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POVZETEK

Teoreti¢na izhodis¢a: Ni vedno lahko dolociti najbolj primernega trenutka za vkljucitev
pacientov v paliativno oskrbo, vendar vemo, da z njeno vkljucitvijo pacientu in svojcem
omogoc¢imo kvalitetnejSe Zivljenje ob kroni¢ni napredovali bolezni. Namen diplomskega
dela je ugotoviti prednosti izvajanja paliativne oskrbe in opredeliti dejavnike, ki ovirajo
vkljucevanje pacientov v paliativno oskrbo ter s tem podati uvid v kakovost trenutne
paliativne oskrbe.

Metoda: Raziskovalni dizajn, ki smo ga uporabili v diplomskem delu, je pregled
literature. Pomagali smo si s strategijo iskanja podatkov v Obzorniku zdravstvene nege
in razli¢nih podatkovnih bazah CINAHL, PubMed, Google uc¢enjak in Cobiss. Pri iskanju
smo uporabljali kljune besede v angleSkem in slovenskem jeziku: »palliative care,
»palliative medicine«, »end-of-life«, »care«, »barriers«, w»benefits«, »hospice,
»palliative nursing«, »obstacles« in »paliativna oskrba«, »paliativna zdravstvena nega,
»ovire izvajanja paliativne oskrbe«, »prednosti izvajanja paliativne oskrbe«. Uporabili
smo omejitvene kriterije iskanja: obdobje zadnjih 10 let, celotno besedilo ¢lankov,
besedilo v slovenskem ali angleskem jeziku.

Rezultati: Nasli smo 72 potencialno ustreznih zadetkov, v konéno analizo smo vkljucili
16 zadetkov, ki so ustrezali kriterijem iskanja. Hierarhi¢no je najvi§je na lestvici 1
sistemati¢ni pregled randomiziranih klini¢nih $tudij, 3 posamezne randomizirane klini¢ne
Studije in 1 posamezna nerandomizirana Studija. Sledijo 2 sistemati¢na pregleda
korelacijskih/opazovalnih $tudij, 5 posami¢nih opisnih/kvalitativnih/fizioloskih Studij in
4 mnenja avtorjev oziroma ekspertnih komisij. Identificirali smo 40 kod, ki smo jih glede
na medsebojne povezave in lastnosti zdruzili v 3 vsebinske kategorije: ovire izvajanja
paliativne oskrbe, vloga zdravstvenih delavcev ob nudenju paliativne oskrbe in prednosti
izvajanja paliativne oskrbe.

Razprava: Globalno staranje prebivalstva in nara$¢anje incidence kroni¢nih bolezni
povecujeta potrebo po paliativni oskrbi. Zgodnji pristop pacienta k paliativni oskrbi
izbolj8a kvaliteto Zivljenja pacienta. V zdravstveni negi se kaZze primanjkljaj primerno

izobraZenega zdravstvenega kadra na podrocju paliativne oskrbe.

Kljuéne besede: paliativna zdravstvena nega, kakovost zivljenja, paliativni pristop,

paliativni tim, kulturne in socialne omejitve



SUMMARY

Background: It's not always easy to determine the most appropriate time for patients to
be included in palliative care, but with integration and implementation of palliative care,
we can provide a better quality of life for patients and relatives in advance chronic disease.
The purpose of our study is to identify the benefits of execution palliative care and to
identify the factors that impede integration of patients in palliative care and thus give us
insight into the quality of current palliative care.

Methods: Research design used in our study is a literature review. We helped ourselves
with search strategy in Obzornik zdravstvene nege and various databases CINAHL,
PubMed, Google Scholar and Cobiss. We searched with key words in English and
Slovenian languges: palliative care, palliative medicine, end-of-life, care, barriers,
benefits, hospice, palliative nursing , "obstacles” and "palliative care”, "palliative health

care”, "barriers to palliative care", "benefits of palliative care". We used restrictive search
criteria: last 10 years, full text of the articles and text in Slovenian or English language.
Results: We found 72 potentially relevant hits, and 16 of them we included in final
analysis that met the search criteria. Hierarchically, the highest on the scale is 1 systematic
review of randomized clinical studies, 3 individual randomized clinical studies, and 1
single non-randomized study. There are 2 systematic reviews of correlation /
observational studies, 5 individual descriptive / qualitative / physiological studies and 4
opinions of authors or expert commissions. We have identified 40 codes, which in terms
of interconnections and mutual properties were grouped into 3 substantive categories:
barriers to the implementation of palliative care, role of health workers in providing
palliative care and benefits of palliative care.

Discussion: Global aging of population and increasing incidence of chronic illness
increase need for palliative care. Patient's early approach to palliative care improves
quality of life of the patient. Health care system shows a deficit of appropriately educated

health care professionals in the field of palliative care.

Key words: palliative care, quality of life, palliative approach, palliative team, cultural

and social restriction
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SEZNAM KRAJSAV

WHO Svetovna zdravstvena organizacija
HIP program Hospice in place program

KOPB Kroni¢na obstruktivna pljucna bolezen
HIV Humani imunodeficientni virus

AIDS Aktivirani imunski deficitni sindrom
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1 UVOD IN OPREDELITEV RAZISKOVALNEGA PROBLEMA

Svetovna zdravstvena organizacija (WHO) definira paliativno oskrbo kot zagotavljanje
kvalitete zivljenja pacientu in svojcem na fiziénem, psihiénem, duhovnem in socialnem
podro¢ju (World Health Organization, 2011). Po opredelitvi Ministrstva za zdravje
paliativna oskrba zajema osnovni in specialisti¢ni nivo izvajanja. Osnovna paliativna
oskrba se za¢ne z ugotavljanjem pacientovih potreb po paliativni oskrbi, spremlja zaplete
bolezni, reSuje probleme pacienta in svojcev ter obvladuje pricakovane in manj
pricakovane simptome in znake napredovale bolezni. Poslabsanje bolezni z vecjo
kompleksno simptomatiko zahteva vkljuéitev specialisti¢ne paliativne oskrbe, ki s svojim
dopolnjevanjem celostno poskrbi za pacienta in izboljsa kakovost Zivljenja (Ministrstvo
za zdravje, 2010).

Zacetki paliativne oskrbe in sodobnega hospica segajo vse do poznih Sestdesetih let
prejSnjega stoletja. Paliativno oskrbo so takrat zaceli izvajati v Veliki Britaniji, kjer se je
izvajala s strani $irSe druzbe ali bolni$ni¢nih hospicev. Od leta 1980 dalje se je paliativna
oskrba zacela razvijati tudi v Kanadi, v akademskih bolnisnicah za akutno oskrbo in v
centrih za rakave bolezni. Od leta 1990 se daje velik poudarek na ambulantno obravnavo
pacientov, saj je dokazano to najboljsa moznost za zgodnje prepoznavanje bolezni in
posledi¢no tudi za zgodnje ukrepanje in zgodnje vkljuevanje pacientov v paliativno
oskrbo (Bruera & Hui, 2012). Paliativna oskrba s poudarkom na obvladovanju
simptomov, psihosocialni podpori in pomo¢i pri sprejemanju odlocitev ima velik
potencial za izboljSanje kakovosti oskrbe in zmanjSano uporabo zdravstvenih storitev.
Ugotavlja se, da so pacienti z nedrobnoceli¢nim metastatskim plju¢nim rakom, ki so bili

vkljuceni v paliativno oskrbo, ziveli dlje in bolj kakovostno (Temel, et al., 2010).

