Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin
Angela Boskin Faculty of Health Care

Diplomsko delo

visokoSolskega strokovnega Studijskega programa prve stopnje
ZDRAVSTVENA NEGA

PREPOZNAVA OBDOBJA UMIRANJA PRI
PACIENTIH Z NAPREDOVALO BOLEZNIJO

RECOGNIZING THE PERIOD OF DYING IN
PATIENTS WITH A PROGRESSIVE DISEASE

Diplomsko delo

Mentorica: Marjana Bernot, vis. pred. Kandidatka: Arnela Hodzi¢

Jesenice, januar, 2022



ZAHVALA

Iskreno se zahvaljujem mentorici Marjani Bernot, viS. pred., za strokovno pomoc,

potrpezljivost, predloge in usmeritve pri nastajanju diplomskega dela.
Zahvaljujem se recenzentki Zdenki Kramar, pred., za recenzijo diplomskega dela.

Se posebej se zelim zahvaliti svoji druzini in druzinskim ¢lanom, Ki so me v ¢asu $tudija
in pisanja diplomskega dela spodbujali in mi nudili vso podporo. Zahvalila bi se tudi
svojemu partnerju, ki me je med studijem spremljal in mi stal ob strani. Neizmerno sem

vam hvalezna.



POVZETEK

Teoretina izhodiS¢a: Kompleksnost tezav posameznika z napredovalo boleznijo
obicajno ne omogoca natan¢ne napovedi, kdaj bo njegovo Zivljenje preslo v zadnje
obdobje. Pregled literature prispeva k razumevanju prepoznavanja zadnjega obdobja
zivljenja in obstojecih praks oskrbe umirajocih.

Metoda: Uporabili smo raziskovalni dizajn pregleda literature. V Obzorniku
zdravstvene nege smo pri iskalnih nizih uporabili klju¢ne besede: “zdravstveni delavei”,
"prepoznavanje umiranja’, "kakovostna oskrba umirajoc¢ih”. V podatkovnih bazah
CINAHL, PubMed, SpringerLink, ProQuest in WILEY smo pri iskalnih nizih uporabili
kljuéne besede: “health professionals”, "recognizing dying”, "quality care for dying
people”, “competence”’, “end of life”. Zaradi zmanjSanja Stevila rezultatov smo uporabili
Boolov operator IN oziroma AND. Iskanje smo omejili na obdobje 2010-2020.
Vkljucitveni kriteriji so bili tudi slovenséina in angles$¢ina, podro¢je medicine,
zdravstvene nege in gerontologije, strokovni in znanstveni ¢lanki ter v polnem besedilu
prosto dostopni ¢lanki. Izkljucitveni kriteriji so vsi ostali kriteriji, ki ne izpolnjujejo
vkljuéitvenih kriterijev. S PRIZMA diagramom smo predstavili postopek pridobivanja
in izkljuevanja virov. Izvedli smo kvalitativno vsebinsko analizo podatkov. Uporabili
smo tehniko odprtega kodiranja.

Rezultati: Pridobili smo 308 zadetkov. V prvi fazi je bilo izklju¢enih 192 virov. Stevilo
preostalih virov v polnem besedilu je znaSalo 116, od tega je bilo 62 primernih za
natan¢no analizo. V kon¢no vsebinsko analizo smo vkljuéili 20 zadetkov. V okviru
analize smo identificirali 22 kod. Razvrstili smo jih v tri kategorije: prepoznava
zadnjega obdobja Zivljenja, pomen zdravstvenih delavcev in oskrba v zadnjem obdobju
zivljenja. Glede na hierarhijo dokazov so najvi§je na lestvici tri posamezne
randomizirane klini¢ne raziskave.

Razprava: V zadnjem obdobju Zivljenja pacienti izkazujejo Stevilne telesne simptome
in znake, zaradi katerih je moZno predvideti blizajo€o smrt. Prepoznava znakov in
simptomov, ki nastopijo v obdobju umiranja, je klju¢nega pomena za paciente, njihove

bliznje in zdravstvene delavce.

Kljuéne besede: zadnje obdobje zivljenja, neprepoznava umiranja, ocena prezivetja



SUMMARY

Background: The complexity of a person’s problems with advanced disease usually
does not allow for an accurate prediction of when their life will enter its final stage. A
review of the literature contributes to an understanding of the recognition of the end-of-
life period and the existing possibilities of care for the dying.

Methods: We used an exploratory literature review design. When searching in the
Slovenian Nursing Review, we used the following keywords to search: “zdravstveni
delavci” (health professionals), “prepoznavanje umiranja” (recognizing dying), and
"kakovostna oskrba umirajoc¢ih” (quality care for dying people). To search in CINAHL,
PubMed, SpringerLink, ProQuest and Wiley databases, we used the following
keywords: “health professionals”, "recognizing dying”, "quality care for dying people”,
“competence”, and “end of life”. To reduce the number of results, we used the Boolean
operator AND. We limited the search to the articles published in the 2010-2020 period.
Inclusion criteria were articles in Slovene and English from the fields of medicine,
nursing and gerontology, professional and scientific articles, and availability of full-text
and free articles. Exclusion criteria are all other criteria that do not meet the inclusion
criteria. We used a PRISMA diagram to show the process of extracting and excluding
resources. We performed a qualitative content analysis of the data. We used the open
coding technique.

Results: We came up with 308 hits. In the first stage, 192 resources were excluded. The
number of remaining full-text sources was 116, of which 62 were suitable for detailed
analysis. We included 20 results in the final content analysis. As part of the analysis, we
identified 22 codes that we classified them into three categories: “recognition of the
end-of-life stage”, “the importance of health professionals™, and “care during the end-
of-life stage”. According to the hierarchy of evidence, the three randomised clinical
studies ranked the highest on the scale.

Discussion: During the end-of-life stage, patients exhibit a number of physical
symptoms and signs that make it possible to predict imminent death. Recognizing the
signs and symptoms that occur during the dying period is crucial for the patients, their

loved ones, and healthcare professionals.

Key words: end of life, non-recognition of dying, assessment of survival
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1 UvOD

Vecina ljudi danes ne umira od hipnih smrti kot se je to dogajalo v preteklosti ampak se
pred procesom umiranja sooci s kroni¢no boleznijo. Ob tem, da vemo, da bo vecina
ljudi umrla v "nepredvidljivem Casu od predvidljive kroni¢ne bolezni” (Bernot, 2019, p.
17). Fizi¢na smrt je prenehanje vseh vitalnih telesnih funkcij, vkljuéno z bitjem srca in
dihanjem. Smrt je tematika, ki ljudi spravi v nelagoden polozaj (Lowey, 2015). V tem
kontekstu je smrt pogosto dogodek, ki se obravnava s strahom in z negativnim
zaznavanjem. Vedno veC pozornosti se posveca nacinu umiranja ljudi. Ker vecina
starej$ih in kriti¢no bolnih umre v bolniSnicah ali socialnovarstvenih ustanovah, lahko
kakovost oskrbe v zadnjih mesecih Zivljenja mocno vpliva na kakovost zivljenja
pacienta in njegovih najblizjih ter tudi na dolzino Zivljenja pacienta (Anderson, et al.,
2015). Ob vstopu v zadnjih nekaj tednov zivljenja imajo ljudje pogosto veliko razli¢nih
custev. Mednje sodijo skrb, tesnoba, panika, jeza, zamera, zalost in depresija. Njihovi
obcutki in Custva se lahko zelo hitro spremenijo. Izzivi, s katerimi se soo¢a umirajoci
pacient, so lahko izjemni. Med te izzive spadajo fizicna bole¢ina, depresija, razlicna
mocna custva, izguba dostojanstva, brezizhodnost in na videz vsakdanje naloge, ki jih je
treba reSevati ob koncu zivljenja. Razumevanje izkusenj umirajo¢ih pacientov bi moralo
zdravstvenim delavcem pomagati izboljSati oskrbo v zadnjih dneh njihovega zivljenja.
Bole¢ina in strah pred bolecino pogosto bremenita paciente v zadnjem obdobju
zivljenja. Pacienti z zelo napredovalo boleznijo lahko trpijo zaradi razli¢nih zapletov,
vkljuéno z anoreksijo, §ibkostjo in spolno disfunkcijo. Stevilni medsebojno povezani
simptomi prispevajo Kk trpljenju ob koncu zivljenja (kar se kaze v depresiji, kognitivnih
motnjah ter medosebnih in duhovnih krizah). Poleg tega se umirajoc¢i pacienti in njihove
druZine pogosto srecujejo z zapletenimi prakti¢nimi vpraSanji, kot so financne tezave
(placilo oskrbe na domu) in pravne zadeve (Organiziranje oporok ali pooblaséencev za
zdravstveno varstvo). Ti na videz vsakdanji pomisleki lahko povzro¢ijo veliko stisko
umirajo¢im pacientom in njihovim druzinam. Zdravstveni delavci bi se morali zavedati,
da te stiske lahko prispevajo k Se ve¢jim tezavam zato bi jih morali znati prepoznati
(Pirtosek, 2018; Oppenheim, 2016; Saje & Filej, 2014).
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1.1 ZADNJE OBDOBJE ZIVLJENJA

V literaturi in praksi se v povezavi z obdobjem zadnjih dni Zivljenja uporabljajo
naslednji izrazi (Bernot, 2019, p. 21): “zadnje obdobje zivljenja, oskrba ob koncu
zivljenja, oskrba umirajo¢ega, oskrba v c¢asu umiranja, hospic oskrba”. Oskrba
umirajo¢ega ni sinonim za paliativno oskrbo. Gre za eno izmed obdobij paliativne
oskrbe, ko je smrt blizu (nekaj dni ali tednov) in je glavni cilj zagotoviti pacientovo
udobje in dostojanstvo brez nepotrebnega izvajanja posegov in aktivnosti, ki bi lahko
negativno vplivale na pacientovo kakovost zivljenja. Smrt je v tem oziru lahko obicajen
dogodek za zaposlene v zdravstvu, ki oskrbujejo neozdravljivo bolne osebe. Dodati je
treba, da izpostavljenost zdravstvenih delavcev smrti pacientov variira in je odvisna od
specifiénih delovnih pogojev. Nekatere medicinske sestre se pogosto sreCujejo z
umirajo¢imi pacienti ali druzinami, katerih svojci so umrli in se soocajo z izgubo
(Anderson, et al., 2015; Lowey, 2015; Mlinsek, 2012). Kljub pogostejsi uporabi izrazov
“zadnje obdobje zivljenja” in “zdravstvena oskrba v zadnjem obdobju zivljenja” v
zdravstveni literaturi v zadnjih 30 letih, ni natan¢ne opredelitve, kaj predstavlja ¢asovni
interval zadnjega obdobja Zivljenja (Izumi, et al., 2012). Ceprav gre za tezavno nalogo,
je treba prepoznati ¢as zadnjega obdobja zivljenja, ker je na ta na¢in mogoce ukrepati.
Vodilo za ukrepanje v zadnjem obdobju zivljenja mora predstavljati pacientova
blaginja, njegove zelje in Zelje njegovih bliznjih (Pahole Goli¢nik & Ebert Moltara,
2014).

