slucaju totalne boli ucinkovitost analgetika vezana za
moguénost ukljuéivanja medicinskog lijeCenja u druge karakteristi¢éne odnose.

61. Slijedeci Cetiri principa koja su postavili Beauchamp i Childress (Beauchamp
i Childress 1994.): poStovati autonomiju, postovati pravdu, ¢initi dobro, ne
¢initi zlo, kao i u svim drugim podrué¢jima medicinske skrbi, lije¢nici i drugi
koji se skrbe trebaju postovati bolesnikovu autonomiju: prihvacati prioritete i
ciljeve skrbi bolesnika i onih koji se skrbe, ne skrivati podatak koji bolesnik
Zeli znati te poStovati bolesnikovu Zelju da ga se ne lijeci.

62. Oni koji se skrbe moraju pazljivo odvagati koristi i optereenje lijeCenjem
(“beneficence”) i procijeniti rizike spram koristi svake klinicke odluke (‘“non-
maleficence”), kako bi izbjegli beskorisno lijecenje koje ne sluZi ciljevima
prevencije, lijeCenja, skrbi, rehabilitacije i oslobadanja od boli. Potrebno je
izbjegavati i intervencije koje su, iako mogu postici parcijalne rezultate, Stetne
za bolesnikovu opcu dobrobit.

63. Pristup medicinskoj etici zasnovan na uobicajenim pravilima, prikazan u Cetiri
upravo spomenuta principa, moZe biti insuficijentan na ovom podrucju.
Nedavno razvijeni pristupi poput etike skrbi (Tronto 1993.) i etike vrlina
(MaclIntyre 1995.) izgledaju posebno prikladni za palijativnu skrb. Etika skrbi
naglaSava bitno ranjivu i ovisnu narav ljudskih bica, tvrdi da se etika ne treba
odnositi samo na donoSenje odluka nego i na kvalitetu odnosa kao §to su
kontinuitet, otvorenost, povjerenje i pouzdanost.

64. Etika kreposti kritizira eticki pogled na odluke s pozicije osobe: naglasava da
je bitno raditi na krepostan nacin.
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65. Bolesnici s uznapredovalom boles¢u i umiruéi bolesnici imaju u biti ista prava

kao i drugi, kao pravo primiti medicinsku skrb i osobnu potporu (npr. da uz
krevet bude bliski srodnik), pravo da budu informirani, ali i pravo da otklone
informaciju i/ili dijagnosticki postupak i/ili lije¢enje. Odbijanje lijecenja treba
osigurati narocito onda ako primjereno medicinsko lije¢enje ne¢e smrt uciniti
boljom; odbijanje lije¢enja ne smije utjecati na kvalitetu palijativne skrbi.
Veoma je vazno da bolesnici u palijativnoj skrbi imaju pravo na maksimalno
dostizno ljudsko dostojanstvo, na najbolje moguce oslobadanje od boli i
redukciju patnje.

66. Isti¢emo eticke principe palijativne skrbi, kako ih je formuliralo Madarsko
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drustvo za hospicij i palijativnu skrb (Hegediis 2000.):

a. Clanovi palijativnog tima postuju bolesnikovu autonomiju: prihvaéaju
prioritet i ciljeve bolesnika i njegovatelja, razgovaraju o moguénostima
lijecenja s bolesnikom te zajedno oblikuju planove skrbi, ne zadrzavaju
informaciju koju bolesnik Zeli znati, zadovoljavaju bolesnikovu potrebu
za informacijama o svim moguénostima lijecenja i poStuju bolesnikovu
Zelju da otkloni lijecenje.

b. Clanovi palijativnog tima moraju odvagati koristi spram opterecenja
lijeCenjem (“beneficence”) te prihvatiti rizike nasuprot koristima svake
klini¢ke odluke (“non-maleficence”). Moraju razumjeti pravo svakog
pojedinog bolesnika na najvise standarde skrbi unutar dostiZnih sredstava
kao i razumjeti odluke ukljucene u odobrenje i upotrebu sredstava.

c. Osnovna su prava umirucih bolesnika: pravo na medicinsku skrb, pravo na
ljudsko dostojanstvo, pravo na osobnu potporu, pravo na oslobadanje od
boli i smanjenje patnje, pravo da budu informirani, pravo na vlastitu odluku
i pravo na odbijanje lije¢enja.

d. Bolesnik ima pravo dobiti detaljnu informaciju o svom zdravstvenom stanju,
ukljucujuci svako medicinsko vrednovanje, o predloZenim pretragama ili
zahvatima, potencijalnim prednostima i rizicima njihova izvrSenja ili ne
izvrSenja, o pretragama i intervencijama te o planiranom terminu za pregled
i zahvat. Bolesnikovo je pravo da odluci o pregledu i zahvatu, o svakoj
alternativi postupka i metode, o procesu lijeCenja i o¢ekivanim rezultatima.

e. Bolesnici imaju pravo sudjelovati u odlukama koje se ticu pretraga ili
lijecenja. Uvjet za svaku medicinsku intervenciju je dobiven pristanak
bolesnika nakon njegove primjerene i pravodobne obavijestenosti.

f. Pravo na odbijanje lijecenje. Ako bolesnik pati od ozbiljne bolesti, koja ¢e
u skladu sa suvremenim medicinskim saznanjima ubrzo dovesti do smrti
i uz primjereno medicinsko lijecenje, mogu se odbiti intervencije koje
podupiru ili spasavaju Zivot te dopustiti da se bolest prirodno razvije.



g. Osoba sposobna za akciju, s obzirom na njegov ili njezin kasniji status
nesposobnosti, moze u javnom aktu (npr. “living will”’) odbiti odredene
postupke koji podupiru ili spasavaju Zivot u buducim stanjima patnje
uzrokovane boles¢u kojoj nema lijeka, nesposobnosti za psihicko
samozbrinjavanje zbog bolesti ili boli koja se ne moze olakSati
odgovaraju¢im postupkom. Bolesnik ima pravo odrediti drugu osobu da
primjeni ovo pravo u slu¢aju bolesnikove nesposobnosti. Izjava se moze u
svako vrijeme povuci. Bolesnici koji odbijaju lijeCenje imaju puno pravo
na olakSavanje boli i patnje.

h. Svaki ¢in i odluka mora se dokumentirati u pisanom obliku.

Jedinice i sluzbe

Jedinice
67. Palijativna se skrb odvija u ovim jedinicama:
- kod kuce
- udomu za njegu
- udomu za starije osobe
- u bolnici
- u hospiciju.

68. Najvedi dio palijativne skrbi odvija se kod kuée; ¢ak i ako bolesnik umre u
ustanovi obicno je proveo dug period palijativne skrbi kod kuce. Ovo ima
znatne posljedice za sluzbe palijativne skrbi, o ¢emu Ce poslije biti rijec.

69. Tijekom prosla dva desetljeca broj izvjestaja iz Ujedinjenog Kraljevstva utjecao
jenarazvoj sluzbi palijativne skrbi. Ovi su izvjestaji utvrdili sljedece principe
skrbi:

Bitan je princip palijativne skrbi da bolesnici imaju mogucnost pristupa skrbi
u vrijeme i u jedinici koja je u skladu s njihovim klinickim potrebama i
osobnom preferiranju. U biti, palijativna skrb mora biti dostupna svim
bolesnicima gdje god da se nalaze. Kao $§to je konstatirano u poglavlju o
definicijama, odgovornost svih zdravstvenih profesionalaca je da budu
upoznati s osnovnim principima palijativne skrbi. Kako bi se postigao ovaj
cilj, potrebno je ukljuciti palijativnu skrb kao dio osnovnog curriculuma za
medicinske i srodne profesionalce. Isto tako, zdravstveni profesionalci moraju
imati priliku osuvremeniti svoje vjestine i znanje putem stalnih programa
profesionalnog razvitka, tako da ako bolesnik konzultira zdravstvenog
profesionalca u bolnickoj ambulanti, u kirurgiji opce prakse, u domu za njegu
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70.

ili u bilo kojoj drugoj jedinici mora biti siguran da ¢e mu biti osigurana osnovna
razina palijativne skrbi u skladu s njegovim potrebama.

Cinjenica je da ¢e neke jedinice skrbi, premda nisu ukljuéene samo u sluzbu
palijativne skrbi, privu¢i mnogo bolesnika koji trebaju potporu palijativne
skrbi. Ocito je da ¢e neki domovi za njegu, jedinice za skrb starijih osoba i
sluzbe sa znacajnim onkoloskim pogonom traziti cesc¢e ekspertize palijativne
skrbi. Neki ¢e od zdravstvenih profesionalaca koji ovdje rade imati mogucnost
prisustvovati dodatnoj izobrazbi te ¢e morati ste¢i dodatnu izobrazbu u
palijativnoj skrbi. Ocekuje se da ¢e se razviti uske profesionalne veze sa
specijaliziranim djelatnicima palijativne skrbi. Ovakva slojevitost rezultira
time da se bolesnici mogu u svakom trenu ukljuciti u stupanj stru¢nosti koji
odgovara njihovim posebnim potrebama.

Sluzbe

71.

72.

73.

74.

75.

30

Potrebno je razlikovati nespecijalizirane i specijalizirane sluzbe palijativne
skrbi. Nespecijalizirane ili konvencionalne sluzbe pruzaju palijativnu skrb, a
da im to nije glavni posao. One ukljucuju: sluzbe za njegu unutar nekog
podrucja, opéu praksu, timove ku¢ne skrbi, odjele opce interne medicine i
domove za njegu.

Najveéi dio palijativne skrbi jest i vjerojatno ¢e uvijek biti pruZan putem
nespecijaliziranih sluzbi. U mnogo slucajeva ovakvi profesionalci pruZaju
skrb bez intervencije specijalista. U mnogim drugim slu¢ajevima potrebne su
specijalizirane intervencije u okviru nespecijalizirane skrbi. U malom ée broju
slucajeva specijalisti morati potpuno preuzeti skrb.

Nespecijalizirane sluzbe povremeno ukljucuju sluzbe poput radiologije ili
radioterapije te kirurgije. Ovakve sluzbe povremeno imaju liste cekanja koje
mogu posebno Stetiti bolesnicima palijativne skrbi zbog kratkog preostalog
vremena u kojem bi mogli koristiti lije¢enje. Stoga je predloZen nacrt
“palijativni autobus-precac” koji ukljucuje povlasten pristup palijativnim
bolesnicima.

Specifi¢no podrucje u kojem je nacrt palijativne skrbi zadnjih godina dobio
povecanu pozornost jedinica je intenzivne njege.

Nespecijalisti mogu stjecati iskustvo u relativno nekompliciranoj palijativnoj
skrbi, ali zbog ogranienog broja palijativnih bolesnika koje oni vide (u
Nizozemskoj npr. lijecnik primarne zdravstvene zastite vidi izmedu 2 i 6



76.

7.

78.

79.