V nadaljevanju prikazujemo primere prednosti uvajanja paliativne oskrbe v razlicnih
klini¢nih okoljih. Paliativna oskrba ima temeljno vlogo pri uravhavanju simptomov
pacienta, lajSanju trpljenja, nudenju podpore svojcem in oskrbovalcem in pri nacrtovanju
napredne oskrbe. Uvedba paliativne oskrbe v onkologijo ima ve¢ prednosti, med katerimi
so tudi izboljSani zdravstveni izidi pacienta, izboljSana kakovost Zivljenja pacienta in

zmanjSani stroski zdravljenja (Ochsner, et al., 2017).
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Osebje nevroloske intenzivne enote na Floridi je zaradi zaskrbljenosti glede pomanjkanja
formalne strukture in podpore pri nudenju paliativne oskrbe, hospic oskrbe in oskrbe
zalujocih kreiralo program »Hospice-in-place«, tako imenovan HIP-program. lzvajanje
HIP-programa je okrepilo izkusnje pacientov in svojcev, izboljsalo kakovost oskrbe ob
koncu zivljenja in zmanjSalo izgorelost negovalcev, paciente pa se je prikrajSalo za

nepotrebne postopke zdravljenja (Hartjes, et al., 2017).

Avtorica Pohlin (2017) ugotavlja, da pacienti v enotah intenzivne nege velikokrat
prejemajo agresivne postopke zdravljenja in so izpostavljeni nepotrebnemu trpljenju.
Avtorja Bruera in Hui (2012) sta izvedla analizo v enoti intenzivne nege v Centru za
rakave bolezni na Univerzi Monroe Dunaway Anderson v Teksasu. Klju¢ni dejavnik, ki
sta ga avtorja uporabila za izdelavo analize, je paliativna oskrba. Na Sliki 1 je prikazana
procentualna primerjava bolnisni¢ne smrti pacientov v enoti intenzivne nege v obdobju
med letoma 2001 in 2009. Paciente, oskrbovane v enoti intenzivne nege, sta razdelila v
dve skupini. Ena skupina pacientov je bila vkljucena v paliativno oskrbo, druga skupina
pacientov pa ni prejemala paliativne oskrbe. Drugi dejavniki, kot je vzrok sprejema v
enoto intenzivne nege, dolzina zdravljenja v enoti intenzivne nege, komplikacije
zdravljenja in obseznost same bolezni, niso bili relevantni. Med pacienti, ki so bili
vkljuceni v paliativno oskrbo, je bil procent umrlih v povpre¢ju 7,2 % med letoma 2001
in 2009. V istem obdobju je bil med pacienti, ki niso prejemali paliativhe oskrbe,
povprecen procent umrlih 55,7 %. Na Sliki 1 je razvidno, da se Stevilo smrti pri pacientih,
Ki niso vKlju¢eni v paliativno oskrbo, skozi leta bistveno povec¢uje. Nasprotno pa delez
smrti pacientov, vkljucenih v paliativno oskrbo, ne niha bistveno, temve¢ se dosledno
giblje okoli 10 %, kar kaze, da je napotitev pacientov k paliativni oskrbi povezana z manj

agresivnimi postopki ob koncu Zivljenja in daljSo prezivetostjo pacientov.
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Slika 1: Odstotek bolnisni¢ne smrti v enoti intenzivne nege med letoma 2001 in
2009
(vir: Bruera & Hui, 2012)

Indija je drzava z drugo najvecjo populacijo na svetu, kjer se vsako leto pojavi priblizno
milijon novih pacientov, obolelih za rakom. Zaradi naras¢anja potreb po paliativni oskrbi
so se razvile stevilne metode nudenja paliativne oskrbe (Khosla, et al., 2012). Potreba po
paliativni oskrbi v Indiji strmo narasca zaradi staranja prebivalstva, povecane incidence
raka in drugih napredovalih kroni¢nih bolezni. Pojavlja se zavedanje po potrebi
vklju€evanja pacientov z neonkoloSkimi napredovalimi neozdravljivimi boleznimi:
Alzheimerjeva in ostale demence, bolezni srca, ciroza jeter, KOPB, sladkorna bolezen,
HIV/AIDS, ledvicna odpoved, multipla skleroza, Parkinsonova bolezen, revmatoidni
artritis in tuberkuloza. Nudenje moznosti za boljSo kakovost zivljenja, obvladovanje
simptomov in blazitev trpljenja je kot paliativna oskrba temeljna pravica vsakega
posameznika, ki trpi za kroni¢no napredovalo boleznijo (Prasad, et al., 2017). Kot drzava
z nizkim dohodkom Indija nudi premalo usposabljanj za moznost izvajanja in
zagotavljanja korektne paliativne oskrbe, zato je bila leta 2001 ustanovljena Sosedska
mreza paliativne oskrbe. Razvit nain paliativne oskrbe predstavlja vzoren model
delovanja vsem drzavam, ki se skozi zdravstven sistem prebijajo z nizkim dohodkom
(Khosla, et al., 2012).
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Paliativna oskrba razsirja tradicionalni model zdravljenja in s tem vkljucuje cilje
izbolj$anja kvalitete zivljenja pacienta in svojcev, pomaga pri sprejemanju odlocitev in
zagotavlja moznosti za osebno rast (Campbell, 2009). Avtorici Peternelj in Lunder (2010)
navajata ve¢ prednosti, ki jih razkriva vodenje pacienta in svojcev skozi paliativno
oskrbo. Uporaba celostnih klini¢nih poti v zdravstveni negi nudi moznost za kvalitetnejso
oskrbo v zadnjem obdobju zivljenja (Ministrstvo za zdravje, 2010). V Sloveniji so v
preteklosti Ze potekale razne u¢ne delavnice na temo paliativne oskrbe, leta 2011 pa je
bilo ustanovljeno Slovensko zdruZenje paliativne in hospic oskrbe. Namen te neodvisne
samostojne strokovne enote je strokovni razvoj in promocija paliativne oskrbe med
strokovno in lai¢no javnostjo. Zdruzenje organizira dodatno izobraZevanje iz paliativne
oskrbe, ki se imenuje »Korak za korakom« in je namenjeno vsem laikom in
strokovnjakom, ki si Zelijo poglobiti svoje znanje na podro¢ju paliativne oskrbe

(Slovensko zdruZenje paliativne in hospic oskrbe, 2016).

Pri izvajanju paliativne oskrbe se pojavljajo ovire, ki razvoj stroke velikokrat
upocasnjujejo. Pomembna ovira za kvalitetno paliativno oskrbo je pozno vkljucevanje
pacientov, ker ne dopuS€a ustrezne fizicne stabilizacije pacienta, povzroca Custveno
stisko in otezuje vnaprej$nje naértovanje oskrbe (Bruera & Hui, 2012). Ovire izvajanja
paliativne oskrbe pri pacientih z nemalignim obolenjem so nepredvidljiv potek bolezni,
nejasne meje vlog zdravstvenih delavcev in pomanjkanje sodelovanja med strokovnjaki.
Pacienti z demenco teZje dostopajo do paliativne oskrbe kot ostali pacienti s kroni¢no
napredovalo boleznijo. Ovire izvajanja paliativne oskrbe pri pacientih z demenco so
tezavno dolo¢anje prognoze pacienta, pomanjkanje znanja in slabo prepoznavanje potreb
pacienta po paliativni oskrbi (Ouldred & Bryant, 2008; Oishi & Murtagh, 2014). WHO v
svojih zapisih navaja pojavljanje kulturnih in socialnih ovir pri izvajanju paliativne
oskrbe. Omejen dostop do opioidov in protibole¢inske terapije ter omejena usposabljanja
na temo paliativne oskrbe ovirajo kvalitetno izvajanje paliativne oskrbe. Zdravstvenim
delavcem in laikom primanjkuje znanja o paliativni oskrbi in njenih prednostih. Prisotni
so tudi nesporazumi glede razumevanja paliativne oskrbe in komu se lahko taksna oskrba
nudi. Nacionalne politike zdravja velikokrat ne vkljucujejo paliativne oskrbe v sisteme