1.2 PREPOZNAVA OBDOBJA UMIRANJA

Umiranje obicajno predstavlja osebno, individualno izkus$njo. Za ljudi pomeni uganko
in skrivnost, ki se jima je mogoce priblizati s svojimi predstavami. Pacient in njegovi
svojci sprememb pred blizajo¢o smrtjo v zadnjih urah Zivljenja obic¢ajno ne prepoznajo.
Zato je pomembno, da so doma umirajo¢i pacienti seznanjeni s telesnimi in psihi¢nimi
spremembami med bliZzajoco smrtjo. Med spremembe Stejemo naklju¢ne gibe, vedno
bolj izrazito neodzivnost, obrazne izraze in dihalne spremembe (Saje & Filej, 2014).
Prepoznava blizajoce smrti je klju€na vesSCina zdravstvenih delavcev, ki skrbijo za

umirajo¢e paciente. Ta vesS¢ina zdravstvenim delavcem omogoca preucevanje

Arnela HodzZi¢: Prepoznava obdobja umiranja pri pacientih z napredovalo boleznijo stran 2



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

pomembnih vprasanj. Mednje sodijo vpraSanja, kot so na primer: ali sta potrebni
paliativna oskrba in oskrba v hospicu, ali je treba hospitalizirati pacienta, ali je treba
izvesti kardiopulmonalno ozivljanje v primerjavi z dovoljenjem poteka naravne smrti ...
Prepoznava bliZzajo¢e smrti prav tako omogoca, da zdravstveni delavec pacienta in
njegovo druzino obvesti o napovedih, kadar Zzelijo sliSati podatke o zdravstvenem stanju
pacienta. S tem je omogoceno prepoznavanje ciljev, prednostnih nalog in pri¢akovanj v
prihodnje. Umiranje zaradi starosti ali zaradi posledic kroni¢nih bolezni pogosto
spremlja dolgotrajno trpljenje z vse bolj okrnjenimi Zivljenjskimi funkcijami. Zato je
tezko prepoznati poslabsanje, ki signalizira kratek Cas preostanka Zivljenja (Pahole
Goli¢nik & Ebert Moltara, 2014). Diagnosticiranje umiranja je proces s pomembnimi
posledicami, ki ga najbolje opravi skupina strokovnjakov. Pomembno je, da se blizajoCa
smrt diagnosticira ¢im prej, saj lahko s tem zagotovimo ustrezno oskrbo in
komunikacijo, ki jo potrebujejo pacienti in njihove druzine (Kennedy, et al., 2014).
Pravocasno diagnosticiranje umiranja omogoca klini¢ni ekipi, da dolo¢i cilje udobja in
podpore glede na pacientove Zelje. Pacienti se pogosto zavedajo, da umirajo, Se preden
to ugotovijo zdravstveni delavci (Bernot, 2019). Prepoznava blizajo¢e smrti pacientom
omogoca, da se lotijo eksistencialnih in duhovnih vpraSan;j ter se pripravijo na konec
zivljenja (Oppenheim, 2016). Zaradi pogostosti interakcij s posamezniki so medicinske
sestre najverjetneje prve med zdravstvenimi delavci, ki ugotovijo, da se pacient
priblizuje zadnjim dnem in uram Zivljenja. V tem kljucnem casu lahko medicinske
sestre pomembno prispevajo k zivljenju posameznika, ki se bliza smrti. Osnova oskrbe
ob koncu Zivljenja je poznavanje vprasanj, povezanih z boleznijo in Zalovanjem, kot je
opisano v modelu Kanadskega zdruzenja za paliativnho oskrbo hospic v hospicu.
Govorimo o kompetencah medicinskih sester, ki so potrebne za ucinkovito
obvladovanje dinamic¢nih in zapletenih razmer v zvezi z zdravljenjem v zadnjem
obdobju Zivljenja. Kombinacija znanja, usposobljenosti in kompetenc je Se posebej
pomembna, ker mnogim zdravstvenim delavcem skrb za paciente v zadnjem obdobju
zivljenja predstavlja izziv, na katerega se Cutijo slabo pripravljeni (Registered Nurses”

Association of Ontario, 2011).
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Prepoznavanje obdobja umiranja je vedno znova poudarjeno kot temeljni kamen
dobrega konca kakovostne oskrbe, ne glede na to, ali razvijamo javno politiko,
raziskave, klinicno oskrbo ali pa predstavljamo stalis¢a javnosti. Kljub pomembnosti
prepoznavanja zadnjih dni zivljenja zdravstveni delavci tovrstne ves¢ine izredno tezko
pridobijo (Taylor, et al., 2017). Obstajajo dolo¢ena orodja za ocenjevanje prezivetja
pacientov. Prav tako poleg zmogljivosti upostevajo klinicne simptome (kognitivne
motnje, kaheksijo, anoreksijo in druge) in laboratorijske kazalnike (aloumin, limfocite)
(Pahole Goli¢nik & Ebert Moltara, 2014). Med klini¢ne znake kratkega prezivetja
Stejemo smrtni nemir (smrt nastopi v nekaj urah ali dneh), sploSno oslabelost, otezeno
dihanje in poziranje, kaheksijo in zoZeno zavest. Slabi napovedni dejavniki v
laboratorijskih izvidih se kaZejo v nizkih serumskih albuminih, limfocitih, zviSanih
levkocitih in vnetnih parametrih. Ocena prezivetja je zanesljivejSa z uporabo
kombinacije ve¢ napovednih dejavnikov (Lopuh & Metelko, 2017). Medicina posega v
naravno zgodovino bolezni na nacin, da pomaga resiti in podaljSati Zivljenje mnogih
ljudi (Lowey, 2015; Pirtosek, 2018). To je prispevalo k nezmoznosti ali tezavam pri
vedenju, kdaj nehati z zdravljenjem, da zdravljenje s svojo agresivnostjo ne povzroca
dodatne Skode bolnemu organizmu. Tudi z najboljSo zdravstveno oskrbo bo naravni
potek smrtne bolezni napredoval in sCasoma vodil v smrt. V praksi “zdravljenja za
vsako ceno” je pogosto, da pacient ni delezen oprijemljive Kkoristi. Namesto tega je
lahko dodatno obremenjen (Lowey, 2015; Mishra, 2016). To odpira posebna vprasanja
za zdravstvene delavce in jih postavlja v situacije, v katerih se soocajo s Stevilnimi
izzivi, ko je napoved doloCena. Biti morajo sposobni prepoznati, kdaj se zatne obdobje
aktivnega umiranja, saj lahko le tako zagotovijo u¢inkovito obravnavo simptomov, ki so
znacilni za to obdobje in hkrati ne povzro€ajo pacientu dodatnih teZzav. Ob tem morajo
lo¢iti reverzibilna stanja od ireverzibilnih, ki vodijo v smrt. Komunikacija s pacientom
in vedno vec tudi s pacientovimi bliznjimi je v tem obdobju klju¢ni element obravnave

(Taylor, et al., 2017).

1.3 POSLEDICE NEPREPOZNAVE OBDOBJA UMIRANJA

Kompleksnost zdravstvene slike posameznika z napredovalo boleznijo obic¢ajno ne

omogoca natan¢ne napovedi, kdaj bo njegovo Zivljenje preSlo v zadnje obdobje. Za
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zdravstvene delavce predstavlja izziv, kako prepoznati in oskrbovati paciente, ki imajo
do izteka zivljenja nekaj dni ali tednov. Pomanjkanje usposabljanja in znanja na tem
podrocju lahko privede do Custvene izCrpanosti, zaznavanja stresa in pojava izgorelosti
zdravstvenih delavcev, negativne posledice pa lahko cutijo tudi pacient in njegovi

druzinski ¢lani (Kennedy, et al., 2014).

Pri obravnavi pacienta v zadnjem obdobju Zivljenja je odlo¢ilna pravilna ocena
prezivetja (Lopuh & Metelko, 2017; Pahole Goli¢nik & Ebert Moltara, 2014).
Napovedovanje preZivetja in prepoznava obdobja umiranja je tezko delo. Klinik mora
namre¢ upostevati nove diagnostiéne metode in zdravljenje, moc¢ne Zelje in upanje
pacienta ter njegovih svojcev na morebitno ozdravitev ali najmanj podaljSanje zivljenja
(Lopuh & Metelko, 2017). Neprepoznava obdobja umiranja lahko vodi v agresivne,
nepotrebne, nekoristne in predvsem za pacienta in njegove bliznje obremenjujoce
posege — govorimo o t. i. medicinski neuc¢inkovitosti (ang. medical futility). Vodila za
ukrepanje morajo biti v tem obdobju usmerjena k pacientovi blaginji, njegovim Zeljam
in zeljam njegovih bliznjih (Pahole Goli¢nik & Ebert Moltara, 2014). Prepoznavanje
fizi€nih, psiholoskih in drugih sprememb lahko zdravstvenim delavcem pomaga, da
starej$i osebi omogoci sodelovanje pri naértovanju oskrbe v skladu z zeljami in
vrednotami pacienta (Avik Persson, et al., 2018). Zaradi neprepoznave ali zakasnele
prepoznave obdobja umiranja lahko pacient brez potrebe porabi ¢as za obiskovanje in
izvedbo nepotrebnih posegov, ki bistveno ne izboljsajo njegovega pocutja oziroma
zdravstvenega stanja (Bernot & Ebert Moltara, 2019). Ob odsotnosti prepoznave znakov
in simptomov blizajoe smrti lahko pride tudi do konfliktov med posamezniki,
njihovimi druZzinami in zdravstveno ekipo (Registered Nurses” Association of Ontario,
2011).