80.

bolesnika palijativne skrbi godi$nje) ne mogu steéi iskustvo s kompliciranom
palijativnom skrbi. Eksperimenti s lako pristupa¢nim savjetodavnim sluzbama
pokazuju da one mogu podrZati nespecijalizirane profesionalce tako da
bolesnik moZe ostati pod njihovom brigom.

Specijalizirane sluzbe podrazumijevaju sluzbe koje su potpuno posvecene
palijativnoj skrbi, ¢iji su timovi posebno izobrazeni u ovom podrucju skrbi.
Ove sluzbe ne preuzimaju mjesto skrbi koju daju profesionalci kojima se
prvo obra¢amo za savjet (kuéna skrb, bolnica ili ustanove za rehabilitaciju),
nego pomazu i dopunjuju ovakvu skrb prema utvrdenim potrebama i sloZenosti
situacije. Gdje god bili bolesnici moraju mo¢i doci, ako je potrebno, do ovakvih
sluzbi u svako vrijeme i bez odgode.

Najcesce su sluzbe: specijalizirane jedinice s krevetima, bolnicki timovi
palijativne skrbi, timovi kuéne skrbi, dnevni boravak, hospitalizacija kod kuce
i ambulante.

Ima malo pouzdanih podataka o tome koji oblik sluzbi palijativne skrbi
bolesnici viSe vole. Wilkinson i suradnici primijetili su da su bolesnici
zadovoljniji u specijaliziranim sluzbama, bolnicama i zajednici nego u opcoj
bolnici. (Wilkinson i sur. 1999.) Ipak ove rezultate treba tumaciti s oprezom.

Nespecijalizirane sluzbe ukljucuju:

- neformalne davatelje skrbi

- dobrovoljce (?7)

- patronazne sestre

- lije¢nike primarne zdravstvene zastite
- nepalijativne specijaliste.

Specijalizirane sluzbe palijativne skrbi su sluZbe u kojima je palijativna skrb
glavna aktivnost. One traZe visi stupanj profesionalnih vjestina od izobrazenih
djelatnika i veci koli¢nik djelatnici/bolesnik. Ovakve sluzbe mogu se naci u
svim jedinicama za njegu te bi morale biti sposobne poduprijeti bolesnika
gdje god on bio: kod kuée, u bolnici, u domu umirovljenika, u domu za njegu,
u dnevnom centru, u ambulanti ili u specijaliziranoj jedinici palijativne skrbi.
Specijalizirane sluzbe palijativne skrbi imaju vaZznu ulogu u podupiranju drugih
zdravstvenih profesionalaca u davanju usluga palijativne skrbi u bolnici ili u
zajednici. Svi zdravstveni profesionalci, kad je potrebno, moraju biti u
mogucnosti doéi do savjeta i potpore onih koji pruzaju specijaliziranu
palijativnu skrb.
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81. Kljuéne karakteristike specijaliziranih sluzbi palijativne skrbi opisao je
Nacionalni savjet za hospicij i specijalizirane sluzbe palijativne skrbi u
Ujedinjenom Kraljevstvu, a poduprte su Nacionalnim savjetodavnim odborom
za palijativnu skrb (Irska). Sazetak je ovakav:

- pruzanje fizicke, psiholoske, socijalne i duhovne potpore, uz kombinaciju
vjestina koje daje multiprofesionalni, suradnicki timski pristup

- pozeljno je da barem vodeca osoba u svakoj profesionalnoj grupi unutar
multiprofesionalnog tima bude izobraZena i priznat specijalist palijativne
skrbi

- bolesnici i obitelji podrzani su i ukljuceni u planove lije¢enja

- bolesnici su ohrabrivani da izraze gdje Zele da se za njih skrbe i gdje Zele
umrijeti

- onima koji se skrbe kao i obiteljima pomaze se za vrijeme bolesti, do
Zalovanja; priznate su potrebe ozalo$¢enih

- postoji suradnja s profesionalcima primarne zdravstvene zastite, bolnica i
sluzbi kuéne skrbi, kako bi se podrzalo bolesnike gdje god se oni nasli

- doprinos dobrovoljaca priznat je i vrednovan

- sluzba ima ili indirektno ili direktno priznatu akademsku vanjsku obrazovnu
ulogu te unutrasnjim sluzbama pruza ve¢ obrazovan kadar

- postavljeni su standardi za obrazovanje i 0dgoj

- programi osiguranja kvalitete opravdani su te se stalno upotrebljavaju kako
bi se revidirala praksa

- klini¢ki audit i programi istraZivanja postoje kako bi se vrednovao postupak
irezultat

- postoji organizirana potpora djelatnika koji su sposobni izaci u susret
potrebama onih koji rade u specijaliziranoj palijativnoj skrbi u punom ili u
kra¢em radnom vremenu.

Potrebe za kadrom u specijaliziranim sluzbama palijativne skrbi

82. Poznato je da je palijativna skrb u razlicitim stupnjevima razvoja duz Europe.
Niz ¢imbenika, ukljucivsi ekonomske pokazatelje, utjecat e na razinu moguce
opskrbe kadrovima. Ipak sve specijalizirane sluZbe trebaju imati medicinske
djelatnike i njegovatelje s priznatom izobrazbom i iskustvom u palijativnoj
skrbi.

83. U Ujedinjenom Kraljevstvu Nacionalni savjet za hospicij i specijalizirane
sluzbe palijativne skrbi preporucio je da i ovi djelatnici moraju biti pristupacni
bilo u punom ili kracem radnom vremenu ili na redovitim sjednicama:

- fizikalni terapeut
- radni terapeut
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- socijalni radnik

- djelatnici posebno izobrazeni kako bi odgovorili na psihosocijalne potrebe
bolesnika, obitelji i onih koji se skrbe

- djelatnici koji su odgovorni za sluzbu Zalovanja

- koordinator duhovne skrbi

- govorni terapeut

- dijeteticar/klinicki nutricionist

- farmaceut

- terapeut komplementarne medicine

- koordinator dobrovoljaca

- odgojni djelatnici

- odgovarajuca razina administracije, tajnik/tajnica i pomo¢ni djelatnici.

84. Sve specijalizirane sluzbe palijativne skrbi ne¢e moci zadovoljiti sve gore
navedene preporuke.

Politika

85. Specijalizirane sluzbe palijativne skrbi trebaju osigurati pravo biranja skrbi u
Sirokom rasponu jedinica. Sluzbe e se strukturirati tako da se bolesnici mogu
lako kretati iz jedne u drugu jedinicu ovisno o njihovim klini¢kim potrebama
i osobnim sklonostima. NiZe su navedene jedinice u kojima se moZe pruZati
palijativna skrb. To nisu izolirane cjeline, nego djeluju vise poput koordiniranih,
integriranih 1 medusobno povezanih jedinica.

Bolnicke jedinice palijativne skrbi

86. U ovim je jedinicama odredeni broj kreveta namijenjen ciljevima palijativne
skrbi. Ovakve Ce jedinice trebati visoko izobrazZen, interdisciplinaran tim.
Namijenjene su skrbi bolesnika i obitelji sa sloZenijim fizickim,
psihosocijalnim i/ili duhovnim potrebama. Ove ¢e jedinice biti usko povezane
s nizom drugih sluzbi u bolnici i zajednici. Cesto su smjestene na terenu koji
pripada ili je u blizini jedinica opce bolnice.

Bolnicki timovi palijativne skrbi

87. Ovaj termin opisuje djelovanje specijaliziranog tima palijativne skrbi kao
savjetodavnog i podupiruc¢eg unutar opce bolnice. Skrb za bolesnika ostaje
primarna odgovornost lije¢nika ili kirurga koju podupiru i savjetuju djelatnici,
osoblje palijativne skrbi. Ovaj model sluZi prosirenju principa palijativne skrbi
medu drugim kolegama u bolnic¢kim jedinicama.
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Timovi palijativne skrbi u zajednici
88. Mnogi ¢e bolesnici zZeljeti da se skrb za njih ostvari u njihovom vlastitom

domu ili na mjestu koje je postalo njihov dom, npr. dom za njegu, dom
umirovljenika itd. Specijaliziran tim palijativne skrbi posjecivat ¢e ih u ovim
jedinicama te savjetovati kako treba s njima postupati. Neki ¢e bolesnici trebati
kratkotrajni smjestaj u specijaliziranoj bolnickoj jedinici kako bi se mogli
suociti s posebno sloZenim problemima. Ipak, predvida se da ¢e takvi bolesnici
nakon kratkotrajnog smjestaja biti u mogucénosti vratiti se u svoj pravi dom.

Dnevni boravak
89. Dnevni boravak mozZe osigurati palijativna bolni¢ka jedinica, ali i dom za

njegu ili druge ustanove. Bolesnici ondje mogu boraviti jedan dan ili vise
dana u tjednu. Sluzbe se mogu smatrati medicinskima (transfuzija krvi,
pregledi u vezi s lije¢enjem boli i drugih simptoma), socijalnima (tuSiranje/
kupanje), rehabilitacijskima (fizioterapija/radna terapija) i relaksacijskima
(masaza ili razli¢ita umjetnost i obrt). One, izmedu ostaloga, sluze i tome da
se glavnom skrbniku omoguc¢i slobodno vrijeme.

Ambulanta
90. Postojanje ambulante je vrijedan element programa palijativne skrbi.

(Wilkinson EK i sur.: Preference bolesnika i skrbnika i zadovoljstvo sa specijalistickim
modelima palijativne skrbi: sistematski pregled literature. Palliat., Med. 1999.; 13:197
-216)

91. Specijalizirane bolnicke jedinice obicno imaju kapacitet od 10 do 15 kreveta

i primaju bolesnike Ciji stupanj patnje (fizicke/psiholoske/socijalne) trazi
specijaliziranu interdisciplinarnu palijativnu skrb, ili privremeno ili do smrti.
One imaju ulogu izobrazbe i istrazZivanja. Mogu biti smjeStene unutar bolnice.
Time je osigurana suradnja s drugim specijalistima kao i mogucnost koriStenja
medicinske tehnologije. One mogu biti i potpuno neovisne, pri ¢emu je
poZeljna uska suradnja s bolnicom koja ima primjerenu tehnologiju.

92. Stupanj popunjenosti specijaliziranog internog odjela mora u svakom trenutku,
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bez odlaganja, dopustati prijam bolesnika, narocito onih za koje se skrbi kod
kuce. Donedavno je potreba za krevetima palijativne skrbi za bolesnike koji
boluju od raka bila procijenjena na oko 50 kreveta na svakih milijun stanovnika.
No ta brojka ne uzima u obzir ni potrebe bolesnika koji boluju od bolesti koje
nisu onkoloSke ni rastuci broj kroni¢nih bolesti koje su povezane sa starenjem
europske populacije, vjerojatno podcjenjujuci prave potrebe za polovicu.
Opcenito receno, broj kreveta u nekoj regiji ovisit ¢e o demografskom i



socioekonomskom kontekstu i o dostupnosti ili nedostupnosti drugih
specijaliziranih sluzbi palijativne skrbi (kreveti koji omogucuju odmor
ukuéanima, hospitalizacija u kud¢i itd.).