zdravstvenega varstva (World Health Organization, 2011).
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Tekom pilotne Studije izvajanja celostne paliativne oskrbe so avtorji ugotovili
pomanjkanje znanja med zdravstvenimi delavci, kar predstavlja glavno oviro pri
sprejemanju umiranja in smrti. Zaposleni, ki se vsakodnevno srecujejo s paliativno oskrbo
pacientov, umiranjem in smrtjo, so mo¢no podvrzeni stresu in izgorelosti, za kar je v
veliki meri odgovoren druzbeni odnos do umiranja in smrti. Mnogi so o staranju zaceli
razmisljati kot o bolezni in jo poskusajo na vsak nadin odpraviti ali vsaj zakasniti
(Peternelj & Lunder, 2010; Slak, 2016). Umiranje poteka v institucionalnem okolju, kjer
se pacientom porajajo obcutki nedomacnosti, odmaknjenosti in negotovosti. Stiska in
bolecina pacientov in svojcev sta veliki oviri pri iskanju pomo¢i in komunikacije. Pojavlja
se tudi omajano zaupanje v zdravstvene delavce zaradi neprimerne usposobljenosti,
nepripravljenosti in neznanja osebja o oskrbi umirajocih. Nepovezanost razli¢nih oblik
znanja strokovnjakov prikrajSa umirajoce in njihove svojce za ucinkovito kakovostno

obravnavo (Pahor & Strancar, 2009).

S pomocjo strokovne in znanstvene literature ugotavljamo, da zgodnje vkljucevanje v
paliativno oskrbo prinese ve¢ prednosti za pacienta in njegove svojce kot tudi za
bolni$nice in druge institucionalne zavode. Raziskuje in i5¢e se v smeri novih programov
in orodij za primerno usposabljanje zdravstvenih delavcev in izboljSanje vkljucevanja ter
izvajanja paliativne oskrbe. V slovenskem prostoru je bilo mo¢ zaznati velik napredek
glede izobrazevanja zdravstvenih delavcev in laikov. Raziskave dokazujejo pomembnost
paliativne oskrbe v zdravstvenem sistemu zaradi izboljSanja kakovosti Zivljenja pacienta
in svojcev ter znizanja stroSkov oskrbe, zato se stremi k uvedbi paliativne oskrbe na vsa
podrocja zdravstvenega varstva. Na poti razvoja paliativne oskrbe se v mnogih primerih
pojavljajo ovire, kot so pomanjkanje znanja zdravstvenih delavcev, tezavno dolocanje
prognoze in slabo prepoznavanje potreb pacientov po paliativni oskrbi. V diplomskem
delu zelimo predstaviti prednosti izvajanja paliativne oskrbe in opredeliti dejavnike, ki
ovirajo vkljucevanje in izvajanje paliativne oskrbe. Problem, ki ga obravnavamo v
diplomskem delu, je umescenost izvajanja paliativne oskrbe v sistem zdravstvenega
varstva. Pregled literature s podro¢ja ovir in prednosti izvajanja paliativne oskrbe je
potreben za pregled vsebine in uvid v trenutno stanje s podrocja paliativne oskrbe v

Sloveniji in po svetu.
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2 EMPIRICNI DEL

Diplomsko delo je bilo izdelano na podlagi sistemati¢nega pregleda literature, ki temelji

na analizi raziskav in na pregledu strokovnih ¢lankov.

2.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je ugotoviti dejavnike, ki ovirajo vkljuevanje in izvajanje
paliativne oskrbe, in ugotoviti prednosti, ki jih paliativna oskrba prinasa pacientom in

njihovim svojcem.
Cilja diplomskega dela sta:

- ugotoviti dejavnike, ki ovirajo izvajanje paliativne oskrbe,

- ugotoviti prednosti izvajanja paliativne oskrbe.

2.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

Na podlagi zastavljenih ciljev smo opredelili naslednji raziskovalni vpraSanji.

1. Kateri dejavniki ovirajo izvajanje paliativne oskrbe?

2. Katere so prednosti izvajanja paliativne oskrbe?

2.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

2.3.1 Metode pregleda literature

V diplomskem delu smo uporabili raziskovalni dizajn pregleda slovenske in tuje
strokovne in znanstvene literature. Uporabili smo podatkovne baze CINAHL, PubMed,
Obzornik zdravstvene nege, Google ucenjak in Cobiss. Kljuéne besede, ki smo jih
uporabili za iskanje, so bile: »palliative care«, »palliative medicine«, »end-of-life AND

care«, »barriers AND care«, »palliative AND care«, »benefits AND palliative AND
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care«, »palliative care AND hospice«, »palliative nursing«, »obstacles AND care,
benefits AND care« in v slovenskem jeziku »paliativna oskrba«, »paliativna zdravstvena
nega«, »ovire izvajanja paliativne oskrbe«, »prednosti izvajanja paliativne oskrbe«.
Omejitveni Kriteriji iskanja so bili: obdobje zadnjih 10 let, celotno besedilo ¢lankov,
besedilo v slovenskem ali angleskem jeziku. Pri iskanju smo si pomagali z uporabo

Boolovega operaterja IN (ang. AND).

Pregledana je bila vecja koli¢ina izvleckov. Po ponovnem pregledu se je izlocilo
prispevke, za katere smo naknadno ugotovili, da vsebinsko ne ustrezajo izboru. Na
podlagi pregleda literature smo izbrali naslednje vsebinske pojme: paliativna zdravstvena

nega, ovire izvajanja paliativne oskrbe in prednosti izvajanja paliativne oskrbe.

2.3.2 Strategija pregleda zadetkov

V Tabeli 1 so omenjene klju¢ne besedne zveze, s katerimi smo pregledali podatkovne
baze. Podatke smo vnesli v PRIZMA-diagram (Slika 2), ki se nahaja v poglavju Rezultati.
S strategijo iskanja v podatkovnih bazah smo skupno dobili n = 190.079 zadetkov,
elektronski viri raziskovalnih €lankov v polnem besedilu n = 189991 in ostali viri v
polnem besedilu n = 88. Na osnovi pregleda naslovov je bilo vklju¢enih n = 155 zadetkov.
Od teh smo izkljucili n = 83 zadetkov zaradi neustreznega izvlecka. Glede na ustreznost
izvleCka je n = 72 ustreznih zadetkov izpolnjevalo merila za vkljucitev v raziskavo in
natan¢no analizo. Za pregled literature smo uporabili n = 16 ustreznih ¢lankov, ki so
ustrezali vsem vkljucitvenim kriterijem. Rezultati pregleda literature so prikazani v
Tabeli 1. Prikazane so klju¢ne besede, po katerih smo iskali, Stevilo dobljenih zadetkov,

Stevilo pregledanih raziskav in Stevilo izbranih zadetkov.
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Tabela 1: Rezultati pregleda literature

Podatkovna baza Kljuéne besede Stevilo zadetkov Izbrani zadetki za
pregled v polnem
besedilu
PubMed »palliative care, 28.292 4

»palliative medicine« in
»benefits and palliative

and care«

COBISS »paliativna oskrba« in 85 5
»paliativna zdravstvena
nega«

CINAHL »palliative care«, »end- 6.384 3

of-life and care« in
»palliative care and
hospice«

Google ucenjak »barriers and care, 154.576 1
»palliative and care,
»paliativna oskrba,
»ovire izvajanja
paliativne oskrbe«,
»prednosti izvajanja
paliativne oskrbe,
»palliative nursing«,
»obstacles and care« in
»benefits and care«

Obzornik »paliativna oskrba« 739 1

zdravstvene nege

Drugi viri »svetovna zdravstvena 3 2
organizacija«,

»ministrstvo za
zdravje« in »slovensko
zdruzenje paliativne in
hospic oskrbe«
Skupaj: 20 190.079 16

2.3.3 Opis obdelave podatkov pregleda literature

Pri pregledu literature smo izvedli kvalitativho vsebinsko analizo po avtorju Vogrinc
(2008). Prikazali smo ve¢ spoznanj raziskav, na osnovi katerih smo pripravili vsebinsko
sintezo. Uporabili smo tehniko kodiranja, h kodam pripisali pojme in vsebinske

kategorije.