Pregled klju¢ne literature s podrocja prepoznavanja procesa umiranja je pomemben, ker
daje vpogled pogosto prezrte vsebine v praksi obravnav pacientov v zadnjem obdobju
zivljenja. Poleg tega daje pregledne informacije o najpogostejSih znakih in simptomih, s
katerimi se soocajo pacienti z napredovalo boleznijo. Ob tovrstnih informacijah se
lahko zdravstveni delavci bistveno lazje pripravijo na izvajanje kakovostne oskrbe

pacientov v zadnjem obdobju Zivljenja.
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2 EMPIRICNI DEL

V empiricnem delu smo predstavili namen in cilje diplomskega dela, ki temeljijo na
pregledu literature na temo prepoznave zadnjega obdobja Zzivljenja pacientov z
napredovalo boleznijo in oskrbo pacientov v zadnjem obdobju zivljenja. Poleg tega smo
bili pozorni na odsotnost prepoznave zadnjega obdobja zivljenja pri pacientih z

napredovalo boleznijo.

2.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je sistemati¢ni pregled literature na podrocju prepoznave
zadnjega obdobja zivljenja pacienta z napredovalo boleznijo s strani zdravstvenih
delavcev. Zanimale so nas najnovejSe smernice za vodenje oskrbe v zadnjem obdobju
zivljenja, s katerimi se lahko zmanjSa vpliv negativnih posledic neprepoznanega
obdobja umiranja, zaradi pomanjkanja vesCin in znanja oskrbe umirajocega, ki jih
kon¢no obcutijo tako zdravstveni delavci kot tudi pacient in njegovi bliznji. Cilja
diplomskega dela sta bila:

- ugotoviti usposobljenost zdravstvenih delavcev za prepoznavanje obdobja umiranja

pri pacientih z napredovalo boleznijo,
- ugotoviti, kako zdravstveni delavci zagotavljajo kakovostno oskrbo pacientov v

obdobju umiranja.

2.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

V okviru izvedbe raziskave smo na podlagi sistematinega pregleda strokovne in
znanstvene literature odgovorili na raziskovalni vprasanji:

Raziskovalno vprasanje 1: Koliko so zdravstveni delavci usposobljeni za prepoznavanje
obdobja umiranja?

Raziskovalno vprasanje 2: Kako zdravstveni delavci zagotavljajo kakovostno oskrbo

pacientov v obdobju umiranja?
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2.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

Skladno z namenom in cilji diplomskega dela smo uporabili sistematicni pregled

domace in tuje strokovne ter znanstvene literature.

2.3.1 Metode pregleda literature

Pri pregledu literature smo uporabili slovensko podatkovno bazo Obzornik zdravstvene
nege in pet tujih. V Obzorniku zdravstvene nege smo pri iskalnih nizih uporabili
klju¢no besedo “zdravstveni delavci”. V podatkovnih bazah ProQuest, PubMed,
SpringerLink, CINAHL in WILEY smo pri iskalnih nizih uporabili klju¢ne besede:
"health professionals”, "“competence’, “end of life", "recognizing dying”, "advanced
disease” in “quality care for dying people”. Stevilo iskalnih nizov smo dologili
naknadno, z namenom zmanjSanja dobljenih rezultatov. To smo storili na podlagi
uporabe Boolovega operatorja IN v domacih podatkovnih bazah ter AND v tujih
podatkovnih bazah. Starost literature smo omejili na obdobje med letoma 2010 in 2020.
Uporabili smo strokovne in znanstvene ¢lanke, Ki so prosto dostopni v celotnem
besedilu. Iskanje gradiva smo omejili na vrsto gradiva, in sicer pregledni c¢lanek,
strokovni ¢lanek ali znanstveni Clanek. Dolocili smo izkljucitvena merila: starost
literature veC kot deset let, jezik, ki nista slovens¢ina in angle$Cina, podrocje, ki ne
zajema medicine, zdravstvene nege in gerontologije, Clanki, ki niso strokovni in

znanstveni, ¢lanki, ki niso prosto dostopni in v polnem besedilu.

2.3.2 Strategija pregleda zadetkov

Pridobljene zadetke smo pregledali in prikazali shematsko in tabelari¢no. S PRIZMA
diagramom je predstavljen natancen postopek pridobivanja in izkljuevanja relevantnih
virov. V tabelaricnem prikazu so navedene informacije o uporabljenih podatkovnih
bazah, uporabljenih klju¢nih besedah, Stevilu pridobljenih zadetkov in Stevilu izbranih

zadetkov v polnem besedilu, kot kaZe tabela 1.
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Tabela 1: Rezultati pregleda literature

Podatkovna baza Kljuéne besede Stevilo zadetkov Izbrani zadetki za
natan¢no analizo
Obzornik Zdravstveni delavci 15 1

zdravstvene nege

ProQuest Health professionals AND 122 12
advanced disease AND
competence AND quality care for
dying patients AND recognizing
dying

PubMed End of life AND advanced 30 6
disease AND health professionals
AND quality care for dying

patients
SpringerLink End of life 87 21
CINAHL End of life AND health 32 14
professionals AND advanced
disease
Wiley Health professionals AND end of 22 8

life AND advanced disease

V Sestih iskalnih bazah smo s pomocjo vnosa 17 klju¢nih besed pridobili 308 zadetkov.
Za pregled v polnem besedilu je bilo primernih 62 zadetkov. To so tisti ¢lanki, katerih
namen je bil preucCevanje problematike, ki se vezejo na zastavljeni raziskovalni
vprasanji zakljucnega dela. V polnem besedilu smo pregledali ¢lanke, ki so umesceni v
evropski prostor — po avtorjih ¢lanka in geografskem obmodéju izvedbe raziskave.
Klju¢nih besed iskanja zaradi raznovrstnih moznosti kriterijev iskanja v razlicnih
podatkovnih bazah iskanja nismo standardizirali. To pomeni, da se Stevilo uporabljenih
kljuénih besed iskanja v posameznih podatkovnih bazah razlikujejo. Poleg tega se
uporabljene kljune besede iskanja pojavljajo v razlicnih delih besedila ¢lanka. TakSen
pristop smo uporabili z namenom oZenja Stevila zadetkov in pridobitve ¢im bolj
relevantnih vsebin, povezanih z raziskovalnimi cilji in raziskovalnimi vpraSanji
diplomskega dela. Z namenom dodatnega oZenja $tevila zadetkov smo iz konéne analize
izlo¢ili €lanke, katerih avtorji ali obmocje izvedbe raziskave v celoti izhajajo iz
neevropskega okolja. Prav tako v kon¢no analizo niso vkljuceni vsi ¢lanki, ki s posebej

visoko specialnostjo obravnavajo doloCen tip bolezni (najpogosteje razli€ne vrste
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rakavih bolezni) v vecjem Stevilu, in Clanki brez raziskovalne narave. Sledi opis

strategije pregleda rezultatov.

V podatkovni bazi Obzornik zdravstvene nege smo s klju¢no besedo zdravstveni delavci
pridobili 15 rezultatov. Kriterij je bil slovenski jezik, obdobje iskanja pa smo omejili
med letoma 2010 in 2020. Zaradi nizkega Stevila pridobljenih rezultatov ni bilo potrebe
po ozenju njihovega Stevila. V podatkovni bazi ProQuest smo vnesli iskalni niz: health
professionals AND advanced disease AND competence AND quality care for dying
patients AND recognizing dying. Kljuéne besede so se lahko pojavile kjerkoli v
besedilu. Obdobje iskanja smo omejili med letoma 2010 in 2020. Clanki so morali biti v
angleskem jeziku, v celotnem besedilu in morali so biti strokovno pregledani (ang. peer
review). Pridobili smo 122 zadetkov. V podatkovni bazi PubMed smo vnesli iskalni niz:
end of life AND advanced disease AND health professionals AND quality care for
dying patients. Klju¢ne besede so se lahko pojavile kjerkoli v besedilu. Obdobje iskanja
smo omejili med letoma 2010 in 2020. Clanki so morali biti v angleskem jeziku, v
celotnem besedilu. Pridobili smo 30 zadetkov. V podatkovni bazi Springer Link smo
vnesli iskalni niz: end of life. Obdobje iskanja smo omejili med letoma 2010 in 2020.
Clanki so morali biti v angleskem jeziku in prosto dostopni v celotnem besedilu. Z
namenom zmanjSanja Stevila zadetkov smo omejili predmet obravnave, in sicer na
disciplino medicina in javno zdravje ter nadalje na zdravstveno nego in raziskavo
zdravstvene nege. Pridobili smo 87 zadetkov. V podatkovni bazi CINAHL smo vnesli
iskalni niz: end of life AND health professionals AND advanced disease. Klju¢na
beseda end of life se je morala pojaviti natanko v naslovu ¢lanka, preostale klju¢ne
besede pa so se lahko pojavile kjerkoli v besedilu. Obdobje iskanja smo omejili med
letoma 2010 in 2020. Clanki so morali biti v angleskem jeziku, v celotnem besedilu v
obliki PDF, z izvletkom na voljo. Clanek je moral biti raziskovalne narave in
recenziran. Pri moZnostih iskanja smo v okviru nac¢inov in razsiritev iskanja oznacili
logicni operatorji/besedna zveza ter uporabili enakovredne vsebine. Pridobili smo 32
zadetkov. V podatkovni bazi Wiley smo vnesli iskalni niz: health professionals AND
end of life AND advanced disease. Kljuéni besedi health professionals in advanced
disease sta se lahko pojavili kjerkoli v ¢lanku. Klju¢na beseda end of life se je morala

pojaviti natanko v naslovu besedila. Obdobje iskanja smo omejili med letoma 2010 in
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2020. Vsebina je morala imeti odprt dostop do pregleda v celotnem besedilu in v
angleskem jeziku. Pridobili smo 22 zadetkov iz treh relevantnih podrocij. 12 zadetkov
je bilo s podro¢ja medicine, sedem zadetkov s podroc¢ja zdravja in zdravstvene nege,
sedem zadetkov pa s podrodja zdravstvene nege in babistva. Stevilo zadetkov je
presegalo Stevilo pridobljenih zadetkov zaradi specifi¢nega nacina klasificiranja besedil

podatkovne baze Wiley.