93. Hospicijski timovi palijativne skrbi, koji najéesée ukljucuju barem jednog

94.

lijecnika i jednu medicinsku sestru na specijalizaciji iz palijativne skrbi a
Cesto i druge stru¢njake (socijalnog radnika, psihologa, duhovnika itd.), imaju
za njegovatelje, hospitaliziranog bolesnika i ¢lanove obitelji savjetodavnu
ulogu. Oni usko suraduju s raznim drugim specijalistima (lijeCnicima koji
upucuju, onkolozima, rendgenolozima itd.) i drugim stru¢njacima zdravstvene
skrbi kao $to su socijalni radnici, psiholozi i duhovnici. Takoder imaju i
obrazovnu ulogu.

Funkcije i nacini djelovanja timova kuéne skrbi sli¢ne su timovima u bolnicama.
Pomazu bolesnicima koji Zive kod kuée, u domu za njegu ili bilo kojoj drugoj
ustanovi u zajednici na zahtjev sluzbe primarne zdravstvene zastite.

95. Nekoliko istrazivanja opisuje mnogobrojne organizacijske, funkcionalne i

96.

97.

financijske prepreke s kojima se susrecu izdvojeni bolni¢ki timovi i timovi
kuéne skrbi. Bitno je da se takvi timovi prikljuce ili da su barem usko povezani
sa stacionarnim odjelom. Takve veze, formalne ili neformalne, osim S§to
osiguravaju potporu i kontinuiranu izobrazbu dovode i do kontinuirane skrbi
za bolesnike.

Dnevne bolnice nude skrb tijekom jednog ili viSe dana u tjednu za bolesnike
koji Zive kod kuce. Ustanove te vrste razvile su se, do sada, prije svega u
Velikoj Britaniji. RaspoloZivi podaci pokazuju veliku promjenljivost u
zadacima i oblicima djelovanja. Zadac¢e dnevne bolnice mogu biti: procjene
simptoma, primjene razlicitih postupaka u uvjetima suZivota, odmor bolesnika,
¢lanova obitelji i tima primarne zaStite (Cime postaje jednostavnije ostaviti
bolesnike kod kuce i izbjeci nepotrebnu hospitalizaciju), pruZanje psiholoske
potpore i provodenje bilo kojeg drugog komplementarnog pristupa (glazbene
terapije itd.) kojemu je cilj poboljSanje kvalitete Zivota bolesnika i ¢lanova
obitelji.

U nekim drZzavama, na primjer u Francuskoj ili Finskoj, usluge koje se nazivaju
“hospitalizacija kod kuce” ili “bolnica u kuéi” ukljucuju odredeni udio
medicinske i njegovateljske skrbi kako bi se bolesniku, koji bi trebao ostati u
bolnici, omogucio boravak kod kuce. Te usluge ukljucuju skrb koja je sli¢nija
bolnickoj nego $to je inace uobicajeno da je pruzaju timovi ku¢ne skrbi. Postoje
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98.

99.

razli¢iti organizacijski modeli, od poboljSanja postojecéih uvjeta kod kuce do
osiguravanja specijaliziranog tima koji zadovoljava sve potrebe.

Postoji tendencija da klinike za vanjske bolesnike budu smjestene u bolnice
za akutnu skrb. Savjetovanja opéenito provodi mobilni tim bolnice, koji pruza
ad hoc savjetovanje za bolesnike koji Zive kod kuée i u stanju su do¢i u kliniku.

Linija za telefonsku pomo¢ daje savjete stru¢njacima u vezi njege palijativnih

bolesnika i olakSava pristup sluzbama koje su specijalizirane za palijativou
skrb, kao §to su mobilni timovi ili stacionarne jedinice za bolesnike. Putem
formalne veze koju odrzava s drugim profesionalnim i dobrovoljnim
djelatnicima nudi pomo¢ u obliku savjeta i daljnjeg upucivanja, u skladu sa
specifiénim uvjetima. Mreza pomoci te vrste najcesce je rezultat suradnje
nekoliko specijaliziranih sluzbi unutar iste regije.

100. Kvaliteta skrbi koja se pruza u pojedinim regijama ne ovisi samo o kvaliteti

101.

skrbi koju pruza pojedina sluzba nego i o koordinaciji sluzbi i koordinaciji
izmedu specijaliziranih sluzbi i sluzbi primarne njege. Organizacija sluzbi u
obliku koordinirane regionalne mreZe poboljSava dostupnost palijativne njege
te kvalitetu i kontinuitet njege. (Elsey i McIntyre 1996.; Mitchell i Price
2001.; Schroder i Seely 1998.)

Djelovanje takve mreZe zahtijeva koordinirano tijelo ili osobu (tu ulogu
moze vrSiti interdisciplinarna skupina profesionalaca, razli¢ite sluZzbe
uklju¢ene u mrezu ili bolnicka jedinica), niz ustanova prilagodenih razli¢itim
razinama skrbi koje zahtijevaju bolesnici (stacionarna jedinica, kreveti zbog
odmora ukucana, dom, hospitalizacija kod kuce, dnevna bolnica, bolnica za
dulji boravak, bolnica za akutnu njegu) i niz povezanih sluzbi (mobilna
bolnica i timovi kuéne skrbi). (Zalot 1989.) Takva mreza ima nekoliko
razli¢itih namjena, osim $to koordinira skrb moZe procjenjivati svoje rezultate
(auditirati) i koordinirati naobrazbu i istraZivanja.

102. Mreza koja dobro funkcionira sastoji se od:
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- zajednickog postavljanja ciljeva i standarda kvalitete

- primjene kriterija prijama i otpusStanja s kojima su svi upoznati, na svim
razinama njege

- uporabe zajednic¢kih metoda procjene

- provedbe uobicajenih terapijskih strategija koje se, kad god je to moguce,
zasnivaju na rezultatima klinickih istraZivanja.



Politika i organizacija

103.

104.

105.

106.

107.

108.

U posljednjem su desetljecu razli¢ite drzave - ¢lanice COE-a - razvile
nacionalne planove za razvoj i odrzavanje palijativne skrbi kao integralnog
dijela sustava zdravstvene skrbi.

Kao primjer navest ¢emo tri takve drzave, a postoji sigurno i niz drugih
takvih primjera. (Vidi takoder poglavlje Opca razmatranja.)

Spanjolska jerazvila plan palijativne skrbi koji su prihvatili: Interregionalno

vijee nacionalnog sustava zdravstvene skrbi, Plan Nacional de Cuidados
Paliativos i Bases Para su Desarollo (18. prosinca 2000.). Palijativnu skrb
nudi u skladu s potrebama, po moguénosti na osnovi javnog financiranja,
kako bi se potakla koordinacija razli¢itih razina zdravstvene skrbi, osigurala
jednakost, stimulirala kvaliteta, u¢inkovitost i efikasnost te osiguralo
zadovoljstvo bolesnika, obitelji i stru¢njaka. Plan posebice namjerava olakSati
interdisciplinarnost i koordinaciju s ostalim (nezdravstvenim) podrucjima
koja su ukljucena kako bi se usmjerila pozornost na obiteljski dom kao
najbolje mjesto za palijativnu skrb, osigurao razvoj uputa i standarda te
stimulirala edukacija stru¢njaka i obitelji. U odnosu na obrazovanje plan
razlikuje osnovnu, srednju i naprednu razinu struénosti. Spanjolski plan sadrzi
elaborirani opis nacina na koji ¢e se vrsiti procjena.

U Madarskoj Akt o zdravstvenoj skrbi iz 1997. sadrzi jasne reference o
palijativnoj skrbi koje formalno daju bolesnicima pravo na kontrolu simptoma
kako bi Zivjeli sa svojim obiteljima, a ku¢na se skrb treba pruziti kad god je
to moguce. U aktu je specificirana potpora rodbini te duhovna potpora obitelji
irodbini. Madarsko Ministarstvo zdravstvene skrbi i Hospicijsko-palijativno
drustvo tiskali su i podijelili profesionalne naputke.

Posljednji primjer odnosi se na Irsku gdje je 1999. ministar za zdravstvo i
djecu osnovao Nacionalni savjetodavni odbor za palijativnu skrb. Odbor je
izdao naputke koji obuhvacaju sve aspekte palijativne skrbi, takoder u odnosu
na organizaciju i financiranje. PredloZeno je da palijativnu skrb financira
drzava, kao zasebno podrucje financiranja. (Nacionalni savjetodavni odbor
za palijativnu skrb 2001.)

U vecini dokumenata koji se odnose na nacionalna i regionalna pravila daje

se velika vaznost javnom mnijenju i ulozi vlade, profesionalnih grupa i
nevladinih organizacija u promoviranju palijativnog shvacanja smrti, umiranja
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i skrbi za bolesnike s uznapredovalom neizljecivom boles¢u. Primjer takvih
pravila izvan Europe bio je projekt Smrt u Americi koji je financirala Soros
fundacija, gdje su smrt i umiranje na najrazlicitije naCine stavljeni u medije,
pocevsi od javnih debata do kazaliSnih predstava.

Osnova je pravila palijativne skrbi, kako nacionalno, tako i regionalno, svijest
o potrebama bolesnika. Kako bi se razvile i nadgledale nacionalne strategije
koje se odnose na palijativnu skrb, ukljucene ¢e drzave trebati neprekidno
prikupljati osnovne podatke. Na primjer, Minimalni niz podataka ukljucivat
¢e epidemioloske podatke, podatke o koriStenju sluzbi palijativne skrbi
razvrstane prema grupama i podatke o dostupnosti ovakvih sluzbi u razli¢itim
podrucjima. Sadrzaj Minimalnog niza podataka djelomi¢no ovisi o
specifiénim potrebama za informacijom u pojedinim drzavama.

Neke drzave Clanice izradile su studiju procjene potreba. Na primjer, u
Nizozemskoj je provedena studija koju je financirala vlada, a u kojoj se
nastojalo utvrditi aktualne i buduce potrebe bolesnika s uznapredovalom
boles¢u - na osnovi toga utvrduju se vrste i koli¢ina potrebnih sluzbi skrbi.
Iskustva s takozvanim Minimalnim setom podataka ohrabrujuca su. (Na-
tional Advisory Committee on Palliative Care 2001.)

Iako ne postoji veci broj podataka o dostupnosti palijativne skrbi manje
privilegiranim ¢lanovima drustva, u Odboru postoji misljenje da beskuénici,
ljudi s kognitivnim hendikepom, izbjeglice i drugi mogu naici na poteskoce
u nastojanju da dodu do potrebne palijativne skrbi. Postoje indikacije da su
pripadnici etnickih manjina slabije zastupljeni medu bolesnicima koji primaju
palijativnu skrb, vjerojatno zbog nedostatka “sluha” za kulturalno specifi¢ne
zahtjeve tih bolesnika u odnosu na skrb na kraju Zivota.