2.3.4 Ocena kakovosti pregleda literature

Izbrana literatura temelji na dostopnosti, je vsebinsko ustrezna in aktualna za
obravnavano problematiko. Vklju¢ili smo raziskave in pregledne ¢lanke, ki temeljijo na

ovirah in prednostih izvajanja paliativne oskrbe v slovenskem in tujem prostoru
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zdravstvenega varstva. Po avtorjih Polit & Beck (2008 cited in Skela Savic, 2009, p. 211)

smo s pomocjo hierarhije dokazov v znanstvenoraziskovalnem delu dolo¢ili kakovost

dobljenih virov, uvrscenih v kon¢ni pregled literature in obdelavo podatkov.

Tabela 2: Hierarhija dokazov

Nivo 1

b) Sistemati¢ni pregled nerandomiziranih §tudij = 0

a) Sistemati¢ni pregled randomiziranih klini¢nih $tudij = 1

Nivo 2
a) Posamezne randomizirane klini¢ne $tudije =3

b) Posamezne nerandomizirane $tudije =1

Nivo 3

Sistemati¢ni pregled korelacijskih/opazovalnih $tudij =2

Nivo 4

Posamezne korelacijske/opazovalne studije =0

Nivo 5

Sistematicni pregled opisnih/kvalitativnih/fizioloskih studij = 0

Nivo 6

Posamicne opisne/kvalitativne/fizioloske Studije = 5

Nivo 7
Mnenja avtorjev, ekspertnih komisij = 4

(vir: Polit & Beck, 2008 cited in Skela Savi¢, 2009, p. 211)
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24 REZULTATI

Rezultati so v nadaljevanju prikazani preko PRIZMA-diagrama, tabelari¢nega prikaza
rezultatov in razporeditve kod po kategorijah. Prikazali smo potek pridobivanja virov,
primernih za kon¢no analizo, klju¢ne podatke, kot so avtor, leto objave, raziskovalni
dizajn, vzorec raziskave, in klju¢na spoznanja virov ter kategorije, v katere smo razvrstili

kode, ki smo jih pridobili iz ustreznih ¢lankov.

2.4.1 PRIZMA-diagram

Natanc¢en potek pridobljenega koncnega Stevila zadetkov n = 16 prikazujemo v prizma-

diagramu s Sliko 2.

Elektronski viri raziskovalnih Ostali viri v polnem besedilu
¢lankov v polnem besedilu (n=288)
(n=189991)

St. virov v polnem besedilu
(n=155)

v

St. virov primernih za natan¢no analizo

(n=72)

v

St. virov primernih za kon¢no analizo

(n=16)

\ 4

83 izkljugenih

Slika 2: PRIZMA-diagram
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2.4.2 Prikaz rezultatov po kodah in kategorijah
Tabela 3 prikazuje klju¢na spoznanja raziskovalcev, na katerih temelji nas pregled
literature. VV Tabeli 3 so navedeni avtor, leto objave, raziskovalni vzorec in klju¢na

spoznanja avtorjev.

Tabela 3: Tabelari¢ni prikaz rezultatov

Avtor Leto objave Raziskovalni Vzorec Kljuéna
dizajn (velikost in spoznanja
drzava)

Bruera & Hui 2012 Pregled literature | Center zarakana | Avtorja v ¢lanku

univerzi v Teksasu | asociirata

paliativno
oskrbo kot man;j

agresivno

oskrbo ob koncu
pacientovega
zivljenja. Pozno
vkljucitev
pacienta v
paliativno
oskrbo navajata
kot bistveno
oviro za
optimalno
izvajanje
paliativne
oskrbe.
Campbell 2009 Pregled literature | / Avtor opisuje
paliativno
oskrbo kot
razsirjen
tradicionalni
model
zdravljenja. Kot
cilje paliativne
oskrbe navaja
moznost za
osebno rast in
izboljSanje
kakovosti
zivljenja.
Hartjes, et al. 2017 Pilotni projekt Nevroloska Leta 2015 je
intenzivna enotav | osebje
bolnisnici Shands, | nevroloske

Zdravstvena intenzivne enote

univerza na zaradi slabe

Floridi formalne
strukture in
pomanjkanja
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Avtor

Leto objave

Raziskovalni
dizajn

Vzorec
(velikost in
drzava)

Kljuc¢na
spoznanja

podpore pri
zagotavljanju
visoko
kakovostne
paliativne
oskrbe kreiralo
tako imenovani
program
»Hospice in
place«. Program
je bil uspesen,
saj je omogocal
kvalitetno
oskrbo
pacientov,
znizali so se
stroski oskrbe,
zadovoljstvo
pacientov in
njihovih svojcev
je moc¢no
naraslo, prav
tako paso s
programom
preprecevali
izgorelost
oskrbovalcev.

Khosla, et al.

2012

Pregled literature

Indija

Razvoj
paliativne
oskrbe v Indiji
je pripomogel k
uvedbi storitve
sosedske mreze
za paliativno
oskrbo, ki
predstavlja
pozitiven in
perspektiven
model za drzave
Z nizkim virom
dohodka.
Zagotavlja
stroskovno
ucinkovito
oskrbo na domu
za paciente z
zadnjo stopnjo
raka.

Ministrstvo za
zdravje

2010

Nacionalni
program
paliativne oskrbe

Paliativna
oskrba se
spreminja glede
na potrebe
pacienta in
zajema akutno
obravnavo, ne-
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Avtor Leto objave Raziskovalni Vzorec Kljuc¢na
dizajn (velikost in spoznanja
drzava)
akutno

obravnavo in
preventivne
ukrepe za
morebitne
zaplete. Deli se
na osnovno in
specialisti¢no
paliativno
oskrbo. Clanek
poleg opisa
paliativne
oskrbe poda tudi
definicije ostalih
povezujocih se

terminov.
Ochsner, et al. 2017 Kvantitativna Raziskava je Auvtorji navajajo
Studija potekala od leta prednosti
2000 do leta 2011, | zgodnje
vkljuceno je bilo paliativne
82.634 pacientov, | oskrbe, ki jo
ki so bili v tem med drugimi
Casu sprejeti v podpirajo tudi
Center za nacionalne
zdravljenje raka smernice.
Monroe Dunaway | Spodbujajo
Anderson, uvajanje
Teksas paliativne
oskrbe v
onkologiji in
dokazujejo
dalj$o dobo
prezivetja
pacientov,
izboljsano
kakovost
zivljenja in
zmanjSanje
stroskov oskrbe.
Oishi & Murtagh 2014 Standardni Vkljucenih 30 Pregled studij je
sistematic¢ni razli¢nih $tudij, 27 | razkril, da je
pregled in Studij izhaja iz veliko ovir pri
pripovedna sinteza | Velike Britanije zagotavljanju
primarne
paliativne
oskrbe

predvsem pri
pacientih z ne-
malignimi
obolenji. Tezave
se najveckrat
pojavljajo pri
demenci in sréni
odpovedi.
Veliko oviro
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Avtor

Leto objave

Raziskovalni
dizajn

Vzorec
(velikost in
drzava)

Kljuc¢na
spoznanja

predstavlja
pomanjkanje
komunikacije
med
zdravstvenimi
delavci in
nejasne meje
vlog strokovnih
sluzb. Pacienti z
nemalignimi
obolenji imajo
veliko bolj
otezen dostop do
paliativne
oskrbe kot
pacienti z
malignimi
obolenji.
Kljucne ovire
pri vkljuéevanju
pacientov z
nemalignimi
obolenji so
tezavno
doloc¢anje
prognoze in
nepredvidljiv
potek bolezni.