2.3.3 Opis obdelave podatkov pregleda literature

V pregled literature smo vkljuc¢ili vire, ki zadevajo izbrano problematiko. lzbor
literature je temeljil na dostopnosti in vsebinski ustreznosti. 1zvedena je bila kvalitativna
vsebinska analiza podatkov. Uporabljena je bila tehnika odprtega kodiranja, na podlagi
katerega je bilo mozno oblikovati vsebinske kategorije. Pridobljeni strokovni in
znanstveni viri so bili analizirani v skladu z zastavljenimi cilji diplomskega dela, torej
so v poglavjih o rezultatih, razpravi in zaklju¢ku vkljuCene samo tiste vsebine, ki so
povezane s ciljema naloge. V procesu kodiranja so bile pridobljene pomensko podobne
kode, ki so v nadaljevanju kategorizirane. Kategorije smo opredelili na podlagi ciljev in
raziskovalnih vpraSanj diplomskega dela. To pomeni, da smo poiskali bistvene
ugotovitve obravnavanih ¢lankov, ki so se nanasali na cilje in raziskovalna vpraSanja
tega diplomskega dela. Opredelili smo tri kategorije: prepoznava zadnjega obdobja
zivljenja, vloga zdravstvenih delavcev in oskrba v zadnjem obdobju Zivljenja (Kordes &

Smrdu, 2015).

2.3.4 Ocena kakovosti pregleda literature

Pri izvedbi sistematicnega pregleda literature smo sledili uporabi hierarhije dokazov

vkljuéenih raziskav, kot jo predlagata Polit & Beck (2018), in sicer glede na osem

hierarhi¢nih nivojev:

— mnivo 1 vklju€uje sistemati¢ni pregled randomiziranih in nerandomiziranih klini¢nih
raziskav;

— nivo 2 vkljucuje posamezne randomizirane klini¢ne raziskave;

— nivo 3 vkljucuje posamezne nerandomizirane klinicne raziskave;
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— nivo 4 vkljucuje prospektivne/kohortne raziskave;

— nivo 5 vkljuCuje posamicne Studije primera,

— nivo 6 vkljucuje posamezne presecne pregledne raziskave;
— nivo 7 vkljucuje kvalitativne raziskave;

— nivo 8 vkljucuje mnenja avtorjev, ekspertnih komisij.

Koncna vsebinska analiza obsega 20 zadetkov, ki so ustrezali zastavljenim kriterijem

iskanja (tabela 2).

Tabela 2: Hierarhija dokazov

Nivo Opis nivoja St.
(Stevilka) ¢lankov
1 Sistematicni pregled randomiziranih 2

in nerandomiziranih klini¢nih raziskav

Posamezne randomizirane klini¢ne raziskave

Posamezne nerandomizirane klini¢ne raziskave

Posamezne prospektivne/kohortne raziskave

Posamicne §tudije primera

Posamezne presecne pregledne raziskave

Posamezne kvalitativne raziskave

O|N|O|CBW|IN
[EEN
PIWAOO|olw

Mnenja avtorjev, ekspertnih komisij

Vir: Polit & Beck (2018)

Hierarhi¢no sta najvisje na lestvici dva sistemati¢na pregleda nerandomiziranih raziskav
(Mcllfatrick & Murphy, 2013; O"Halloran, et al., 2018). Na nivoju 2 so najdene tri
posamezne randomizirane klini¢ne raziskave (Caraceni, et al., 2012; Benitez-Rosario, et
al., 2019; Garcia-Martin, et al., 2020). Na nivoju 6 je najdenih enajst posameznih
prese¢nih preglednih raziskav (Ferraz Gongalves, 2010; van der Steen, et al., 2013;
Kamnik, et al., 2014; Bell, et al., 2017; Cortegiani, et al., 2018; Winthereik, et al., 2018;
Baumstarck, et al., 2019; Evenblij, et al., 2019; Nordenskjold Syrous, et al., 2019; Gao,
et al., 2020; Mandelli, et al., 2020). Na nivoju 7 so najdene tri posamezne kvalitativne
raziskave (Sheard, et al., 2012; De Witt Jansen, et al., 2017; Steven, et al., 2019). Na

nivoju 8 je najdeno eno mnenje avtorjev, ekspertnih komisij (Boomer, et al., 2019).
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2.4 REZULTATI

Rezultati so v nadaljevanju prikazani tako shematsko kot tudi vsebinsko. Najprej je s
pomocjo prizma diagrama predstavljen postopek pridobivanja relevantne literature. V

nadaljevanju so prikazani rezultati po kodah in kategorijah.

2.4.1 Prizma diagram

Slika 1 prikazuje pregled pridobljenih virov in pot njihovega izklju¢evanja s PRIZMA
diagramom. Prizma diagram shematsko prikazuje, kako smo prisli do kon¢nega Stevila
zadetkov. Opisuje opravljeno raziskovalno pot, ki je bila potrebna za pridobitev
kon¢nega Stevila virov, primernih za analizo. S pomoc¢jo predvidenih kljucnih besed je
bilo pridobljenih n = 261 raziskovalnih ¢lankov v polnem besedilu in n = 47 ostalih
virov v polnem besedilu. V prvi fazi je bilo izkljuéenih n = 192 virov. Stevilo preostalih
virov v polnem besedilu je znasalo n = 116, od tega je bilo n = 62 primernih za natan¢no

analizo. Izmed vseh n = 308 zadetkov je bilo n = 20 virov primernih za kon¢no analizo.
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Elektronski vin raziskovalnth Ostali vint v polnem besedilu
¢lankov v polnem besedilu B
(0=261) 0=4)

v : I
St. virov v polnem besedilu
(n=116)

[ » 54 izkjuenih :

§t. virov primernih za natanéno analizo
(0=62)

St. virov primemih za konéno analizo
(0=20)

Slika 1: PRIZMA diagram
Vir: Laznik (2019)

2.4.2 Prikaz rezultatov po kodah in kategorijah

V tabeli 3 so prikazane bistvene informacije, ki se nanasajo na analizirane ¢lanke.

Vsakemu je pripisan priimek (prvega) avtorja, letnica objave, vzorec in klju¢na
spoznanja.
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Tabela 3: Tabelari¢ni prikaz rezultatov

Avtor(ji)

Leto
objave

Raziskovalni
dizajn

Vzorec

Kljucna spoznanja

Kamnik, et al.

2014

Posamezna
kvantitativna
raziskava

100 zdravstvenih
delavcev
primarnega in
sekundarnega
nivoja zdravstvene
dejavnosti. Koroska
regija Slovenije.

Namen raziskave je bil ugotoviti,
kako zdravstveni delavci ocenjujejo
njihovo znanje in stopnjo
samozaupanja pri izvajanju
paliativne oskrbe. Znanje in izku$nje
zdravstvenih delavcev v paliativni
oskrbi je bilo v najvecji meri
pridobljeno v kliniéni praksi (50 %).
Svoje znanje ocenjujejo pretezno kot
zadovoljivo (53 %). Situacije pri
prakticnem izvajanju paliativne
oskrbe so pretezno sposobni resevati
samostojno. Vprasanj pacientov v
Zvezi s procesom umiranja in
njihovih Zelja ne ocenjujejo kot
posebej neprijetnih.

De Witt
Jansen, et al.

2017

Posamic¢na
kvalitativna
raziskava

Zdravstveni delavci
(n=14), ki so
nudili oskrbo
pacientom z
demenco v okoljih
hospic, sekundarne
oskrbe in
socialnovarstvenih
ustanovah Severne
Irske.

Raziskava je namenjena preucevanju
vlog, perspektiv in izkuSen]
pomocnikov zdravstvenih delavcev
pri ocenjevanju in obvladovanju
bolecin pacientov z demenco. Na
podlagi razgovorov s pomocniki so
se pojavile tri klju¢ne tematike:
prepoznavanje bolecine, porocanje o
bolecini in Zelja po nadaljnjem
usposabljanju in nadgradniji
prakti¢nih ves¢in, pomembnih za
zdravstveno oskrbo pacientov z
demenco. Poroganje pacientov o
bolecini je bilo mo¢no povezano z
njihovim odnosom z zdravstvenimi
delavci. Pozitiven odnos se je kazal v
celovitem porocanju o bolecini.
Negativen odnos je vodil k
dvoumnemu porocanju. Udelezenci
raziskave poudarjajo Zeljo po
nadaljnjem usposabljanju in
nadgradnji ves¢in, vklju¢no z
uporabo in poro¢anjem 0 osnovnih
bolecinskih orodjih.

Evenblij, et al.

2019

Posamezna
kvantitativna
raziskava

541 medicinskih
sester in asistentov
zdravstvene nege v
treh razliénih
oskrbovalnih
okoljih na
Nizozemskem.