Djeca s neizlje¢ivom boles¢u koja im ugrozava Zivot predstavljaju narocit
izazov za palijativiu skrb, koja se najcesée pruza kod kuée. Mali broj
raspolozivih podataka ukazuje na to da je djeci palijativna skrb nedovoljno
dostupna (Clark 2002.; Mabrouk 2001.). Djeci su potrebne posebne sluzbe
koje im pruZaju osobe s pedagoskom izobrazbom, narocito medicinske sestre.
Njega u kudi trebala bi nuditi potporu i djeci i njihovim obiteljima.

U mnogim drzavama palijativna skrb u javnosti nije poznata ili se uz nju
veZe negativan prizvuk fatalizma. To moZe dovesti do nedostatne pozornosti
javnosti Sto, s druge strane, moze dovesti do nedostatnog zanimanja za,
primjerice, ukljucivanje u dobrovoljne organizacije. Nedostatak zanimanja
javnosti moZe dovesti i do daljnje marginalizacije smrti i umiranja.
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osoba boluje (osobe oboljele od raka imaju laksi pristup) te, takoder, o
ekonomskim ¢imbenicima. Nadalje, u nekim je drzavama dostupnost
intenzivne terminalne skrbi ogranicena na bolesnike s ograni¢enom
prognozom (na primjer, tri mjeseca). To ogranicenje gotovo uvijek uzrokuje
velike probleme - kada bolesnici Zive dulje od svoje prvobitne prognoze, a i
dalje im je potrebna palijativna skrb visoke kvalitete.

Farmakoloske intervencije Cine osnovu kontrole simptoma. Druge dimenzije
patnje (poput socijalne tranzicije povezane s teSkom boleScu i umiranjem),
kao i duhovne potrebe, znatno se lakSe ublazavaju ako im prethodi
odgovaraju¢i medicinski postupak. U nekim drZavama jo$ uvijek postoje
problemi vezani uz produkciju i logistiku na razini jedinica lokalne
zdravstvene zastite. Takoder je potrebno usuglasiti se, na nacionalnoj i
lokalnoj razini, oko ekonomske potpore odgovarajuceg farmakoloskog
lijecenja.

Narocit problem predstavlja dostupnost narkotika, zbog zakonskih
ogranicenja Cesto nedostatna (kako u smislu raznolikosti opioida koji stoje
na raspolaganju, tako i u pogledu razli¢itog doziranja). NajceS¢e koriSten
lijek je morfij. Vecina bolova uzrokovana karcinomom reagira na morfij, no
zarazliku od vecine analgetskih lijekova efekt ovisi o doziranju, Sto znaci da
ne postoji doza primjerena svima, nego varira izmedu deset i nekoliko tisu¢a
miligrama dnevno. (Foley 1995.; Foley 1996.) Buduéi da individualna
reakcija u pogledu u¢inka i popratnih pojava moze zahtijevati promjenu od
jednog lijeka na drugi, na raspolaganju trebaju biti razliciti opioidni lijekovi.
(Indelicato i Portenoy 2002.)

Nema podataka da zlouporaba droga predstavlja problem u slu¢ajevima kada
se opioidni lijekovi na odgovarajuci nacin upotrebljavaju za lijecenje boli.
Svjetska zdravstvena organizacija (WHO) i Europsko udruzenje za palijativhu
skrb (EACP) izdali su upute za kontrolu i lijeenje boli. (Hanks i sur. 2001.;
World Health Organisation 1990.)

U federalnim, nacionalnim ili regionalnim planovima posebna se pozornost
treba posvetiti manjinskim kategorijama bolesnika, kao Sto su
institucionalizirane osobe s posebnim potrebama, djeca, zatvorenici itd. Te
osobe u svakom trenutku trebaju imati direktan pristup uslugama koje nude
razlicite specijalizirane sluzbe, a koje odgovaraju njihovim specifi¢nim
potrebama, a ne prosjecnim vrijednostima.
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Opcenito receno poboljSanje kvalitete u palijativnoj skrbi ne razlikuje se od
poboljSanja kvalitete u zdravstvenoj skrbi, kako je to opisano ranije u
Preporuci Vijeca Europe R (97) 17 i njezinim dodacima.

Ipak neke specifi¢ne dimenzije palijativne skrbi (prednost bolesnikove Zelje,
obitelj kao jedinica skrbi, vaznost duhovnih i egzistencijalnih tema te
ukljucivanje neprofesionalaca - vidi poglavlje I) zahtijevaju i specifi¢ne
vidove poboljsanja i odrzanja kvalitete palijativne skrbi.

U medicinskoj profesiji kao cjelini velika je novost bila razvoj klinickih
uputa koje se zasnivaju na dokazanim ¢injenicama. Iako su principi palijativne
skrbi razvijeni u mnogim drZavama, relativno slaba baza dokaza za mnoge
uobicajene intervencije u palijativnoj skrbi bila je prepreka razvoju naputaka.
Na sre¢u, Cochrane kolaboracija (najvaznije medunarodno tijelo koje
promovira naputke koji se zasnivaju na dokazima) ima odsjek za palijativnu
skrb.

Neprekidno poboljSanje kvalitete skrbi moZe biti definirano kao sustavan
proces procjene i poboljSanja kvalitete ponudenih usluga.

U mnogim ustanovama koje se specijaliziraju za palijativnu skrb jo§ uvijek
nedostaju postupci za procjenu kvalitete skrbi. Stoga literatura u tom podrucju
josS uvijek ne pruza dovoljno podataka.

Postoje mnogobrojni razlozi za ovu neadekvatnost metodoloskih vjestina i
logistic¢kih resursa. Izmedu ostaloga procjena kvalitete zahtijeva metodoloske
vjestine 1 logisti¢ke resurse koje ustanovama (koje su najceSce male) nisu
uvijek na raspolaganju. Primjena postupka procjene zahtijeva prethodnu
definiciju standarda kvalitete, uporabu metoda procjena koje su prikladne za
palijativnu skrb, kao Sto je multidisciplinarni nadzor te odgovarajuce
instrumente za mjerenje rezultata.

Mjerenje se moZe odnositi na prikupljanje demografskih, administrativnih i
dijagnostickih podataka koji ¢e pruZiti standardizirane informacije o vrsti
bolesnika kojoj se pruza skrb. Podaci mogu predstavljati indikatore
uspjesnosti, kao Sto je vrijeme potrebno sluzbi da odgovori na potrebe ili
omjer nekarcinomskih bolesnika kojima se pruza skrb, Sto ¢e omoguditi
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procjenu ostvarenih ciljeva. Takoder, postoje sloZenije mjere koje
upotrebljavaju instrumente za procjenu razli¢itog opsega kvalitete. Medu
trenutno raspoloZivim mjerama neke su posebno razvijene i valjane u podrucju
palijativne skrbi, kao $to su na primjer Support Team Assessment Schedule
(STAS), Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) ili Palliative Care
Outcome Scale (POS). (Bruera i sur. 1991.; Hearn i Higginson 1999.;
Higginson i McCarthy 1993.)

Instrumenti za procjenu ne samo da su korisni za kvalitetan proces procjene
nego i u svakodnevnoj klinickoj praksi. Savjetuje se koriStenje isprobanih
instrumenata, radije nego razvoj novih.

Nuzno je razviti standarde kvalitete i podijeliti ih svim ustanovama
specijaliziranima za palijativnu skrb. Mnoge klinicke analize i procjene usluga
zasnivaju se na postojanju onih standarda preko kojih ¢e biti moguce
procijeniti praksu. Standard je ustanoviti “dobru praksu” u specificnom
podrucju skrbi.

Standardi mogu biti razvijeni na nacionalnoj i regionalnoj/lokalnoj razini.
Nacionalna razina pridonosi koherentnom razvoju i strategiji nadzora. Uz
uStedu vremena i energije, regionalna/lokalna razina omogucava adaptaciju
nacionalnih standarda specifi¢nim karakteristikama regije ili dane ustanove.
Izgleda da je kombinacija (nacionalna i regionalna/lokalna razina) najbolji
pristup.

Kako bi se osigurala vrijednost i relevantnost, uvodenju standarda kvalitete
moraju prethoditi brojna savjetovanja svih ukljuc¢enih sudionika. Nekolicina
zemalja razvila je visoke standarde kvalitete koje oni koji ih jo§ nemaju
mogu uporabiti kao osnovu za raspravu.

Kao §to se pokazalo u radu Higginson i suradnika, tehnika auditiranja je
narocito korisna metoda procjene u podruéju palijativne skrbi, posebice za
specijalizirane multidisciplinarne timove. (Higginson 1993.) Ona ima oblik
sistematske procjene dane aktivnosti u obliku kontinuirane ciklicke proce-
dure koja ukljucuje postavljanje ciljeva ili standarda, promatranje aktualne
prakse tijekom danog razdoblja, analizu te prakse u svjetlu postavljenih ciljeva
ili standarda i uvodenje potencijalnih korektivnih mjera.

Ova metoda koja se usredotocuje na bolesnike i njihovu rodbinu omogucava
procjenu svih aspekata usluznih aktivnosti, kako klinickih tako i neklinickih.
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Njezini ciljevi ne ukljucuju samo konstantno poboljSanje kvalitete, nego i
naobrazbu profesionalaca koji su ukljuceni u proces analize.
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Bududi da istrazivanja imaju ili bi trebala imati kao primarni cilj kvalitetu
skrbi za bolesnike, radije ¢emo tu temu raspraviti pod pojmom kvalitete
nego da tome posvetimo zasebno poglavlje.

Od najranijih godina istraZivanja ¢ine integralan dio razvoja palijativne medi-
cine i skrbi te im je dan prioritet. Palijativna se medicina zasniva ili bi se
trebala zasnivati na dokazima u jednakoj mjeri kao i druga podruc¢ja medi-
cine.

Zahvaljujudi rezultatima istraZivanja, postignut je bitan napredak u podrucju
kontrole boli i simptoma. Usprkos brzom razvoju istraZivanja, kako u
podrucju palijativne medicine tako i zdravstvenih sluzbi, potreban je daljnji
razvitak koji ukljucuje sadasnje i buduce potrebe. Dio palijativne prakse
zasniva se na anegdotskim i/ili povijesnim dokazima i u mnogim se
slu¢ajevima ne zasniva na znanstvenoj metodi ili znanstvenim dokazima.
Bez namjere da podcijeni vrijednost kreativnosti i uporabe nekonvencionalnih
metoda lijeCenja, Povjerenstvo smatra da bi trebalo provesti jo§ mnogo
istrazivanja kako bi se odvojilo korisno od beskorisnog.