Ouldred &
Bryant

2008

Studija primera

1 oseba z
napredovalo
demenco na
domu,

Velika Britanija

Auvtor opisuje
intervju s
pacientko s
Parkinsonovo
boleznijo in
njenimi svojci.
Ovira je
komuniciranje s
pacientom in
diskutiranje o
zeljah. Tezko se
dolo¢i prognozo
bolezni in slabo
se prepozna
potrebe
pacienta.
Zdravstvenim
delavcem
primanjkuje
znanja za
nudenje
paliativne
oskrbe
pacientom z
demenco.
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Avtor Leto objave Raziskovalni Vzorec Kljuc¢na
dizajn (velikost in spoznanja
drzava)
Pahor & Strancar 2009 Posamezna opisna | 18 intervjuvanih Umiranje poteka
kvalitativna umirajoc¢ih %
Studija pacientov in 12 institucionalnem

intervjuvanih
svojcev,
Slovenija

okolju, Kjer se
pacientom
porajajo obcutki
nedomacnosti,
odmaknjenosti
in negotovosti.
Avtorici
ugotavljata
pomanjkanje
zaupanja v
zdravstvene
delavce zaradi
njihove
neprimerne
usposobljenosti,
nepripravljenosti
in neznanja.
Pacienti
velikokrat ne
zaupajo
zdravstvenim
delavcem zaradi
lastnega obcutka
stiske in
bolecine.
Zdravstveni
delavci imajo
zato pomembno
vlogo, da z
razliénimi
tehnikami
ublazijo te
negativne
obcutke
pacientov. Ovira
izvajanja
paliativne
oskrbe je
neznanje
zdravstvenega
osebja o oskrbi
umirajocih in
nepovezanost
znanj razli¢nih
strokovnjakov.
Posledica je
prikrajSanost
pacientov za
kakovostno
obravnavo.
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Avtor

Leto objave

Raziskovalni
dizajn

Vzorec
(velikost in
drzava)

Kljuc¢na
spoznanja

Prasad, et al.

2017

Raziskovalna
opisna Studija

Velikost vzorca ni
bila vnaprej
dolocena (vseh
pacientov je bilo
511),

trije oddelki
instituta
Jawaharlal za
podiplomsko
medicinsko
izobrazevanje in
raziskave:
Oddelek za
nevrologijo,
kardiologijo in
nefrologijo,
Indija

Avtor opisuje
zacetek
zavedanja
potrebe po
paliativni oskrbi
za ostale
kronic¢ne
napredovale
bolezni poleg
onkoloskih
obolen;.
Paliativna
oskrba nudi
pacientu in
svojcem
najvecjo mozno
kakovost
zivljenja,
obvladovanje
simptomov,
blazitev trpljenja
in pomo¢ pri
soocenju s
custvenim
neugodjem.
Vkljucenost v
paliativno
oskrbo je
temeljna
humanitarna
pravica vsakega
posameznika s
kroni¢no
napredovalo
boleznijo.

Peternelj &
Lunder

2010

Pilotni projekt

Ljubljanska,
gorenjska in
pomurska regija,
Slovenija

Celostne
klini¢ne poti
izvajanja
paliativne
oskrbe se navaja
kot prednosti,
saj se s tem
povecajo
moznosti za
uvedbo
paliativne
oskrbe v
negovalne
domove.
Avtorici v
pilotni Studiji
omenita ovire,
ki preprecujejo
dobro prakso
paliativne
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Avtor

Leto objave

Raziskovalni
dizajn

Vzorec
(velikost in
drzava)

Kljuc¢na
spoznanja

oskrbe v
Sloveniji. Pojavi
se potreba po
odpravljanju
pomanjkanja
klini¢nega
znanja
zdravstvenih
delavcev na
podrocju
paliativne
oskrbe.

Pohlin

2017

Diplomsko delo:
pregled literature

Slovenija

Agresivni
postopki
zdravljenja v
enotah
intenzivne nege
pri pacientih z
napredovalo
kroni¢no
boleznijo,
bistveno
zmanj$ajo
kakovost
zivljenja in
povzrocijo
nepotrebno
trpljenje tako
pacientu kot
svojcem.

Slak

2016

Pregled literature

Avtor navaja
kljucne
ugotovitve o
nudenju podpore
osebju, ki se
sreuje s
pacienti v
paliativni oskrbi
in njihovimi
svojci. V
Sloveniji
predstavlja
sreCevanje z
umiranjem in
smrtjo stres za
zdravstvene
delavce. Glavna
ovira pri
sprejemanju
umiranja in
smrti je
pomanjkanje
znanja med
zdravstvenimi
delavci.
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Avtor

Leto objave

Raziskovalni
dizajn

Vzorec
(velikost in
drzava)

Kljuc¢na
spoznanja

Slovensko
zdruzenje
paliativne in
hospic oskrbe

2016

Opis zdruzenja

Leta 2011 je
bilo
ustanovljeno
Slovensko
zdruzenje
paliativne in
hospic oskrbe.
Namen
zdruzenja je
strokovni razvoj
in promocija
paliativne
oskrbe.
Organizirano je
tudi dodatno
izobrazevanje,
ki je namenjeno
vsem laikom in
strokovnjakom.
Z udelezbo na
izobrazevanju
posameznik
poglobi svoje
znanje na
podrocju
paliativne
oskrbe.

Temel, et al.

2010

Neslepa,
randomizirana,
kontrolirana
Studija

V raziskavo je
bilo vkljucenih
151 ambulantnih
pacientov z
diagnosticiranim
metastatskim ne-
majhnoceli¢nim
pljuénim rakom,
Boston

Avtorji z
raziskavo
ugotavljajo
daljse prezivetje
in bolj
kakovostno
zivljenje
pacientov, ki so
vkljuceni v
paliativno
oskrbo.
Paliativna
oskrba ima
dober potencial
za izboljSanje
kakovosti s
poudarkom na
obvladovanju
simptomov,
psihosocialni
podpori in
pomoci pri
sprejemanju
odlocitev.

World Health
Organization

2011

Pregled literature

WHO nudi okvir
definicije
paliativne
oskrbe. Kot
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Avtor Leto objave Raziskovalni Vzorec Kljuc¢na
dizajn (velikost in spoznanja
drzava)

ovire za
izvajanje
paliativne
oskrbe navaja
pomanjkanje
vkljuc¢evanja
paliativne
oskrbe v
zdravstvene
dejavnosti,
omejeno
usposabljanje
zdravstvenih
delavcev na
podrocjih
paliativne
oskrbe, omejen
dostop do
protibolecinske
terapije,
neznanje
oskrbovalcev,
kulturne in
socialne ovire.