Cilj raziskave je bil raziskati razlike
med zdravstvenimi delavci
zdravstveno negovalnega tima v
ustanovah za dusevno zdravje,
socialnovarstvenih ustanovah in
negovalnih domovih glede znanja o
paliativni oskrbi, casovnem pritisku
in samo-ucinkovitosti v komunikaciji
ob koncu zivljenjske dobe. Cilj je bil
tudi dolociti determinante visoke
ucinkovitosti pri komunikaciji ob
koncu zivljenja. Zdravstveni delavci
v ustanovah za dusevno zdravje
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Avtor(ji)

Leto
objave

Raziskovalni
dizajn

Vzorec

Kljuc¢na spoznanja

imajo vec znanja o paliativni oskrbi
in ve¢jo ucinkovitost pri
komunikaciji v zadnjem obdobju
zivljenja pacientov v primerjavi z
medicinskimi sestrami in drugimi
zdravstvenimi delavci v socialno
varstvenih ustanovah.

Winthereik, et
al.

2018

Posamic¢na
opisha
raziskava

V fazi 1 razvoj
intervencije,
uporabljene izbrane
kljucne besede v
sedmih
podatkovnih bazah.
V fazi 2 pilotno
testiranje, s
prilagoditvijo idej
in terminov smernic
Sveta za
medicinske
raziskave na
Danskem.

Cilj raziskave je bil razviti in
poskusno testirati intervencijo, cilj
raziskave je bil testiranje in razvoj
intervencije, ki jo sestavljajo stalno
strokovno izobrazevanje in
elektronsko orodje, ki omogoca
podporo pri odlo¢anju za podporo
oskrbe ob koncu Zivljenja.
Intervencija je bila razvita skladno s
fazami smernic za kompleksne
posege, ki jih je pripravil Svet za
medicinske raziskave. Faza 1 je
vkljucevala razvoj intervencije,
vkljuéno z opredelitvijo klju¢nih ovir
pri zagotavljanju celostne oskrbe ob
koncu Zivljenja za splosne zdravnike
druzinske medicine. Faza 2 je bila
namenjena poskusnemu testiranju in
oceni posegov z 0Ceno procesa.
Zdravniki splosne medicine SO
izkazovali omejeno znanje paliativne
oskrbe. Orodje za elektronsko
podporo pri odlo¢anju za podporo
negi ob koncu zivljenjske dobe v
splo$ni praksi je bilo sestavljeno iz
dveh delov: pojavnega okna za
vsakega pacienta s paliativnimi
potrebami in seznamom vseh
pacientov s paliativnimi potrebami v
praksi. Orodje za elektronsko
podporo pri odlo¢anju za podporo
negi ob koncu zivljenjske dobe v
splosni praksi je bilo vklju¢eno v
obstojece elektronske evidence,
vendar je bilo zaradi zunanjih
razlogov pred¢asno umaknjeno.

Steven, et al.

2019

Posamicna
kvalitativna
raziskava

25 intervjujev je
bilo opravljenih v
Univerzitetnem
klinicnem centru
Hamburg-
Eppendorf in v
razli¢nih
onkoloskih
ambulantah v
Hamburgu.

Z namenom pridobiti informacije o
oskrbi pacientov z rakom v Nemdiji,
je bil cilj raziskati stalis¢a
udelezencev (psiho-onkologov,
zdravnikov in medicinskih sester)
glede kakovosti oskrbe pacientov z
rakom. Opredeljenih je bilo pet
glavnih tem: psiho-onkoloska
oskrba, sodelovanje zdravstvenih
delavcev, paliativna oskrba, stik z
zdravstvenimi delavci in pacienti,
usklajevanje in organizacija
zdravstvene oskrbe. Udelezenci so
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Avtor(ji)

Leto
objave

Raziskovalni
dizajn

Vzorec

Kljuc¢na spoznanja

zadovoljni s splosno kakovostjo
oskrbe rakave bolezni v Nemciji.
Opozorili so na pomanjkljivosti v
komunikaciji med zdravstvenimi
delavci in pacienti. Komunikacijske
tezave so se nanasale na
pomanjkanje psiho-onkoloske
podpore, pomanjkanje zaposlenih na
onkologiji, jezikovne in kulturne
ovire ter pomanjkljivo izobrazbo iz
podroc¢ij komunikacij.

Gao, et al.

2020

Posamezna
kvantitativna
raziskava

68.523 pacientov z
rakavo boleznijo,
umrlih med letoma
2000in 2014 v
Zdruzenem
kraljestvu.

Cilj raziskave je bil dolociti trende in
dejavnike, povezane s
posvetovanjem med zdravnikom
druzinske medicine in pacientom z
rakom v zadnjem obdobju Zivljenja
glede predpisovanja in napotitve na
druge storitve oskrbe.

Zdravniki druzinske medicine $0
zelo vkljuceni v zdravstveno varstvo
pacientov z rakavo boleznijo, ki
vecinoma potrebujejo kompleksno
zdravstveno oskrbo. Poudarijen je
pomen izbolj$anja ves¢in primarne
paliativne oskrbe med zdravniki
druzinske medicine in nujnost
vecjega povezovanja primarne
zdravstvene oskrbe z drugimi
zdravstvenimi delavci, vkljucno z
onkologi, specialisti za paliativno
oskrbo, geriatri in farmacevti.

Mcllfatrick &
Murphy

2013

Sistemati¢ni
pregled
opisnhih
raziskav

412 identificiranih
raziskav paliativne
oskrbe na Irskem,
objavljenih med
letoma 2006 in
2012.

Opravljen sistemati¢ni pregled je
prva faza obseznejse raziskave za
dolocitev raziskovalnih prednostnih
nalog za paliativno oskrbo na
Irskem. V ta namen so bile proucene
raziskave o paliativni oskrbi,
opravljene v drzavi med letoma 2006
in 2012.

Izmed 412 virov je bilo 128 raziskav
zajetih v tematsko analizo. Tematska
analiza je razkrila osem glavnih tem:
specifi¢ne skupine/populacije,
storitve in okolja, obvladovanje
simptomov (fizi¢nih, psiholoskih,
druzbenih), Zalovanje, komunikacija
in izobrazevanje, smrt in umiranje,
duhovnost, komplementarna in
alternativna medicina/intervencija.
72 % vseh raziskav o paliativni
oskrbi na Irskem je bilo objavljenih v
zadnjih Stirih letih opazovanega
obdobja. Med njimi je bilo najve¢
kvantitativnih raziskav, najmanj pa
sistemati¢nih pregledov literature.

Boomer, et al.

2019

Razvoj

Sest poldnevnih sej

Cilj raziskave je bil razviti in
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Avtor(ji) Leto Raziskovalni Vzorec Kljuc¢na spoznanja
objave dizajn
prakti¢nega v obdobju pol leta. | ovrednotiti znanje medicinskih sester
programa Sodelovale so in negovalcev v dveh
diplomirane socialnovarstvenih ustanovah o
medicinske sestre in | paliativni oskrbi ob koncu Zivljenja.
tehniki zdravstvene | Vzpostavljen je bil strokovni
nege dveh program prakse razvoja
socialnovarstvenih | medicinskih sester in tehnikov
ustanovah. zdravstvene nege, podatki o
vrednotenju so bili zbrani na zacetku
programa in Sest mesecev po
njegovem zakljucku s pomocjo
fokusnih skupin, samoocenjevanja,
pregledov zapisov, dnevnikov ter
ocen in zapiskov s sestankov in sej.
Podatki temeljijo na dejavnostih
znotraj programa in njegovem
vrednotenju. Za celotno analizo
podatkov je bil sprejet ustvarjalni
pristop razumevanja besedil.
Ugotovitve potrjujejo moc sprejetja
pristopa prakti¢nega razvoja za
podporo programu izobrazevanja
zdravstvenih delavcev. Vkljucitev
medicinskih sester in negovalcev v
ucno okolje je okrepila delovne
odnose. To se je odrazalo v bolj
zdravi kulturi delovnega mesta in
celostni, v pacienta usmerjeni oskrbi.
Sheard, et al. 2012 | Posamicna 45 zdravnikov (30 Cilj raziskave je bil raziskati ovire, s
kvalitativna na obmocju katerimi se soo¢ajo zdravniki pri
raziskava pokrajine Yorkshire | diagnosticiranju in zdravljenju
in 15 na obmocju pacientov z napredovalim rakom in
Juznega Walesa) iz | vensko trombembolijo.
treh specialnosti: Raziskano je bilo mnenje
onkologija, zdravnikov o tem, ali je bilo
paliativha medicina | zdravljenje z nizko molekularnim
in splo$na praksa. heparinom eti¢no ustrezno za
Kombinacija paciente, ki so kazali simptome
starej$ih in mlajs$ih | venske trombembolije. V veliki meri
zdravnikov. so na mnenja vplivale zdravnikove
ocene pacientovega prezivetja.
Pomanjkanje takoj$nje koristi skupaj
z nelagodjem vsakodnevne injekcije
je vplivalo na to, da nekateri
zdravniki niso predpisali
nizkomolekularnega heparina.
Nejasno je, kdaj je treba pri pacientu
ob koncu zivljenja prekiniti s terapijo
z nizkomolekularnim heparinom.
van der Steen, 2013 | Posamezna 327 pacientov z Avtorji raziskave so preuéili
et al. opazovalna demenco v povezanost med razumevanjem
raziskava domovih za ostarele | poteka bolezni druzinskih ¢lanov in

v 28 objektih,
njihove druzine in
73 zdravnikov na
Nizozemskem.

zdravstvenih delavcev, ki skrbijo za
pacienta z demenco in njihovim
udobjem med umiranjem.

Kadar so druzinski ¢lani pacienta z
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demenco slednjo dojemali kot
"bolezen, zaradi katere lahko pacient
umre”, je to napovedovalo vecje
udobje pacientov v zadnjem obdobju
zivljenja. Demenco kot potencialno
smrtno bolezen je dojemalo 43 %
druzin in 94 % zdravnikov.
Zavedanje o smrtni naravi demence
lahko izboljsa pacientovo udobje ob
koncu Zivljenja. Izobrazevanje o
naravi demence je lahko pomemben
del predhodnega naértovanja oskrbe.