Relativna oskudnost znanstvenih istraZivanja u palijativnoj skrbi moZe se
objasniti, inter alia, Cimbenicima koji ogranicavaju istrazivacki rad s tom
grupom bolesnika. Razmotrit cemo logisticke i demografske ¢imbenike,
akademske ¢imbenike i specificne eticke probleme vezane uz istraZivanja u
palijativnoj skrbi.

Tesko je pridobiti bolesnika za istraZivanje zbog same prirode palijativne
skrbi. Ako se istrazivanje provodi unutar bolnickih odjela i hospicija, veli¢ina
tih ustanova (mali kapacitet) moZe biti otezavajuca okolnost. Nadalje,
bolesnici za koje se smatra da su dovoljno stabilni da budu ukljuceni u
istraZivanje, rijetko ostaju dulje na odjelima, a oni bolesnici koji su toliko
bolesni da ostaju dulje na odjelima, rijetko su u stanju podnijeti dodatno
opterecenje. Rezultat toga je da samo mali broj odjela pruza dovoljno
bolesnika za provodenje istraZivanja u razumnom roku.

Postoje i specifi¢na klinicka obiljeZja koja nadalje kompliciraju istraZivanja
u tom podrucju. Bolesnici su najcesce starije osobe koje pate od stanja koje
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utje¢e na mnoge tjelesne sustave, a ne samo na jedan organ - to je najcesce
tesko stanje praceno brojnim drugim simptomima. Oboljenje je progresivno
i simptomi se mogu vrlo brzo izmjenjivati, narocito u terminalnim fazama.
Vrijeme prezivljavanja ograniceno je i uobicajeno je uzimanje razliitih
lijekova.

Ti razliciti ¢imbenici zahtijevaju jasnu metodologiju istraZivanja, tako da
nacrt bude §to bolje prilagoden izabranom cilju istraZivanja. Nacrt moZe biti
kako kvalitativan tako i kvantitativan, no zbog vaznosti smisla te psiholoskih
i emocionalnih problema u palijativnoj skrbi ¢esto bolje odgovara kvalitativni
pristup. Na srecu, kvalitativne se metode istrazivanja sve viSe prihvacaju u
medicinskoj znanosti, no poznavanje metodologije nije dovoljno za
suoCavanje s takvim izazovom.

U mnogim drZzavama palijativna medicina i skrb joS uvijek nisu priznate kao
zasebne discipline, nego se visSe smatraju filozofijom skrbi koja naglasava
humanu dimenziju. Postoji nekoliko veza s akademskim tijelima koja donekle
priznaju palijativou skrb kao prioritet javnog zdravstva. Stoga vecina
nacionalnih fondova za znanstvena istrazivanja ili ne smatra palijativnu skrb
zasebnim podrucjem istraZivanja ili je ne smatra prioritetom te joj zato ne
osigurava potrebna sredstva.

Ostale moguce prepreke razvoju istraZivanja u palijativnoj skrbi ukljucuju:

- nedostatak zajednickih postupaka za procjenu i nedovoljno koriStenje tih
postupaka

- nepreciznu definiciju palijativne skrbi

- nedostatak zanimanja farmaceutskih tvrtki, osim nekoliko podrucja koja
obecavaju profit kao Sto je analgezija

- nedostatak koordinacije medu pojedinim centrima palijativne skrbi koji
su ukljuceni u istraZivanje.

141. Neki su iz etickih razloga postavili pitanje opravdanosti istraZivanja koja se

vr§e na terminalno bolesnima, naro¢ito u odnosu na izrazitu ranjivost te
skupine bolesnika i njihovu nesposobnost da sudjeluju pri donoSenju odluka
(visok postotak kognitivnih poremecaja) i/ili slobodno i svjesno davanje
suglasnosti (ovisnost o ustanovi u kojoj se za njih skrbi, osjecaj zahvalnosti
itd.). (Grande i Todd 2000.; Hardy 1997.; Kaasa i De Conno 2001.) Ipak
veéina smatra da ti izazovi nisu specifi¢ni za podrucje palijativne skrbi i da
ih se moZe naéi i u drugim podrucjima medicine (gerijatrija, intenzivna njega
itd.). Stoga nema razloga da se bolesnike palijativne skrbi stavlja u posebnu
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kategoriju i da se na njima primjenjuje drukc¢iji eticki kod od onog koji je
sadrzan u Helsinskoj deklaraciji. (Crigger 2000.) IstraZivanja u podrucju
palijativne skrbi moraju biti usuglasena s etickim principima koji vrijede za
sva klini¢ka istrazivanja koja ukljucuju bolesnike te ih trebaju vrednovati
nezavisna regionalna ili institucionalna eti¢ka povjerenstva.

Posebnu pozornost treba posvetiti procjeni rizika i koristi danog projekta
istraZivanja. Interpretacija moze biti razliCita, ovisno o stupnju razvoja bolesti.
Najcesce se u terminalnoj fazi mijenjaju ciljevi skrbi, gdje kvaliteta Zivota
dobiva prioritet u odnosu na prezivljavanje. Stoga je vazno uzeti u obzir
¢imbenike koji u mnogim slucajevima nisu bioloski, a za koje postoji
vjerojatnost da ¢e izmijeniti bolesnikovo shvacanje rizika i koristi.

Tako je EACP ucinila najbolje Sto je mogla kako bi potakla kooperaciju,
postoji do sada relativan nedostatak suradnje medu istraziva¢ima u podrucju
palijativne skrbi u raznim europskim drzavama. U ovom se podrucju
multinacionalna suradnja €ini neizbjeZznom, ve¢ i zbog ucestalih poteskoca
koje se javljaju pri pridobivanju bolesnika za klinicke pokuse.

Izobrazba i uvjezbavanje profesionalaca i dobrovoljaca
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Izobrazba profesionalaca i javnosti svugdje predstavlja apsolutno klju¢nu
tocku razvoja palijativne skrbi. U mnogim drZzavama utvrdene su tri razine
izobrazbe: osnovna razina namijenjena svim stru¢njacima u podrucju
zdravstvene skrbi, srednja razina namijenjena profesijama unutar kojih osobe
Zele posti¢i posebnu struc¢nost u palijativnoj skrbi, a bez Zelje da postanu
specijalisti palijativne skrbi te napredna razina namijenjena onima koji Zele
postati specijalisti palijativne skrbi.

Dodiplomski curriculum za stru¢njake prvo je razdoblje u kojem se moze
poduciti studente o palijativnoj skrbi. Mnoge profesionalne organizacije, kao
Sto je Kraljevsko lijecnicko sveuciliSte (Royal College of Physicians) u Velikoj
Britaniji ili Europsko udruZenje palijativne skrbi (European Association of
Palliative Care), razvile su prijedloge curriculuma. (Vrijeme za edukaciju iz
palijativne skrbi 1997.; Barzansky i sur. 1999.; Billings i Block 1997.;
Mularski, Bascom i Osborne 2001.; Seely, Scott i Mount 1997.) Iskustva s
dodiplomskom naobrazbom za lije¢nike, iako ogranicena, pokazuju da se
isplati predavati bitne aspekte palijativne skrbi studentima dodiplomskog
studija. Manje se zna o ucinkovitosti i isplativosti dodiplomskih programa
predavanja za njegovateljske profesije i ostale nemedicinske profesije.
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U svim obrazovnim programima i curriculima palijativne skrbi daje se vazno
mjesto etickim dilemama i nacinu na koji se skrbnici, profesionalci i
neprofesionalci mogu nositi s tim problemima. U ovakvim se programima
pozornost posvecuje tome koliko je student svjestan vlastita vrednovanja i
utjecaja koji bi ti stavovi mogli imati na aktualnu palijativnu skrb (na primjeru
tema vezanih uz kraj Zivota). O ovim vidovima treba otvoreno razgovarati.

Vazan psiholoski vid na koji u edukaciji valja obratiti pozornost je
priopéavanje loSih vijesti, dijagnoze i obrade. Treba obratiti pozornost na
psihic¢ke poremecaje kao $to su anksioznost, depresija ili smetenost. Takoder
treba prepoznati izmijenjeni kognitivni status. Sve to ¢ini vazan dio
curriculuma. Ovo vrijedi i za potporu koju trebaju bolesnik i obitelj.

Socijalni su vidovi: uvjeti Zivota, prisutnost ili odsutnost socijalne i prakticne
potpore te stupanj naobrazbe.

Jedna je od najtipi¢nijih obrazovnih tema palijativne skrbi posvecivanje
pozornosti duhovnim i kulturalnim vidovima. Studenti moraju upoznati
vaznost tih tema za bolesnike u zadnjoj fazi Zivota, prepoznati njihove potrebe
i organizirati potrebnu pomo¢.

Organizacijska poduka odnosi se na poznavanje zdravstvenog sustava u
raspolozivim sluzbama, prepoznavanje statusnih zahtjeva te prednosti i
ogranicenja timskog rada. Dodiplomski curriculum trebao bi sadrzavati sve
gore navedene vidove. Vecina se njih moZe uklopiti u ostale redovite oblike
izobrazbe u medicinskim §kolama (seminari, vjezbe).

U mnogim se drZzavama palijativna skrb spominje unutar okvira kontinuirane
medicinske izobrazbe (CME) na osnovnoj razini. Neka od nacionalnih
medicinskih udruZenja potpomazu ili organiziraju te¢ajeve namijenjene
lijecnicima primarne zdravstvene zastite.

Izvan iiznad tih redovnih CME-programa neke su drzave razvile obrazovanje
na naprednijoj razini, no jos uvijek za nespecijaliste (srednja, medurazina).
Primjer je toga obrazovni teCaj palijativne skrbi na daljinu razvijen na
SveuciliStu u Walesu ili obrazovni te¢aj za specijaliste primarne zdravstvene
zaStite razvijen na Dutch College of general Practitioners. Cilj je takvih
tecajeva dati sudionicima mogucnost da postanu stru¢njaci u palijativnoj
skrbi, dok se nastavljaju baviti svojom prvobitnom specijalnoséu. Drugi
primjer sveuciliSne izobrazbe viSe razine je medusveuciliSna diploma (DES)
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u Belgiji, koju je potaknuo Universite Libre de Bruxelles. Naglasak je na
kontinuitetu skrbi, bez dogmatske granice izmedu kurativne i palijativne skrbi.

153. Na jo$ razvijenijoj razini postoji obrazovni program za specijaliste palijativne

skrbi, uglavnom razvijen u europskim drzavama u kojima je palijativna
medicina priznata kao neovisna specijalizacija.

Komunikacija

154.