Uporabili smo 16 ¢lankov, iz katerih smo pridobili 40 kod, ki smo jih razvrstili v 3
kategorije. V Tabeli 4 so prikazane kode in avtorji ter naslednje kategorije: ovire izvajanja
paliativne oskrbe, vloga zdravstvenih delavcev ob nudenju paliativne oskrbe, prednosti

izvajanja paliativne oskrbe.
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Tabela 4: Razporeditev kod po kategorijah

Kategorija

Kode

Avtorji

Ovire izvajanja paliativne
oskrbe

»kulturne in socialne ovire«,
»omejen dostop do opioidov,
»neznanje«, »nesporazumiy,
»kompleksnost simptomatike«,
»pomanjkanje formalne
strukture«, »upocasnjen razvoj
stroke«, »pozna napotitev
pacientov v paliativno oskrbo,
»nepredvidljiv potek bolezni«,
»nejasne meje vliog
zdravstvenih delavcevg,
»pomanjkanje sodelovanja,
»tezavno dolocanje prognoze,
»podvrzenost stresu in
izgorelosti«, »negotovost,
»stiska in bolecina«, »omajano
zaupanje v zdravstvene
delavce«, »neprimerna
usposobljenost zdravstvenega
osebja«, »nepovezovanje znanj
razli¢nih strokovnjakov,
»agresivni postopki zdravljenja«

World Health Organization,
2011;

Ministrstvo za zdravje, 2010;
Hartjes, et al., 2017;

Ouldred & Bryant, 2008;
Oishi & Murtagh, 2014;
Pahor & Strancar, 2009;
Slak, 2016;

Bruera & Hui, 2012;

Pohlin, 2017

Vloga zdravstvenih delavcev
ob nudenju paliativne oskrbe

»ugotavljanje pacientovih
potreb«, »resevanje
problemov«, »obvladovanje
simptomov, »nudenje
podpore«, »zagotavljanje
korektne paliativne oskrbe,
»psihosocialna podpora«,
»oskrba ob koncu zivljenja,
»promocija paliativne oskrbe,
»zgodnja napotitev pacientov v
paliativno oskrbo,
»uravnavanje simptomov,
»lajSanje trpljenja,
»nacrtovanje napredne oskrbe«

Khosla, et al., 2012;

Temel, et al.,2010;

Ministrstvo za zdravje, 2010;
Peternelj & Lunder, 2010;
Slovensko zdruzenje paliativne
in hospic oskrbe, 2016;
Ochsner, et al., 2017;

Prasad, et al., 2017

Prednosti izvajanja paliativne
oskrbe

»zmanj$ana umrljivost
pacientov«, »zmanjSana
uporaba zdravstvenih storitev,
»izboljSana kakovost oskrbe,
»okrepitev izkuSenj pacienta,
»zmanj$ana izgorelost
negovalcev, »prikrajsanost
pacientov za nepotrebne
postopke zdravljenja,
»izbolj$ani zdravstveni izidi«,
»manjsi stroski zdravljenja,
»izboljSana kvaliteta zivljenja
pacienta in svojcev«

Campbell, 2009;
Hartjes, et al., 2017;
Bruera & Hui, 2012;
Temel, et al.,2010;
Ochsner, et al., 2017
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2.5 RAZPRAVA

Z diplomskim delom, ki temelji na pregledu literature, smo dosegli namen diplomskega
dela in ugotovili, katere ovire onemogocajo vkljuevanje in izvajanje paliativne oskrbe
ter predstavili prednosti, ki jih pacientu in svojcem prinasa paliativna oskrba. Ugotovili
smo, da je o tej aktualni temi veliko napisanega tako v slovenskem kot tujem prostoru,
vendar je tezko najti kakovostne vire. Namen paliativne oskrbe je zagotavljanje oziroma
izboljSevanje kvalitete Zivljenja. Potreba po paliativni oskrbi je ogromna, saj je na svetu
vsako leto kar 40 milijonov ljudi, ki potrebujejo vkljucitev v program paliativne oskrbe
(World Health Organization, 2011). Organiziran in strukturiran sistem zdravstvene
oskrbe spremlja pacienta od diagnoze do smrti. Svojcem umirajo¢ega nudi podporo
tekom bolezni in po smrti pacienta (Khosla, et al., 2012). Paliativna oskrba predstavlja
razSirjen tradicionalni model zdravljenja, saj vklju¢uje pomo¢ pri sprejemanju odlocitev,
zagotavlja moznosti za osebno rast in izboljSuje kvaliteto zivljenja ob neozdravljivi
napredovali bolezni pacienta (Campbell, 2009). S tem Zeli zadovoljiti potrebe in olajsati
trpljenje pacientu in svojcem (Ministrstvo za zdravje, 2010). Vsak posameznik, ki trpi za
napredovalo kroni¢no boleznijo, je upravi¢en do pravice prejemanja paliativne oskrbe z
namenom izboljSanja kakovosti Zivljenja, obvladovanja simptomov in blazitvijo trpljenja
(Prasad, et al., 2017). Oviro za primerno izvajanje paliativne oskrbe predstavlja omejen
dostop do protibole¢inske terapije in opioidov, kar je glavni dejavnik, ki onemogoca
lajSanje boleCin pacientom, kar mocno poslabsa kakovost bivanja v zadnjih dneh
zivljenja. Kljub razvoju paliativne oskrbe je med javnostjo Se vedno prisotno prepricanje,
da je paliativna oskrba namenjena le onkoloskim pacientom v zadnjih dneh Zivljenja.
Razlog za tako razmiSljanje je predvsem neznanje zdravstvenih delavcev in lai¢ne

javnosti o paliativni oskrbi in njenih prednostih (World Health Organization, 2011).

Z odgovorom na prvo raziskovalno vprasanje, ki se glasi, kateri so dejavniki, ki ovirajo
izvajanje paliativne oskrbe, smo ugotovili, da sta najvec;ji oviri, ki ju omenja ve¢ avtorjev,
neznanje zdravstvenih delavcev o paliativni oskrbi in pozen pristop oziroma pozna
vkljucitev pacientov v program paliativne oskrbe. S pomocjo pregleda literature smo
preko kategorij in kod predstavili vsebinsko sintezo spoznanj. I1zmed treh oblikovanih