Bell, et al.

2017

Posamezna
opazovalna
raziskava

11.062 pacientov na
Danskem, ki so
med letoma 2012 in
2014 prejemali
zdravila zaradi
bolezni s smrtnim
izidom.

Cilj raziskave je bil raziskati
preostalo zivljenjsko dobo pacientov,
ki so vstopili v zadnje obdobje
zivljenja po oceni zdravnika. Cilj je
bil tudi analizirati razlike v preostali
zivljenjski dobi glede na diagnozo in
sociodemografske dejavnike.
Povprecna doba prezivetja je bila 55
dni, 37 % pacientov je umrlo v
prvem mesecu. Vecina pacientov je
imela rakavo bolezen (89 %).
Pacienti z nerakavo boleznijo so
imeli najkrajSo dobo prezivetja (17
dni), bistveno krajSo kot pacienti z
rakavo boleznijo (59 dni). Pacienti z
rakom prostate so imeli najdalj$o
dobo prezivetja (76 dni), medtem ko
so imeli najkraj$o dobo prezivetja
pacienti s hematoloskim rakom (41
dni). V primerjavi s pacienti s
pljucnim rakom je bila verjetnost
smrti v 30 dneh vecja pri pacientih z
nerakavo boleznijo in manjsa pri
tistih z rakom prostate ali debelega
¢revesa in danke. Moski spol in
visoka starost sta bila povezana z
vedjim tveganjem za smrt v 30 dneh.

O"Halloran, et
al.

2018

Sistematicni
pregled
opisnhih
raziskav

62 Clankov iz
sedmih spletnih
podatkovnih baz:
Medline, Embase,
CINAHL,
PsycINFO,
Cochrane Library,
Google Scholar,
ScienceDirect.

Cilji raziskave so hili (1) opredeliti
prevladujoce teorije programov glede
na to, kako lahko uspesno izvajamo
nacrtovanje vnaprej$nje zdravstvene
oskrbe, (2) prepoznati dejavnike, ki
lahko pripomorejo (ali ovirajo) k
izvajanju vnaprej$nje zdravstvene
oskrbe, (3) razviti teorijo, ki temelji
na nastavitvah kontekst-mehanizem-
rezultat, da bi razlozili na¢in
delovanja zdravstvene intervencije.
Avtorji ¢lanka so izvedli sistemati¢ni
pregled literature in preiskali sedem
elektronskih baz podatkov.
Identificirali so dve intervencijski
fazi: (1) usposabljanje za
zdravstvene delavce — obravnava
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pomislekov, optimiziranje spretnosti
in pojasnjevanje postopkov, (2)
uporaba dokumentacije in
postopkov, ki so preprosti,
individualno prilagojeni, kulturno
ustrezni. Ti procesi delujejo, ko
pacienti razvijejo zaupanje v
strokovnjake, sodelujejo v razpravah
in pojasnjujejo vrednote in
prepricanja o svojem stanju. To vodi
do vecje kakovosti komunikacije
med pacienti in zdravstvenimi
delavci, vecjega izpolnjevanja
predhodnih smernic. Naértovanje
vnaprej$nje oskrbe ovirajo
pomanjkanje usposabljanja, upravne
zapletenosti, pritiski rutinske oskrbe,
precenjevanje pricakovane
zivljenjske dobe pacientov.

Ferraz
Gongalves

2010

Posamezna
kvantitativna
raziskava

143 onkologov na
Portugalskem.

Cilj raziskave je bil ugotoviti odnos
portugalskih onkologov do situacij
ob koncu zivljenja, ki niso evtanazija
in zdravnisko asistiran samomor. 7,7
% onkologov bi na zahtevo
druzinskega ¢lana ali druge bliznje
osebe dalo smrtonosne odmerke
zdravil nekomu z neozdravljivo,
napredujoco in progresivno
boleznijo. 21,3 % onkologov bi v
taki situaciji raje videlo, da jim
zdravilo dajo na zahtevo samih
pacientov. Nobeden od 12,4 %
onkologov, ki je prejel taksne
zahteve, ni priznal, da je storil katero
od teh dejanj. Skoraj 70 %
onkologov bi na zahtevo pacienta
umaknilo ukrepe za ohranjanje
zivljenja, ¢e bi imeli neozdravljivo,
napredujoco in progresivno bolezen.
41 % onkologov bi umaknilo ukrepe,
kot sta prehrana in hidracija. Vecina
onkologov (96,5 %) se je strinjala z
jemanjem zdravil za nadzor
simptomov; predvidevajo celo, da
lahko ta skraj$ajo zivljenje.

Mandelli, et
al.

2020

Posamezna
korelacijska
raziskava

Pet zdravnikov in
11 medicinskih

sester je napovedalo

preostanek
zivljenjske dobe
827 pacientov v
Italiji.

Namen raziskave je bil oceniti
natancnost zdravstvenih delavcev v
hospicu pri napovedovanju prezivetja
oseb, sprejetih v hospic. Avtorji
raziskave so preucili dejavnike, ki so
bili po mnenju zdravstvenih delavcev
hospica najbolj koristni za natan¢no
napoved preZivetja.

Natancnost napovedi prezivetja
pacientov s strani zdravnikov in
medicinskih sester je bila 46-%
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oziroma 40-%. Zdravstveni delavci
so menili, da so metastaze,
komorbidnosti, dispneja, invalidnost,
mesto tumorja, nevroloski simptomi
in zmedenost zelo pomembni pri
napovedovanju prezivetja pacientov.
Medicinske sestre pripisujejo vecji
pomen Crevesnim simptomom in
bole¢inam. Vsi ti dejavniki so bili z
dodatkom kaslja in/ali bronhialnih
izlo¢kov povezani z vecjo
natanénostjo napovedi pri
zdravnikih. V modelih z ve¢
spremenljivkami so bili ¢revesni
simptomi in zmedenost $e naprej
povezani z ve¢jo napovedno
natanénostjo ¢asa smrti.

Benitez-
Rosario, et al.

2019

Posamezna
randomizirana
klini¢na
raziskava

72 pacientov z

napredovalo rakavo
boleznijo v Spaniji.

Avtorji raziskave so ocenili ucinke
zdravila Fentanila na dispnejo v
skupini pacientov z napredovalim
rakom. Pacienti, ki v mirujo¢em
stanju ali z minimalnim naporom, ki
niso bili prikrajSani dihanja ter brez
reSevalnih odmerkov na 24 ur, so bili
opredeljeni kot odzivni na zdravilo
Fentanil. Na to zdravilo se je odzvalo
86 % pacientov. Ucinkovitost
zdravila Fentanila ni bila statisticno
povezana s starostjo, spolom, vrsto
rakave bolezni, predhodnim
zdravljenjem z opioidi, odmerki
steroidov in midazolama. Mediana
odmerka zdravila Fentanila pri
odzivnih pacientih je bila 25 mcg/h.
Pomembno je bila povezana s
starostjo. Med odmerki zdravila
Fentanila pri pacientih, Ki se niso
odzvali, ni bilo pomembne razlike.
36, 23 in 15 pacientov je kazalo
izboljSanje dispneje v 48, 72 in 96
urah. Fentanil ni imel pomembne
toksic¢nosti. DolZzina vkljuditve v
raziskavo in izkljuéitev sta bili
povezani z nizko uspes$nostjo, ne pa
tudi z odmerki.

Cortegiani, et
al.

2018

Posamezna
kvantitativna
raziskava

805 anesteziologov
v italijanskih enotah

intenzivne nege.

Cilj raziskave je bil zbrati podatke o
praksi paliativne oskrbe, obravnave
pacientov v zadnjem obdobju
zivljenja, umetnega podaljSevanja
Zivljenja in ukinitvi terapij, ki
ohranjajo Zivljenje. Skoraj 70 %
anesteziologov v enotah intenzivne
nege je izjavilo, da se paliativna
oskrba uporablja v enoti intenzivne
nege v primeru nesmiselnosti
intenzivnega zdravljenja. Odlocitev o
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umiku/prepovedi zdravljenja, ki
ohranja zivljenje, je bila v vecini
primerov soglasje ekipe (58 %). Ve¢
kot 70 % anketiranih v enotah
intenzivne nege ne sodeluje s
strokovnjaki za paliativno oskrbo.
Sistematicno beleZenje
najpogostejsih simptomov pri
kriti¢no bolnih (bole¢ina, dispneja,
zeja) ni bilo pogosto. Vazopresorji,
transfuzija krvnih komponent in
invazivno spremljanje so bili
najpogosteje spremenjeni/ukinjeni
ukrepi v primeru neucinkovitega
zdravljenja.

Caraceni, et
al.

2012

Posamezna
randomizirana
klini¢na
raziskava

129 pacientov v
terciarnem centru
rakavih bolezni v
Italiji.

Cilj raziskave je bil opisati uporabo
paliativne sedacije, njene indikacije
in izide pri pacientih, ki jih je
bolniska svetovalna skupina za
paliativno oskrbo spremljala do
smrti. Rezultati raziskave kazejo, da
je imelo 83 pacientov indikacijo
paliativne sedacije, kar predstavlja 4
% vseh posvetovanj. Paliativha
sedacija je bila pogosteje indicirana
pri moskih in pri pacientih s
ponavljajoco se dispnejo in
ponavljajofim se vznemirjenjem.
Manj pogosta je bila pri starejsih
pacientih in pacientih z mozganskimi
metastazami in ponavljajoco se
zaspanostjo. Najpogostejsa indikacija
za paliativno sedacijo sta bila
dispneja (37 %) in delirij (31 %)
samostojno ali v kombinaciji z
drugimi simptomi. Paliativna
sedacija je bila uspesno doseZena pri
69 pacientih. Najpogostejsa
uporabljena zdravila za paliativno
sedacijo so bila midazolam (46 %),
haloperidol (35 %) in klorpromazin
(32 %).