155.
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Razvijene vjestine komunikacije vazne su u svim podrucjima zdravstvene
skrbi i kao takve nisu specifi¢ne za palijativnu skrb. PrituZbe na nedovoljnu
skrb najcesée su uzrokovane neefikasnom komunikacijom, a ne toliko
neodgovaraju¢om skrbi. Komunikacija je puno vise od pukog prijenosa
informacija. To je proces u koji je uklju¢eno mnogo ljudi, gdje ciljevi
ukljucuju razmjenu informacija, medusobno razumijevanje i potporu,
bavljenje teSkim i ponekad bolnim temama i rad s emocionalnom
uznemirenoS$éu koju te teme izazivaju. Ukljucuje vrijeme, posvecenost i
autenti¢nu Zelju da se Cuju i razumiju brige drugih. Jednim dijelom rijec je o
davanju odgovora, no vec¢im je dijelom rije¢ o tome da ostanemo uz osobu i
kada odgovora nema, suosjecajuci s njezinom boli. To nije neSto “ekstra”
nego vitalna, inherentna i nuzZna komponenta zdravstvene skrbi. Mnogi se
dodiplomski zdravstveni curriculumi nisu bavili temom komunikacije. Taj
je deficit prepoznat i vecina curriculuma sada ukljucuje i temu komunikacije.

Komunikacija ne ukljucuje samo zdravstvenog djelatnika i bolesnika. Ona

ukljucuje komunikaciju izmedu profesionalaca zdravstvene skrbi i obitelji,

bolesnika i njegove obitelji (ili osoba koje su bolesniku vazne) te medusobnu

komunikaciju profesionalaca zdravstvene skrbi. Kako bi se olak3ala brza i

ucinkovita komunikacija, od svih sudionika traZe se ovi elementi:

- izobrazba i uvjeZbavanje vjeStine komunikacije za sve profesionalce
zdravstvene skrbi

- bolnice i klinike trebaju osigurati prikladan i ugodan prostor gdje se mogu
odrZavati privatni sastanci s bolesnicima i obiteljima

- profesionalci zdravstvene skrbi trebali bi svaki tjedan odrediti vrijeme za
sastanke s bolesnicima i obiteljima te komunicirati s drugim profesionalcima
zdravstvene skrbi

- profesionalci zdravstvene skrbi trebali bi imati pristup modernoj tehnologiji.



Komunikacija izmedu bolesnika i zdravstvenog djelatnika
156. Bolesnici ¢e se tijekom bolesti susresti s raznim profesionalcima zdravstvene

skrbi. Svaki susret nudi mogucnost komunikacije. Dio komunikacije odvija
se govornim putem, no velik dio odvija se i neverbalno. Opcenito, bolesnici
zahtijevaju iskrene, tocne, raspoloZive i konzistentne informacije o bolesti i
njezinim posljedicama. Zdravstveni ¢e djelatnici i bolesnikova obitelj cesto
imati potrebu zavarati bolesnika kako bi odrzali nadu. Ta strategija koja se
zasniva na dobrim namjerama, kako bolest napreduje, moZze dovesti do velikih
poteskoca. Neugodne su vijesti uvijek neugodne vijesti, no na¢in na koji se
priopéavaju, koli¢ina razumijevanja, potpore i prihvacenosti koju bolesnik
doZivljava u velikoj ¢e mjeri utjecati na njihovu sposobnost snalazenja u
novoj situaciji.

157. Nadalje, u emocionalnom, psiholo§kom smislu ograni¢ena je koli¢ina loSih

158.

159.

vijesti koju bolesnici mogu primiti u jednom razgovoru: ¢im se one priopce,
bolesnici zbog stresa daljnje obavijesti najéesée i ne ¢uju. Stoga, pokazalo
se bitnim dozirati obavijesti i dati obitelji vremena da ¢uju loSu vijest.
Postojeci protokoli koji korak po korak upucuju kako reci loSu vijest (npr.
Buckman u 3 koraka) pokazali su se vrlo uéinkovitima.

Opce je pravilo da bolesnicima informacije o njihovoj bolesti, mogu¢nostima
lije¢enja 1 prognozi treba dati pazljivo, iskreno i uz potporu. Kad je rije¢ o
autonomiji bolesnika i poStovanju njegova izbora, od osobite je vaznosti da
bolesnici dobe potrebne informacije kako bi primjereno odlucili. Na taj proces
mogu utjecati kulturalni ¢imbenici: nekim je bolesnicima manje vazna
potpuna informacija te ¢e mozda radije vazne odluke prepustiti drugima.

Kognitivna ograni¢enja takoder mogu oteZati komunikaciju u palijativnoj
skrbi. Vazno je uzeti u obzir kognitivno ograni¢enje koje moze biti
promjenjivo te redovito provjeravati koliko je osoba razumjela.

Komunikacija izmedu bolesnika i obitelji
160. U uvjetima palijativne skrbi bolesnik i obitelj ¢esto su pod stresom te nerijetko

161.

nedovoljno komuniciraju. U tim okolnostima postoji velika moguénost
nesporazuma i zamjeranja. Pojedinci mogu imati osjecaj da nose nepravedan
teret skrbi. Na povrSinu moze izaéi staro rivalstvo i ljubomora i cijeli proces
moze brzo izmaknuti kontroli.

Zdravstveni djelatnici imaju zadatak prepoznati taj fenomen i reagirati na
njega. Oni mogu biti uzor drugima i pokazati da se obavijest moze podijeliti
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i da ljudi mogu biti iskreni i sa samim sobom i s drugima kad je rije¢ o
uvjerenjima i emocijama. Susret s obitelji moze dovesti do velikih promjena
i pomodi da se spasi situacija koja bi inace brzo prerasla u bujicu ljutnje,
ogorcenosti i zamjeranja.

162. Treba obratiti pozornost na posebne potrebe djece i adolescenata. U vrlo

napetim obiteljskim okolnostima djecu se Cesto iskljucuje iz procesa s
najboljom, ali pogreSnom namjerom da ih se “zastiti”. Kao i odraslima, djeci
treba omoguciti da ih se ¢uje i razumije te im omoguditi $to vecu integriranost
u oblitelj. Djeci treba puno potpore i objasnjavanja, no ona istovremeno mogu
biti izvor velike utjehe i potpora roditeljima i drugim odraslim osobama.

Komunikacija medu zdravstvenim djelatnicima
163. Velik broj zdravstvenih djelatnika iz razli¢itih podrucja, koji rade u

najrazlicitijim uvjetima, moze biti ukljucen u skrb za jednog bolesnika. Stoga
jenuzno da sve bude prilagodeno brzoj razmjeni aktualnih i vaznih podataka.
Cesti problemi u komunikaciji, osim vremenskog ograni¢enja, ukljucuju
definiranje uloga, granica i razlicitu filozofiju skrbi. Nije rije¢ samo o razmjeni
informacija, nuzno je razumjeti glediste druge osobe, narocito kada se
miSljenja oko odgovarajuce strategije lije¢enja razlikuju. U takvim
slucajevima “konferencija o slu¢aju” moze pruZziti priliku za uzajamno
razumijevanje, gdje oCekujemo da se postigne dogovor oko toga $to ponuditi
bolesniku. PoZeljno je ostaviti mogucénost za otvorenu razmjenu misljenja s
vanjskim pomagacem. (Za daljnje podatke vidi poglavlje koje slijedi.)

Timovi, timski rad i planiranje skrbi

164. Zbog cestih komplikacija i problema s kojima su suoceni bolesnici s
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uznapredovalom bole$cu i njihove obitelji, interdisciplinarni tim treba pruZiti
kako opcu tako i specijaliziranu skrb. Treba biti spreman pruziti fizicku,
psiholosku, socijalnu i duhovnu potporu pomocéu metoda koje proizlaze iz
interdisciplinarnog, kolaborativnog timskog pristupa. Ovo nije specifi¢no samo
za palijativnu skrb, jer svi oblici kompleksne skrbi, kod akutnih i kroni¢nih
slucajeva, zahtijevaju multidisciplinarni timski rad. Ipak timski rad u palijativnoj
skrbi ima nekoliko specifi¢nih karakteristika: ukljucivanje neprofesionalaca
kao Sto su dobrovoljci i ¢lanovi obitelji, briga za pomagace i vaznost
emocionalnih i duhovnih tema. (Cummings 1998.) Iako joS uvijek nema
dovoljno dokaza, postoji dovoljno indikacija da rad u timu godi bolesnicima.



165.

166.

167.

Raznolikost profesija u timu je fleksibilna a odreduju je potrebe bolesnika.
Tim bi se trebao sastojati barem od obiteljskog lijecnika i medicinske sestre,
no najcesce ukljucuje i socijalne radnike, psihologe i dobrovoljce. Nedvojbeno
je da profesionalci i dobrovoljci koji su ukljuceni u rad tima trebaju sudjelovati
u donoSenju odluka u timu, no jos uvijek se raspravlja o tome treba li i obitelj
smatrati ¢lanom tima palijativne skrbi. U prilog tomu da ¢lanovi obitelji
sudjeluju govori Cinjenica da je obitelj istovremeno jedinica skrbi, no protiv
toga govori ¢injenica da su oni istovremeno i “primaoci skrbi”.

Cesto se pravi razlika izmedu interdisciplinarnih i multidisciplinarnih timova.
Prvima su profesionalne razlike manje vazne nego drugima - u biti skrb
pruza cijeli tim, tako da zadaci nisu uvijek raspodijeljeni prema profesiji.
Vodstvo interdisciplinarnog tima ovisi o danom zadatku a ne o profesionalnoj
hijerarhiji, kao $to je to slucaj kod multidisciplinarnih timova. Neki autori
jasno daju prednost interdisciplinarnim pred multidisciplinarnim timovima.
Povjerenstvo ne preferira ni jednu od tih moguénosti te vjeruje da bi se za
vrstu tima trebalo odluciti na osnovi lokalne situacije i prisutnih problema.

Tako razlike izmedu timova koje su vodili lijecnici i drugih timova nisu
istrazivane, Povjerenstvo ipak smatra da bi barem jedna osoba unutar
specijaliziranog tima trebala biti Skolovana i priznata kao specijalist
palijativne skrbi.

168. Buduc¢i da je nuzno da bolesnici dobe istu poruku od razlicitih ¢lanova tima,

vazan je dio timskog rada komunikacija. Timovi su informirani o najnovijim
razvojnim spoznajama i predstavljaju transparentne kanale komunikacije
kako bi osigurali da svi ¢lanovi tima imaju mogucnost pridonijeti procesu
skrbi.

Planiranje skrbi i unaprijed postavljene smjernice
169. Palijativna se skrb znatno poboljSava ukoliko se planira na anticipatorni nacin.

(Cummings 1998.) Planiranje skrbi odnosi se na vazne simptome i simptome
koji se mogu ocekivati, ali isto tako i na aktualne i buduce psihosocijalne i
duhovne probleme. Ukoliko se planiranje ¢ini na sustavan i kontinuiran nacin,
moguce je izbjeéi nepotrebne krize i upucivanje u bolnicu.

170. Planiranje skrbi najcesce ukljucuje raspravu o idu¢em koraku: odnosi se na

medicinske odluke vezane uz kraj Zivota, kao Sto je napustanje medicinski
nepotrebnog lijecenja, na bol koja moze skratiti Zivot, na kontrolu simptoma
te na sedaciju na kraju Zivota. U onoj mjeri u kojoj bolesnici spomenu te
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171.