kategorij, katerih skupni seStevek kod je 40, smo v kategorijo »Ovire izvajanja paliativne
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oskrbe« zajeli najvecje Stevilo kod, ki je 19. Zagotavljanje primerne paliativne oskrbe
ovirajo Stevilni dejavniki (Khosla, et al., 2012). Podrobnejsa vsebinska analiza kod v tej
kategoriji kaze, da je napotitev pacientov v paliativno oskrbo velikokrat neustrezna, ker
so pacienti vkljuceni v paliativno oskrbo $ele v zadnjem obdobju umiranja, kar povzroca
custveno stisko, otezuje vnaprejSnjo nacrtovanje oskrbe in ne dopusca ustrezne fizi¢ne
stabilizacije pacienta (Bruera & Hui, 2012). Pri pacientih z nemalignimi obolenji
nacrtovanje in izvajanje paliativne oskrbe otezujejo nejasne meje vlog zdravstvenih
delavcev, nepredvidljiv potek bolezni in pomanjkanje sodelovanja (Oishi & Murtagh,
2014). Pacienti z demenco tezje dostopajo do paliativnih storitev kot pacienti z ostalimi
napredovalimi neozdravljivimi boleznimi. Oviro pri vkljuéevanju pacientov z demenco v
paliativno oskrbo najbolje predstavljata kodi »nepredvidljiv potek bolezni« in »tezavno
doloc¢anje prognoze«. Tezavo predstavlja tudi pomanjkanje znanja in slabse
prepoznavanje potreb pacienta z demenco po paliativni oskrbi (Ouldred & Bryant, 2008).
Najvec¢ja ovira izvajanja paliativne oskrbe v Sloveniji je pomanjkanje znanja med
zdravstvenimi delavci (Peternelj & Lunder, 2010). Neznanje zdravstvenih delavcev se
velikokrat odraza skozi strah in stres, zato se pojavljajo tezave, kot so izogibanje
umirajo¢im in izgorevanje zdravstvenih delavcev (Khosla, et al., 2012). Vsi izvajalci
paliativne oskrbe so zaradi pogostega sreCanja z umiranjem in smrtjo izpostavljeni stresu
in izgorevanju. Sprejemanje smrti in umiranja ovira pomanjkanje znanja in druzbeni
odnos do smrti. Nekateri o smrti razmisljajo kot o bolezni, ki jo je potrebno zakasniti ali
odpraviti (Slak, 2016). Drzave z nizkim prihodkom nudijo premalo usposabljanj za
izvajalce paliativne oskrbe (Khosla, et al., 2012). Iz kod »stiska in bole¢ina« in »agresivni
postopki zdravljenja« v kategoriji »Ovire izvajanja paliativne oskrbe« je razvidno, da je
izpostavljenost pacientov agresivnim postopkom zdravljenja in nepotrebnemu trpljenju
po diagnosticiranju napredovalne neozdravljive bolezni eden izmed dejavnikov, Ki
ovirajo izvajanje paliativne oskrbe. Zaupanje pacientov v zdravstvene delavce je krhko,
saj se borijo z ob¢utki nedomacnosti, odmaknjenosti in negotovosti, Ki se pojavijo zaradi
bivanja v institucionalnem okolju. Prisotnost stiske in bole¢in pri pacientih Se dodatno
omaja zaupanje v ustrezno usposobljenost zdravstvenega osebja. Osebje je nepouceno,
neprimerno usposobljeno in ima premalo znanja o oskrbi umirajo¢ih pacientov, veliko
oviro izvajanja paliativne oskrbe pa predstavlja tudi nepovezovanje znanj razlicnih
strokovnjakov (Pohlin, 2017; Pahor & Strancar, 2009).
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Iz pregledane literature smo zbrali najmanj kod v kategoriji »prednosti izvajanja
paliativne oskrbe, in sicer le 9. Ceprav kod o prednostih izvajanja paliativne oskrbe ni
veliko, pa so te toliko bolj pomembne za paciente, zdravstvene delavce in na splosno za
sistem zdravstvenega varstva. Avtor Temel in sodelavci (2010) navajajo, da vkljuevanje
pacientov v sistem paliativne oskrbe doprinese k ve¢ prednostim, ki se kazejo kot boljsi
zdravstveni izid, izboljSana kakovost zivljenja in manjsi stroski zdravljenja. Pomembno
je zavedanje, da paliativna oskrba ni namenjena le onkoloSkim pacientom. Ugotavljamo,
da se prednosti bistveno povecajo, kadar je pristop k paliativni oskrbi zgoden, in sicer ze
ob postavitvi diagnoze katere koli kroni¢ne napredovale bolezni. Nudenje podore, pomoci
in uravnavanje simptomov pri pacientu, ki je vkljuéen v paliativno oskrbo, izboljsa in
nenamensko podaljsa zivljenje pacienta (Temel, et al., 2010). S pomoc¢jo kod »izboljsana
kakovost oskrbe« in »zmanjSana uporaba zdravstvenih storitev« pridemo do spoznanja,
da se pacientom v paliativni oskrbi zaradi kakovostne oskrbe in izboljsanja kakovosti
zivljenja pacienta zmanjSa potreba po uporabi zdravstvenih storitev, kar posledi¢no
privede tudi do zmanj$anja stroskov zdravljenja (Ochsner, et al., 2017). Osnovni nivo
izvajanja paliativne oskrbe ugotavlja potrebe pacienta, spremlja zaplete bolezni,
obvladuje pri¢akovane in nepriCakovane simptome ter reSuje probleme pacienta in
svojcev (Ministrstvo za zdravje, 2010). Paliativna oskrba je bila v osnovi namenjena
onkoloskim pacientom, ki so oboleli za rakom. Z raziskavo so ugotovili, da so pacienti z
dolo¢enim rakom, ki so bili vklju€eni v paliativno oskrbo, Ziveli daljSe in kvalitetnejSe
Zivljenje. Avtorji navajajo, da zgodnja napotitev pacientov v program paliativne oskrbe,
ze ob postavljeni diagnozi, pripomore k izboljSanim zdravstvenim izidom, izboljSani
kakovosti pacientovega zivljenja in zmanjSanju stroSkov zdravljenja. To podpirajo tudi
nacionalne smernice in naklju¢ne kontrolirane Studije (Ochsner, et al., 2017; Temel, et
al., 2010). Vsak posameznik je upravicen do prejemanja paliativne oskrbe z namenom
izboljSanja kakovosti zivljenja, obvladovanja simptomov in blazitvijo trpljenja, kadar
kroni¢na bolezen preide v napredovalo stanje (Prasad, et al., 2017). Na podlagi raziskave,
Ki je potekala 9 let, se je izpostavila pomembnost izvajanja paliativne oskrbe v enoti
intenzivne nege, kjer se je umrljivost pacientov, ki so bili vklju€eni v program, bistveno
zmanj$ala (Oishi & Murtagh, 2014). Pacientom z demenco bi se lahko nudila kvalitetna

paliativna oskrba, v kolikor bi bila zagotovljena s strani ustrezno usposobljenega
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multidisciplinarnega tima, ki bi nudil podporo tudi svojcem in negovalcem (Ouldred &
Bryant, 2008).

Potreba po paliativni oskrbi je ogromna in Se naraS¢a (Khosla, et al., 2012). V casu
razvoja paliativne oskrbe so v Sloveniji in v tujini nastajali programi, ki so olajSevali
izvajanje paliativne oskrbe, omogocili dostopnost do programa in izboljsali del nudenja
zdravstvene oskrbe. Na Floridi so razvili program »Hospice-in-place«, zaradi katerega se
je ob izvajanju izboljSala kakovost oskrbe pacientom ob koncu Zzivljenja in zmanjSala
izgorelost negovalcev. Paciente so prikrajsali za nepotrebne postopke zdravljenja, kar je
okrepilo njihove izku$nje (Hartjes, et al., 2017). Indija se obravnava kot manj razvita
drzava z nizkim socialnim dohodkom. Vsako leto ima ve¢ kot 6 milijonov ljudi potrebo
po vkljucitvi v paliativno oskrbo (Khosla, et al., 2012). V Indiji in verjetno tudi v drugih
drzavah potreba po paliativni oskrbi mo¢no narasc¢a. Povecuje se staranje prebivalstva,
incidenca raka in pojavnost napredovalih kroni¢nih bolezni. Vedno vecjo potrebo opazajo
po vkljuCevanju pacientov z neonkoloskimi kroni¢nimi napredovalimi boleznimi, kot so
bolezni srca in ozilja, demenca, sladkorna bolezen, HIV/aids in Se mnoge druge (Prasad,
et al., 2017). Leta 2001 so v Indiji ustanovili Sosedsko mrezo paliativne oskrbe, S katero
so omogocili storitve ve¢ji populaciji brez vecanja stroSkov zdravstvene obravnave.
Program predstavlja vzoren model delovanja vsem drzavam, ki se borijo z nizkim
dohodkom (Khosla, et al., 2012). V Sloveniji je velik napredek pri izvajanju paliativne
oskrbe povzrocilo uvajanje celostnih klini¢nih poti. Iz najdene literature je razvidno, da
je od leta 2010 naprej razvoj paliativne oskrbe v Sloveniji strmo narascal. Leta 2011 je
bilo ustanovljeno Slovensko zdruzenje paliativne oskrbe, ki je namenjeno laikom in
strokovnim delavcem, ki si Zelijo pridobiti dodatna znanja iz paliativne oskrbe. To
zdruZenje deluje Se danes in organizira tudi dodatno izobraZevanje, ki se imenuje »Korak

za korakom« (Slovensko zdruZenje paliativne in hospic oskrbe, 2016).