Garcia-
Martin, et al.

2020

Posamezna
randomizirana
klini¢na
raziskava

684 pacientov v
Spaniji s tumorjem,
starih vsaj 18 let, ki
so umrli zaradi
rakave bolezni ali
povezanih zapletov
v letu 2017.

Cilj raziskave je bil oceniti kazalnike
agresivnosti oskrbe ob koncu
zivljenja v klini¢ni praksi. 12,9 %
pacientov je v zadnjih 14 dneh
zivljenja prejemalo terapije za
zdravljenje rakave bolezni, 9,1 % je
v zadnjih 14 dneh zacelo novo
zdravljenje. V zadnjem mesecu
zivljenja je 14,9 % pacientov
obiskalo urgenco, 11,7 % jih je bilo
veckrat hospitaliziranih, 3,8 % pa
sprejetih v enote intenzivne nege. Na
oddelkih z akutno zdravstveno
oskrbo je umrlo 326 pacientov (47,7
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%). Pri 13 % pacientih se je oskrba
zaCela v zadnjih treh dneh Zivljenja.

Nordenskjold
Syrous, et al.

2019

Posamezna
kvantitativna
raziskava

19 intenzivistov iz
petih bolnisnic na
Svedskem.

Cilj raziskave je bil obravnavati
izkusnje, prepricanja in stalisCa
intenzivistov glede odlo¢anja, ki se
nanasajo na odlocitve o zadnjem
obdobju Zivljenja pacientov. Avtorji
raziskave so zeleli ugotoviti, kateri
so osnovni dejavniki, ki lahko
prispevajo k spremenljivosti v
postopku odlo¢anja. Intenzivisti si
prizadevajo sprejemati odlocitve o
zadnjem obdobju zivljenja, ki so
utemeljene in temeljijo na zadostnih
informacijah o pacientovi
zdravstveni napovedi glede akutne
bolezni in morebitne soasne
bolezni. Pomembno je soglasje s
pacientom, druzino in drugimi
vkljuéenimi zdravniki. Hkrati
odlocitve, ki jih zdravstveni delavci
sprejemajo s pomanjkljivimi
informacijami ali negotovo
zdravstveno napovedijo, sprejeto v
Casu dezurstva in brez podpore
starejSih svetovalcev, povzrocajo
zaskrbljenost Stevilnih intenzivistov.
Temeljni dejavniki, ki prispevajo k
variabilnosti odlocanja, so
pomanjkanje kontinuitete med
starejSimi intenzivisti, pomanjkanje
potrebne podpore v ¢asu dezurstva in
nesoglasja z zdravniki drugih
specialnosti.

Baumstarck,
et al.

2019

Posamezna
opazovalna
raziskava

398.822 pacientov z
rakavo boleznijo v
Franciji.

Cilj raziskave je bil koli¢insko
opredeliti uporabo umetne prehrane
ob koncu zivljenjske dobe odraslih
pacientov z rakom, Ki so umrli v
francoskih bolni$nicah med letoma
2013 in 2016 ter bili opredeljeni kot
prejemniki paliativne oskrbe.
Primarna kon¢na tocka je bila
uporaba umetne prehrane v zadnjih
sedmih dneh pred smrtjo. Cilj
raziskave je bil tudi opredeliti
dejavnike, povezane z uporabo
umetne prehrane. Mediana zadnjega
bolnisni¢nega bivanja je bila 10 dni.
V zadnjih sedmih dneh pred smrtjo
je bilo umetno hranjenih 11.723 (2,9
%) pacientov. Glavni dejavniki,
povezani z uporabo umetne prehrane,
50 bili: mlaj$i moski, rak prebavil,
metastaza, spremljajoce bolezni,
podhranjenost, odsotnost demence in
paliativna oskrba.
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Ce upostevamo njihovo vsebinsko povezanost, smo kljuénim ugotovitvam
obravnavanih ¢lankov pripisali 22 kod. Glede na povezanost smo jih razporedili v tri
kategorije, ki so: prepoznava zadnjega obdobja Zivljenja, vloga zdravstvenih delavcev in
oskrba v zadnjem obdobju zivljenja. Opredeljenim kategorijam smo pripisali sklice

avtorjev, ki so se v prevladujo¢i meri ukvarjali z vsako izmed kodirnih enot (tabela 4).

Tabela 4: Kode in kategorije

Kode Kategorija Avtorji
"Napredovala bolezen”, Prepoznava zadnjega obdobja van der Steen, et al., 2013;
“simptomi”, “ocena bolecin”, zivljenja Bell, et al., 2017;
“usposabljanje”, "ranljivost De Witt Jansen, et al., 2017;
pacientov in druzin”, QO"Halloran, et al., 2018;
“pravocéasnost”, “napoved Cortegiani, et al., 2018;
prezivetja” Winthereik, et al., 2018;

Baumstarck, et al., 2019;
Mandelli, et al., 2020

"Custvena podpora”, Vloga zdravstvenih delavcev Kamnik, et al., 2014;
"komunikacija”, “preprecevanje De Witt Jansen, et al., 2017;
bolecing”, "znanje in ucenje”, O’Halloran, et al., 2018;
“pridobivanje izkuSenj”, Winthereik, et al., 2018;
"kompetence”, “sodelovanje” Boomer, et al., 2019;

Evenblij, et al., 2019;
Nordenskjold Syrous, et al., 2019;
Steven, et al., 2019;

Gao, et al., 2020

“Smernice”, "klini¢ne potrebe”, Oskrba v zadnjem obdobju Ferraz Gongalves, 2010;
“prilagoditev”, “paliativa”, zivljenja Caraceni, et al., 2012;
"Casovna ustreznost”, Sheard, et al., 2012;
"zdravljenje”, "naértovanje”, Mcllfatrick & Murphy, 2013;
“udobje” van der Steen, et al., 2013;

Kamnik, et al., 2014;
Cortegiani, et al., 2018;
Benitez-Rosario, et al., 2019;
Boomer, et al., 2019;
Evenblij, et al., 2019;
Steven, et al., 2019;

Gao, et al., 2020;
Garcia-Martin, et al., 2020

Kategorijo prepoznava zadnjega obdobja zivljenja in kategorijo pomen zdravstvenih
delavcev sestavlja sedem kodirnih enot. Kategorijo oskrba v zadnjem obdobju zivljenja

sestavlja osem kodirnih enot.
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2.5 RAZPRAVA

Z izvedenim sistematicnim pregledom literature na podrocju prepoznave zadnjega
obdobja zivljenja pacientov z napredovalo boleznijo s strani zdravstvenih delavcev smo
dosegli namen diplomskega dela. Prav tako smo dosegli zastavljena cilja, ki sta se
nanaSala na raziskovalni vprasanji, v kakSnem obsegu so zdravstveni delavci
usposobljeni za prepoznavanje obdobja umiranja pri pacientih z napredovalo boleznijo
in kako zdravstveni delavci zagotavljajo kakovostno oskrbo pacientov v obdobju
umiranja pri pacientih z napredovalo boleznijo. Vsebina razprave je razdeljena v tri
strnjene dele. V prvem delu razpravljamo o SirS§em ozadju problematike starosti in z njo
povezanimi potencialnimi boleznimi, ki se pojavljajo zlasti v gospodarsko razvitih
drzavah Evrope. V drugem delu razpravljamo o znakih in simptomih ter orodjih, ki se
najpogosteje omenjajo pri prepoznavanju obdobja umiranja pri pacientih z napredovalo
boleznijo. Posebno pozornost v tem delu posveamo usposobljenosti zdravstvenih
delavcev v Evropi v zvezi s prepoznavanjem zadnjega obdobja zivljenja oziroma
procesa umiranja pri pacientih z napredovalo boleznijo. V tretjem delu razpravljamo o
tem, kako zdravstveni delavci v Evropi zagotavljajo kakovostno oskrbo pacientov v

obdobju umiranja.

Starost prebivalstva, vzrok in kraj smrti so se v zadnjem stoletju dramati¢no spremenili
(Macedo, 2019; Vaiserman & Lushchak, 2017). V zacetku 19. stoletja je vecina ljudi
umrla doma, pogosto zaradi akutnih okuzb, saj je do Stevilnih smrti priSlo v obdobju
otro$tva in zgodnje odraslosti (Davidson & Gentry, 2013; Taylor, et al., 2017). S
hospitalizacijo smrti je priSlo do paradoksne situacije, kar pomeni, da so bolni$nice
namenjene prepreevanju in Se bolj zdravljenju bolezni, ne pa skrbi za umirajoce.
IzboljSave na podrocju medicine, kmetijstva in javnega zdravja so omogocile oskrbo in
ozdravitev mnogih bolezni, ki so bile neko¢ razlog smrti. S tem je pri§lo do povecanja
tako kakovosti zivljenja kot tudi dolzine trajanja zivljenja (Pristavec Pogi¢, 2017).
Tehnoloski napredek je v sodobne bolniSnice vnesel dodatno upanje, marsikomu pa
dejansko olaj$a zadnje dneve Zivljenja. Z napredkom na podro¢ju medicine, izboljSanja
prehrane, higiene in ostalih dejavnikov vecina ljudi danes umre v poznejSem

zivljenjskem obdobju. Vzrok smrti se spreminja s starostjo in spolom (Li, et al., 2014).
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V starostni skupini med 65 in 69 let je vodilni vzrok smrti rak, sledijo bolezni srca in
ozilja. Do 80. leta je najpogostejsa smrt kot posledica bolezni sré¢no-zilnega sistema,
medtem ko rakava bolezen postane drugi najpogostejsi vzrok smrti. Tudi smrti zaradi
dihalnih bolezni (v glavnem pljucnica) narascajo s starostjo (Evenblij, et al., 2019;
Walling, et al., 2010). Napisano velja za populacijo v gospodarsko razvitih drzavah, pri

¢emer se podatki med posameznimi drzavami razlikujejo, vendar ne bistveno.