172.

173.

174.
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teme, lijecnici bi trebali biti spremni objasniti svoje glediste o od lijecnika
asistiranoj smrti (asistirano samoubojstvo i eutanazija). Detaljna rasprava i
preporuke Vije¢a Europe mogu se vidjeti u dokumentu Vijeca Europe br.
8421 od 21. svibnja 1999.: Zastita ljudskih prava i dostojanstvo terminalno
bolesnih i umirucih osoba.

U kontekstu ovog memoranduma mozda je dovoljno naglasiti da iako postoji
razlika u pogledu lije¢nikove eticke procjene takvih odluka postoji i
zajednic¢ko glediSte da profesionalni savjetodavci trebaju biti sposobni za
otvoren razgovor s bolesnicima. (Quill 1996.) Takav razgovor u nekim
slucajevima moze dovesti do odustajanja bolesnika od asistiranog
samoubojstva. Vazno je da profesionalci dobiju odgovarajucu izobrazbu o
etickim dilemama pri skrbi za bolesnike na kraju Zivota kako bi razvili jasan
stav o tim temama i bili u stanju na odgovarajuci na¢in raspravljati o svojem
glediStu s bolesnicima i njihovim obiteljima. Eticke dileme mogu se
pojavljivati u slu¢ajevima kad bolesnik uporno Zeli umrijeti iako su prisutni
idrugi palijativni izbori. No dileme se ¢esce javljaju izvan podrucja asistirane
smrti, kao Sto je to dilema oko lijeCenja boli visokim dozama morfija $to
moZe imati ili se moZe pretpostaviti da ima neZeljeni efekt skracivanja (ili
produljivanja) Zivota.

Osim ociglednih eti¢kih prednosti uklju¢ivanja bolesnika i obitelji u
dogovaranje i prac¢enje planova rada, postoje dokazi koji upuéuju da to
pridonosi i primljenoj kvaliteti skrbi.

Bududéi da mnoge skrbnike palijativna skrb istovremeno i ispunjava i
opterecuje, u razli¢itom omjeru, ne iznenaduje da se u literaturi znatna
pozornost posvecuje temi “skrbi o skrbnicima”. Iako jo§ ne postoje jasni
dokazi koji je najbolji modalitet takve skrbi s glediSta profesije, nema sumnje
da je odredeni oblik pozornosti koja se posvecuje skrbnicima koristan. Kako
bi se sprijecile krize, na sastancima timova sustavno se moze razgovarati o
temi opterecenosti skrbnika. To se narocito odnosi na optere¢enost clanova
obitelji za koje je skrb mjeSavina profesionalne zdravstvene skrbi i redovne
skrbi. Obiteljski sastanci na kojima su prisutni bolesnik i jedan ili dva
profesionalna skrbnika mogu biti korisna potpora obitelji i pomo¢ u
sprje¢avanju kriza.

Cummings opisuje vaZzan i ¢esto zaboravljen vid timskog rada: timovi se
trebaju izgradivati i odrZavati. (Cummings 1998.) Za timove, narocito za
timove palijativne skrbi, kaze se da imaju Zivotni ciklus slican Zivotnim



ciklusima covjeka: prva faza je faza idealistickog entuzijazma koju
karakterizira kooperacija i karizmatsko vodstvo, druga je jaCanje
menadZmentske komponente u kojoj inicijatori mogu imati sve vece
poteskoce oko daljnjeg vlastita videnja sebe u timu i treca faza je kombinacija
idealizma i pragmatizma.

Dobrovoljci

175.

176.

177.

178.

179.

180.

181.

U ovom je memorandumu korisno posebnu pozornost posvetiti kategoriji
skrbnika koja je u velikoj mjeri, iako ne u potpunosti, karakteristi¢na za
palijativnu skrb: dobrovoljcima. Dobrovoljci u palijativnoj skrbi imaju vaznu,
iako Cesto podcijenjenu ulogu. Oni bolesnicima mogu ponuditi svoju
spremnost da ih sasluSaju. Buduc¢i da nemaju profesionalnih obveza, mogu
se u potpunosti posvetiti bolesniku kojemu je cesto potrebno da govori o
svojoj patnji. Prisutnost trece osobe (kojoj se lakSe povijeriti) omogucava
bolesniku da se osjeca ravnopravno i priznat kao Ziva osoba koja je jos uvijek
dio drustva.

Daljnji vazan zadatak dobrovoljaca je da omoguce ¢lanovima obitelji odmor
od skrbi za bolesnu osobu (§to ¢esto smanjuje osjecaj krivice), ali isto tako i
da izraze svoje osjecaje. Dobrovoljci nakon smrti bolesnika daju potporu u
Zalovanju.

Dobrovoljci mogu takoder biti korisni profesionalnim skrbnicima, jer im
omogucuju vrijeme potrebno za ostvarenje njihovih zadataka. Profesionalni
skrbnici od dobrovoljaca mogu saznati nove informacije o bolesniku.

Kako bi bili partneri dostojni povjerenja, dobrovoljci moraju proéi izobrazbu,
pri ¢emu neka od asocijacija treba pazljivo pratiti njihov rad te dati svoju
suglasnost. Bitna je izobrazba, a njoj treba prethoditi pazljiva selekcija. Nije
dostatna spremnost da se pomogne.

Dobrovoljci oblikuju tim koji za svoj rad odgovara koordinatoru. Koordinator
je veza izmedu dobrovoljaca i skrbnika te izmedu bolnice i udruZenja. Rad

dobrovoljaca pracen je i unutar povezane grupe za potporu.

Dobrovoljna drustva daju organizaciju potrebnu za uvodenje dobrovoljaca u
bolnice. Bitna su i za pruZanje dobrovoljne pomo¢i u kuci.

U interdisciplinarnom timu dobrovoljci ne zauzimaju nicije mjesto. Oni
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182.

183.

vlastiti, specifi¢an doprinos. Njihovi bi zadaci trebali biti jasno definirani.
Profesionalni skrbnici i administratori trebali bi se uz nezdravstvene
stru¢njake dobro osjecati.

U Belgiji kraljevski dekret iz 1991. dopusta financijsku potporu razlicitim
organizacijama i druStvima palijativne skrbi, koja su aktivna kako u
ustanovama tako i u kuci.

U razdoblju kada je smrt tabu-tema prisutnost dobrovoljaca uz profesionalne
skrbnike takoder ima vaznu simbolicku vrijednost. Osim za njihov osobni
angazman, oni predstavljaju zajednicu naspram umiruce osobe. Njihov rad
pobuduje susjedsku solidarnost iz proslosti kada su ljudi umirali kod kuce.
Oni “resocijaliziraju” smrt i pokazuju da to nije samo podrucje zdravstvenih
djelatnika nego i problem drustva kao cjeline.

Zalovanje

184.

185.
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Potpora u Zalovanju u literaturi se smatra bitnim dijelom programa palijativne
skrbi te bi trebala biti ponudena svagdje gdje se palijativna skrb nudi: u
specijaliziranim jedinicama palijativne skrbi, opéim bolnicama, domovima
zdravlja i u obiteljskom domu. Za to postoje dva razloga. Kao prvo, Zalovanje
najceSce zapocinje vec prije samog odlaska osobe, zato Sto je palijativno
razdoblje u biti razdoblje sve vecih gubitaka kako za bolesnika tako i za
obitelj. Kao drugo, profesionalci palijativne skrbi gledaju na obitelj (ne odnosi
se samo na krvno srodstvo) kao na “jedinicu skrbi”. Stoga je logi¢no nastaviti,
koliko je to potrebno, brinuti se za obitelj nakon smrti bolesnika. (Doyle,
Hanks i MacDonald 1998.)

Svrha je sluzbi Zalovanja pomoci bolesnicima i obiteljima da se nose s
mnogobrojnim gubicima do kojih dolazi tijekom bolesti i nakon smrti
bolesnika. Trebaju se zasnivati na mnogobrojnim ¢imbenicima, ukljucujuci
procjenu, intenzitet Zalosti, unutarnje snage preZivjelih i njihove potrebe
onako kako ih doZivljava svaka obitelj. Niz istraZzivanja potvrdilo je
ucinkovitost potpore u Zalovanju koju su pruZale profesionalne sluzbe
Zalovanja i dobrovoljne sluzbe s profesionalnom potporom. Razmatrajuci te
studije Parkes je zakljucio da su sluzbe Zalovanja “u stanju smanjiti rizik od
psihijatrijskih i psihosomatskih poremecaja koji proistje¢u iz Zalovanja”.
(Parkes 1980.)



186. Bavljenje temama vezanim uz gubitak i Zalovanje trebalo bi zapoceti

istovremeno s palijativnom skrbi, s inicijalnom procjenom te nastaviti tijekom
daljnje skrbi. Clan obitelji koji osje¢a da je voljena osoba imala dobru njegu,
i koji je imao priliku da izrazi svoju zabrinutost i dobije potporu, ima dobre
osnove za nastavak teSkog procesa Zalovanja. Takoder, kod ¢lana obitelji
koji ima ozbiljne zamjerke na kvalitetu skrbi ponudenu voljenoj osobi i njemu
osobno postoji veca vjerojatnost da ¢e dozivjeti kompleksne reakcije
Zalovanja te da ¢e imati prolongirano razdoblje Zalovanja.

187. Potpora obitelji obuhvaca pomo¢ tijekom bolesti i tijekom Zalovanja. Ta su

dva oblika skrbi usko povezana: sve §to je dozivljeno pozitivnim prije smrti
voljene osobe pomoci ¢e u razdoblju nakon gubitka. Priprema za gubitak je
ve¢ dio procesa Zalovanja. Stoga se potporu u Zalovanju moZe pruZiti prije,
za vrijeme i nakon smrti voljene osobe. To je sveobuhvatni proces, moze
trajati nekoliko sati ili nekoliko mjeseci. Profesionalni skrbnici mogu pomoci
na viSe nacina: mogu pomo¢i ¢lanovima obitelji da jasnije prepoznaju i izraze
svoje osjecaje (ambivalentnost, krivnju, frustracije itd.). Na taj naéin tim
moZze pomodi rjeSenju nerazrijeSenih ili konfliktnih situacija. Takoder, tim
zdravstvene skrbi moze pruZziti pomoc¢ oko sprovoda i pravnih formalnosti
vezanih uz oporuku umrle osobe itd.

188. Predvidanje i pripremanje za razdoblje nakon smrti ¢lana obitelji moZe se

smatrati anticipatornim procesom Zalovanja.

189. Tako se emocije ne pokazuju, postoji opasnost od teskog razdoblja Zalovanja.

190.

Potrebno je omoguciti “ventil” kako bi se olakSao proces Zalovanja te za to
osigurati vrijeme i prostor.