Pomembnost vloge zdravstvenih delavcev ob nudenju paliativne oskrbe smo izpostavili
z dolocanjem kod, kot so »obvladovanje simptomov«, »nudenje podpore«, »lajSanje
trpljenja«, »pomoc pri sprejemanju odlo€itev« in »nacrtovanje napredne oskrbe«. Avtor
Prasad in sodelavci (2017) zagovarjajo, da je obvladovanje simptomov in lajSanje

trpljenja temeljna pravica vsakega posameznika, k uresnicitvi katere bi morali stremeti
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vsi zdravstveni delavci, ki nudijo oskrbo pacientom s kroni¢no napredovalo boleznijo.
Poleg obvladovanja simptomov se velik potencial za izboljSanje kakovosti oskrbe kaze
tudi s psihosocialno podporo pacientu in s pomocjo zdravstvenih delavcev pacientom pri
sprejemanju odlocitev. Paliativna oskrba ima temeljno vlogo pri nudenju podpore
svojcem in oskrbovalcem ter pri nacrtovanju napredne oskrbe (Temel, et al., 2010;

Ochsner, et al., 2017).

Velik problem nastaja v drzavah z nizkim dohodkom, ki niso sposobne financiranja
programov paliativne oskrbe in nudenja usposabljanj zdravstvenim delavcem.
Usposabljanje na temo paliativne oskrbe je mo¢no omejeno tudi na svetovni ravni.
Nacionalne politike zdravja ovirajo vklju€evanje paliativne oskrbe na razlicna podrocja
zaradi togih sistemov zdravstvenega varstva. Uvajanje paliativne oskrbe na razli¢na
podrocja zdravstvene nege je ovirano zaradi izklju¢evanja paliativne oskrbe iz nacionalne
politike zdravja in sistemov zdravstvenega varstva. Pojavljajo se tudi kulturno-socialne

ovire, saj ljudje razliéno dojemamo umiranje in smrt (World Health Organization, 2011).

2.5.1 Omejitev raziskave

Raziskava se osredotota na ovire in prednosti izvajanja paliativne oskrbe glede
doZivljanja pacienta in svojcev, lajSanja trpljenja, zagotavljanja kakovosti Zivljenja in
pomanjkanja usposobljenosti zdravstvenih delavcev. Veliko tuje literature smo nasli s
podrocja ovir in prednosti izvajanja paliativne oskrbe. Nekaj literature je tudi v
slovenskem jeziku, vendar veliko ve¢ na podro¢ju ovir izvajanja paliativne oskrbe kot 0
samih prednostih. Ve¢ avtorjev govori o ovirah, kot so neznanje zdravstvenih delavcev
in pozen pristop k paliativni oskrbi, ter o prednostih, kot sta izboljsana kakovost zivljenja
in zmanjSanje stroSkov zdravljenja. Dodatna omejitev raziskave je bila vkljucenost le

tistih ¢lankov, ki so bili dostopni v celotnem besedilu.

2.5.2 Doprinos za prakso ter priloznosti za nadaljnje raziskovalno delo

V diplomskem delu smo obravnavali problematiko druzbe, ki postaja vedno bolj aktualna,

saj se s povecanjem staranja prebivalstva in povisano incidenco kroni¢nih napredovalih
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bolezni pojavlja vedno vecja potreba po izvajanju paliativne oskrbe. Ta je velika ze sedaj
in bo v prihodnosti $e narascala, zato je prepoznana velika potreba po usposabljanju
zdravstvenih delavcev na tem podroc¢ju in na podrocju oskrbe pacientov z napredovalo
kroni¢no boleznijo. Za izboljSanje izvajanja paliativne oskrbe bi bilo potrebno ozavescati
javnost o prednostih paliativne oskrbe in primerno usposobiti zdravstvene delavce.
Izvajanje paliativne oskrbe bi bilo potrebno umestiti v vse nivoje zdravstvenega varstva,
kjer so pacienti diagnosticirani z napredovalo neozdravljivo boleznijo. Prednosti
vklju€evanja in izvajanja paliativne oskrbe bi lahko naredile mnogo Kkoristi na vseh
podrog¢jih zdravstvenega varstva. Zmanjsali bi se stroski zdravljenja, zdravstveni delavci
ne bi trpeli za izgorelostjo in bi bili manj pod stresom, kar pomeni, da bi bilo tudi
vsakodnevno delo bolje opravljeno. V diplomskem delu smo predstavili ovire in prednosti
paliativne oskrbe, s ¢imer smo dosegli na§ namen. Potrebne so $e dodatne raziskave te
problematike, saj je to priloznost za bogat doprinos k razvoju stroke in razumevanju
paliativne oskrbe. Priporocali bi dodatne raziskave, ki bi potrdile dobrobiti izvajanja

paliativne oskrbe iz razli¢nih perspektiv.

Darinka Kotnik: Ovire pri izvajanju in prednosti izvajanja paliativhe oskrbe stran 33



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

3 ZAKLJUCEK

Paliativna oskrba je kot stroka do danes Ze mo¢no napredovala, kar je povzrocilo tudi
prenos smrti iz domacega V institucionalna okolja. Pacienti se v bolni$nicah ne pocutijo
sprosceno in izgubljajo zaupanje v zdravstvene delavce. Razlog ti¢i predvsem v neznanju
in neprimerni usposobljenosti izvajalcev paliativne oskrbe. Zdravstveni delavci so zaradi
neustreznega izobrazevanja izpostavljeni stresu in izgorevanju, kar negativno vpliva na
kakovost dela in odnos do smrti. Povecuje se staranje prebivalstva in vedno vecja je
pojavnost kroni¢nih napredovalih bolezni, zato se povecuje tudi potreba po paliativni
oskrbi. Paliativna oskrba je bila najprej namenjena le onkoloskim pacientom, sedaj pa Si
mnoge drzave ze prizadevajo, da bi to uvrstili na vsa podro¢ja zdravstvene nege. Zgodnji
pristop pacienta z diagnosticirano kroni¢no napredovalo boleznijo k paliativni oskrbi
izboljsa kakovost zivljenja, podaljsa dobo prezivetja in zmanjsa stroSke zdravljenja. Z
uvajanjem primernega in dostopnega usposabljanja zdravstvenih delavcev bi preprecili
izgorevanje zaposlenih, dosegli Se visjo kakovost dela in zmanjSali u¢inke negativnega
stresa. V Sloveniji se izvaja placljiv program za pridobivanje znanja na podro¢ju nudenja
paliativne oskrbe, ki je primeren tako za zdravstvene delavce kot tudi za laike. Paliativna
oskrba mora postati prepoznavna zdravstvenim delavcem in laikom do te mere, da se je
ne bojijo. Potrebno bi bilo opraviti ve¢ raziskav na podroéju ovir in prednosti
vkljucevanja paliativne oskrbe v sistem zdravstvenega varstva, katere bi potrdile dobrobit
izvajanja paliativne oskrbe in doprinesle k razvoju stroke in razumevanju paliativne

oskrbe.
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