Slika koju ¢e rodbina i obitelj ponijeti sa sobom ¢ini vaZzan dio procesa
Zalovanja. Nakon smrti se Cesto javlja snazan osjecaj praznine, oZaloS¢ena
se osoba osjeca izoliranom, ranjivom i nesposobnom da se nosi s
novonastalom situacijom. Obitelj i prijatelji nude nedovoljnu potporu, a
socijalno okruZenje ne nudi je viSe kao nekada. Potpora u Zalovanju kakvu
nudi palijativna skrb ispunjava tu prazninu: obredi, postupci sjecanja,
razmjena pisama, telefonske linije za pomo¢, individualne rasprave te grupe
potpore razni su oblici novog oblika skrbi u Zalovanju. Sluzbe Zalovanja
osobitu bi pozornost trebale pridavati potrebama djece i adolescenata, ¢ije
razumijevanje i reagiranje na Zalost moze biti bitno drukcije od odraslih.
One trebaju uzeti u obzir i kulturalne razlike.
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191. Nema dovoljno sustavnih dokaza koji bi potvrdivali u¢inkovitost razlicitih
oblika potpora u Zalovanju. Sluzbu Zalovanja vodi i koordinira kvalificirano
profesionalno osoblje s diplomom i naobrazbom koja je u skladu s njihovom
odgovornos§éu. Dobrovoljci osposobljeni za skrb u Zalovanju pruzaju potporu
u Zalovanju. Tako osposobljene dobrovoljce superviziraju stru¢njaci.

Razine potpore u Zalovanju

192. Potporu u Zalovanju mozZemo podijeliti na tri razine (Worden 1999.):

Prva razina je opa potpora u Zalovanju. Nju moZe pruZziti dobro osposobljeno
osoblje i supervizirani dobrovoljci. To nije savjetovanje, iako ¢e educirani
dobrovoljci u Zalovanju posezati za odgovarajuéim vjestinama savjetovanja.
Ona moze biti narocito vrijedna onima kojima nedostaje socijalna potpora
ili se osjecaju izolirani od potencijalnih izvora potpore. Ova razina odgovara
potrebama velike vecine onih kojima je potrebna potpora u Zalovanju.

Druga razina je savjetovanje u Zalovanju koje provodi stru¢no osoblje povezano
sa specijaliziranom sluzbom palijativne skrbi ili koje se provodi u zajednici.
Ovo je savjetovanje potrebno osobama kod kojih postoji tzv. kompliciranije
Zalovanje, vjerojatno zbog prisutnosti dodatnih stresova u njihovim Zivotima
ili zbog neadekvatnog mehanizma prevladavanja stresa.

Treca razina ukljucuje intenzivniju psihoterapiju koja zahtijeva upucivanje
specijaliziranim zdravstvenim djelatnicima. Potrebna je u situacijama kada
gubitak pobudi potisnute razine disfunkcionalnog ponaSanja ili jacu
emocionalnu krizu.

193. Procjena rizika dio je navedenih razina pomo¢i. Ona moZe sluZiti kao vodilja

uraspravama s pojedincima ili obiteljima u odnosu na razinu skrbi u Zalovanju
koja je za pojedinu osobu najprikladnija.
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Rjecnik pojmova

Dobrovoljci - pomagaci koji dio svog vremena posvecuju palijativnoj skrbi
bolesnika bez novcane naknade i bez prethodno postojece afektivne veze s
bolesnikom. Najcesée ih uvjezbava i koordinira dobrovoljna organizacija.
Dobrovoljci mogu biti i profesionalci zdravstvene skrbi.

Duhovna skrb - usmjerena je na teme smisla te egzistencijalna i religiozna pitanja
koja se Cesto javljaju kod bolesnika i obitelji suocenih s uznapredovalom,
progresivnom bolescu. Nije ogranicena na religiozne bolesnike, nego se obraca svima,
religioznim i ateisticnim bolesnicima i njihovim obiteljima, prije i nakon smirti.

Hospicij - moze oznacavati ustanovu ili sluzbe skrbi u kuci. Ponekad se pravi
razlika izmedu hospicija koji pruzaju “puno skrbi” i onih koji pruzaju “malo skrbi”.

Hospicijska skrb - ne postoji u potpunosti zadovoljavajuéa definicija hospicijske
skrbi. Prvobitno se taj koncept odnosio na oblik skrbi razvijen nasuprot uobi¢ajenoj
zdravstvenoj skrbi, gdje su velik dio posla obavljali dobrovoljci i gdje je postojala
velika usredotocenost na utjehu i duhovnost. Danas se u mnogim drzavama pojam
hospicijska skrb upotrebljava kao sinonim za palijativnu skrb.

Individualni plan skrbi - vidi Plan skrbi.

Interdisciplinarno - odnosi se na vrstu timskog rada gdje skrb pruza tim kao
cjelina, ovdje su manje vazne granice izmedu razli¢itih disciplina i njihovih
kompetentnosti nego §to je to slucaj kod timova koji rade na multidisciplinaran
nacin.

Kvaliteta Zivota - glavni je cilj palijativne skrbi postizanje optimalne kvalitete
Zivota. Taj je pojam neodreden te ga je teSko izmjeriti kod bolesnika s
uznapredovalom bole$cu. Mjerni instrumenti uglavnom razvijeni za proucavanje
postupaka koji utjecu na bolest ve¢inom se ne mogu upotrebljavati u palijativnoj
skrbi, narocito ne za manjak pozornosti koja se posvecuje duhovnim temama na
kraju Zivota. Mjere kvalitete Zivota koje se zasnivaju na onome S$to bolesnik voli
¢ine se prikladnima za palijativhu skrb.

Multiprofesionalno - odnosi se na prisutnost vise od jedne profesije u timu.
Multiprofesionalan tim mozZe se sastojati od lijenika i sestara i niza drugih
zdravstvenih djelatnika; moze djelovati na interdisciplinaran ili multidisciplinaran
nacin.

Nacionalni/regionalni plan palijativne skrbi - strategija razvijena od
administratora, profesionalaca i bolesnika kojoj je cilj postizanje pokrivenosti,
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jednakosti i kvalitete (u¢inkovitost, efikasnost i zadovoljstvo) u pruZanju palijativne
skrbi. Zajednicki elementi nacionalnog plana ukljucuju vrednovanje potreba,
definiciju jasnih ciljeva, ukljucivanje specificnih sluzbi, opéih/konvencionalnih
sluzbi (narocito ondje prevladavaju teski bolesnici), obrazovanje i uvjezbanost,
promociju nabave opioida, mjerodavno zakonodavstvo, financiranje, razradu
standarda i sustavno vrednovanje ishoda.

Obitelj - u kontekstu palijativne skrbi obitelj obuhvaca sve neprofesionalce koji
su, na osnovi prethodno postojeéeg afektivnog odnosa, ukljuceni u brigu oko
bolesnika. Obitelj se Cesto naziva “jedinicom skrbi” - iako to u potpunosti ne
mora biti istina jer bolesnik bi trebao biti, i ostaje, srediStem, no potvrduje vaznost
obitelji kao onih koji istovremeno pruzaju i trebaju primiti skrb.

Palijativna medicina - specificna medicinska skrb za bolesnike s aktivnom,
progresivnom i uznapredovalom boles¢u kojima je prognoza ogranicena, a srediste
je skrbi kvaliteta Zivota. Dio je palijativne skrbi.

Palijativna skrb - postoje razne definicije palijativne skrbi. Ova preporuka i memo-
randum koji je tumaci upotrebljavaju malo promijenjenu verziju definicije koju je
formulirala Svjetska zdravstvena organizacija (WHO) 1990. i revidirala 2002.:
aktivna potpuna skrb o bolesnicima s uznapredovalom progresivnom bolescu.
Primarna je kontrola boli i drugih simptoma te psiholoski, socijalni i duhovni
problemi. Cilj je palijativne medicine postizanje najvece moguce kvalitete Zivota
za bolesnike i njihove obitelji.

Plan skrbi - dokument koji je sastavio tim palijativne skrbi zajedno s bolesnikom
i obitelji, a koji se redovito revidira, specificira potrebe i preference raznih
profesionalnih i neprofesionalnih pomagaca ukljucenih u skrb. Plan je skrbi, Sto
je viSe moguce, anticipatoran i usredotocuje se na sprjecavanje kriznih situacija.

Rehabilitacija - ponovno uspostavljanje, koliko je to moguce, funkcionalnosti
kod bolesnika s uznapredovalom bolescu kako bi im se omogucilo da budu Sto
aktivniji te da imaju optimalnu kvalitetu zivljenja. Moze ukljuéivati rad
fizioterapeuta i radnih terapeuta.

Skrb tijekom oporavka - ukazuje na oblik skrbi koja ¢lanovima obitelji nudi
privremeno rasterecenje od skrbi za bolesnika. MozZe biti nuzna, npr. da bi se
omogucila medicinska obrada partnera ili tijekom praznika. Skrb tijekom oporavka
moZe se pruzati u bolnicama, domu za njegu, domovima za starije osobe ili
hospiciju. Ponekad su nejasne granice izmedu skrbi tijekom oporavka, dnevne
skrbi i povremenih upucivanja u bolnicu iz zdravstvenih razloga.

Skrb za skrbnike - aktivnost u palijativnoj skrbi koja se izriCito bavi poteskocama
i optere¢enjima kojima su izloZeni pomagaci i koja moze biti povezana sa skrbi za
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umirucu osobu. To je vazan element u sprje¢avanju sindroma sagorijevanja kod
pomagaca.

Specijalizirane sluzbe palijativne skrbi - sluzbe koje sadrze palijativnu skrb kao
svoju specijalnost, a pruza je interdisciplinarni tim pod vodstvom adekvatno
obrazovanog i iskusnog profesionalca palijativne skrbi.

Terminalna skrb - kontinuum palijativne skrbi koji se najcesée odnosi na rad s
bolesnicima tijekom posljednjih sati ili dana Zivota.

Ustanove dnevne skrbi - najcesce su vezane uz specijalizirane stacionarne odjele
palijativne skrbi. Bolesnici mogu dolaziti jedan ili viSe dana u tjednu. Usluge
koje se nude mogu biti: medicinske (transfuzije krvi, pra¢enje boli i kontrola
simptoma itd.), socijalne (tuSiranje/kupanje), rehabilitacijske (fizioterapija/radna
terapija), relaksacijske (masaza) ili razonodne (umjetnost i rucni rad). Sluze i za
to da osobi koja provodi vecinu skrbi osiguraju malo slobodnog vremena.

Uzaludnost - koncept o kojem se puno raspravlja indicirajuci uporabu intervencija
u zdravstvenoj skrbi koje nemaju bitno pozitivno djelovanje na bolesnika, u smislu
prevencije, dijagnoze ili obrade. Povezana je s francuskim pojmom “acharnement
thérapeutique” (terapeutski bijes) koji se uglavnom upotrebljava za kurativnu
obradu ili onu koja produljuje Zivot.
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