V evropskih drzavah je eno od klju¢nih priporod¢il ali prednostnih nalog v zvezi z
oskrbo pacientov v zadnjem obdobju Zivljenja, da zdravstveni delavci prepoznajo in
sporocajo, da oseba umira. Naloga je zahtevna, ker se pri tem srecujejo z nepredvidljivo
naravo Stevila in poteka bolezni. Zdravstveni delavci pogosto tezko predvidijo ¢as smrti
pacienta, o cemer podrobneje razpravljajo Taylor in sodelavei (2017). Splo$no znano je
dejstvo, da danes vecina ljudi umre v visoki starosti. Jaksi¢ (2018) ugotavlja, da se
narava bolezni v primerjavi z industrijsko druzbo spreminja tako, da bolezni postajajo
kroni¢ne, trajajo dlje ¢asa, pogosto jih je prisotnih ve¢ naenkrat. Priakovana zivljenjska
doba v drzavah Evropske unije dosega v povprecju 81 let, vendar je pomemben
indikator zdravja populacije pricakovano Stevilo zdravih let. Staranje na splo$no
spremljajo zdravstvene tezave, ki so obiajno povezane s klini¢nimi stanji, kot so
izguba misi¢ne mase, osteoporoza, ateroskleroza, hipertenzija, kap, sréni napadi in
atrofija mozganskih tkiv, kar vodi do demence. Klinicno so vsa naSteta stanja
prepoznana kot bolezni in zahtevajo posebne terapevtske posege (Vaiserman &
Lushchak, 2017).

Glavni vzrok smrti v drzavah Evropske unije so bolezni obtocil in razlicne vrste raka,
¢emur sledijo bolezni dihal in zunanji vzroki smrti (Boomer, et al., 2019). Napredovale
bolezni in pridruzeni kronicni sistemski vnetni odgovor sta vzrok odpovedovanja
vitalnih organov v zadnjem obdobju zivljenja. Zavedati se moramo pomena vitalnosti
organov Cloveskega Zivljenja. Vitalni organi so mozgani, jetra in ledvice, zadnja
obdobja zivljenja pa meseci, tedni in dnevi. V zadnjih desetletjih se je osnovna
strategija v gerontologiji nanasala na povezanost daljSega zivljenja z obdobjem dobrega
zdravja. Tak scenarij se imenuje tudi kompresija obolevnosti. Cilj te strategije je omejiti

obolevnost na kratko ¢asovno obdobje pred koncem zivljenja. S tem se zmanjSa breme
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bolezni in invalidnosti v starosti ob nastopu najpogostejSih patoloskih stanj, povezanih s
staranjem (Fries, et al,, 2011). Pred nekaj leti se je zaCela razvijati nova smer v
geriatricni  medicini, ki jo imenujemo geroznanost (ang. geroscience). To
interdisciplinarno raziskovalno podrocje je namenjeno razumevanju mehanisti¢nih
povezav med staranjem in boleznimi, povezanimi s staranjem. Osredotoceno je

predvsem na podaljSanje zdravega obdobja zivljenja (Kaeberlein, 2020).

Za zdravstvene delavce neprestani izziv predstavlja ugotavljanje, kdaj se pacient z
napredovalo boleznijo bliza zadnjemu obdobju zivljenja. Standardna opredelitev
napredovale bolezni, ki vodi v bliznjo smrt pacienta, ne obstaja. Ocene o preostanku
zivljenja pacientov temeljijo na subjektivnih ocenah zdravnikov (Bell, et al., 2017). V
zadnjih tednih Zivljenja pacienti izkazujejo Stevilne telesne simptome in znake, zaradi
katerih je mozno oceniti preostanek zivljenja oziroma spremljati proces umiranja. Glede
na pomembnost natancnega prepoznavanja, ali posameznik umira ali ne, obstaja
omejeno Stevilo dokazov uc¢inkovite prepoznave umiranja. Zgodovinsko gledano so bili
Stevilni pacientovi znaki razumljeni kot kazalci, ki ovirajo zmoznost napovedi umiranja.
Med take znake sodijo telesna Sibkost, vezanost pacienta na posteljo, komatoza,
zmoznost uzivanja le pozirkov tekocine, spremembe v vzorcu dihanja/zadihanost, kozne
spremembe, §ibek utrip, koZne spremembe in padec krvnega tlaka. Ceprav so ti znaki
lahko koristni pri prepoznavanju smrti, ne pomagajo pri razlikovanju umirajo¢ega
pacienta od pacienta s potencialno (pridruzeno) boleznijo (Taylor, et al., 2017).
Pridruzene bolezni lahko pospeSijo umiranje, ker pomenijo zmanjSano funkcijsko

rezervo prizadetih organov (Pahole Goli¢nik & Ebert Moltara, 2014).

Raziskave, ki so v zadnjih 20 letih obravnavale proces umiranja, lahko razdelimo v dve
$ir$i skupini. Prvo skupino sestavljajo raziskave, ki so bile namenjene predvsem
prepoznavanju znakov in simptomov blizajoée se smrti. Drugo skupino sestavljajo
raziskave, ki so bile namenjene validaciji orodij za zbiranje podatkov o znakih in
simptomih blizajoe se smrti. Veliko obstojeCih raziskav o znakih in simptomih v
zadnjem obdobju Zivljenja se je osredotocilo na znake in simptome, povezane z eno
samo diagnozo, kot so rak, obstruktivna plju¢na bolezen, odpoved ledvic, sréno

popuscanje, bolezen plju¢, demenca (De Witt Jansen, et al., 2017; Bilageroglu, 2016;
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Ramos, 2016; Sheard, et al., 2012). Medtem so se druge raziskave osredotocile na
specifiéne simptome, kot sta dispneja ali delirij (Benitez-Rosario, et al., 2019; Bush, et
al., 2014; Kamal, et al., 2012). V tretjih raziskavah je bilo prepoznavanje simptomov in
znakov specificne bolezni sekundarnega pomena (Evenblij, et al., 2019; Kehl &
Kowalkowski, 2012).

Ceprav natanéne metode za dolodanje napovedi ni, je vedina zdravstvenih delavcev
obiCajno preveC optimisticna glede napovedi o trajanju preostanka Zivljenja pacienta z
napredovalo boleznijo (Mandelli, et al., 2020; Oppenheim, 2016; Registered Nurses
Association of Ontario, 2011). Raziskave primerjajo klinicno napoved prezivetja z
dejanskim prezivetjem. Napovedni modeli lahko nudijo mozne povezave med
pacientovimi znaki bolezni in verjetnostjo ¢asa smrti pacientov z napredovalo boleznijo
(Taylor, et al., 2017). Ko je postavljena diagnoza aktivnega umiranja, se pacient,
njegova druZina in negovalci pogosto spraSujejo o dolzini preostanka zivljenja. Za
odgovarjanje na pomembna in pogosta vprasanja, kot sta "Koliko Casa Se imam?” in
"Kaj se bo zgodilo?”, je pomembno razumevanje obiCajnega poteka neozdravljive
bolezni. Vkljucuje tako pri¢akovan ¢asovni okvir do smrti in pri¢akovanje pacienta, ki
ga ima v odnosu do napredovanja bolezni. DolZina Casa je za pacienta pogosto manj
pomembna v primerjavi s tem, kaj se bo zgodilo v naslednjih dneh. Mnogi pacienti
Zelijo vedeti, kak§en bo njihov konec Zivljenja, da bi se na ta dogodek pripravili. Ceprav
se bolezen in kasnejSa smrt vsakega posameznika razlikujeta, lahko v zadnjih dneh
zivljenja opazimo podobne vzorce. Njihove znacilnosti v veliki meri doloCa nacrt
poteka bolezni. Napoved je pomembna za vse deleznike. Bistveno je, da se omogoc¢i
sprejemanje informiranih odlocitev glede oskrbe ob koncu Zivljenja in da se olajSa
odprta komunikacija med zdravstvenim delavcem, pacientom in negovalcem (Evenblij,
et al., 2019; Nordenskjold Syrous, et al., 2019).

Menimo, da prepoznava obdobja umiranja pacienta z napredovalo boleznijo omogoca
odkrito priznanje, da je smrt pacienta blizu. To lahko olaj$a nadaljnje pogovore med
pacientom in druzino ter negovalci o Zelenem mestu nege in zadnjih pacientovih zeljah.
Stevilne kroni¢ne bolezni sledijo dolodenemu vzorcu upadanja Zivljenjskih funkcij, Ki

lahko pomaga pri dolo¢anju napovedi in opozori, da se bliza smrt. Primer je odpoved
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organov, ki zaradi kroni¢ne bolezni srca, plju¢, ledvic in jeter obiCajno povzroci
postopno upadanje zivljenjskih funkcij. Krizam sledi delno okrevanje do resnejSe
akutne epizode, ki povzro¢i pacientovo smrt. Po drugi strani pa degenerativne
nevroloske bolezni in geriatricna oslabelost obi¢ajno povzrocijo upadanje zivljenjskih
funkcij brez poslabsanj in postopoma vodijo v smrt. Vecina smrtnih rakavih bolezni na
zacCetku povzroCi postopno upadanje, nato pa drugo fazo hitrejSega, pospesenega
upadanja v obdobju tednov ali mesecev (Ramos, 2016). Zavedanje teh sploSnih vzorcev
se lahko izkaZe za koristno pri oskrbi posameznika z dolo¢eno boleznijo (Bilageroglu,
2016).

V zvezi z izrazenimi telesnimi znaki in simptomi v zadnjem obdobju zivljenja Pahole
Goli¢nik in Ebert Moltara (2014) ugotavljata, da vecina pacientov izraza med sedem in
Stirinajst razliénith simptomov in znakov, kar je po njuni ugotovitvi primerljivo s
podatki, ki so navedeni v strokovni literaturi. Pacienti, hospitalizirani na Oddelku za
akutno paliativno obravnavo na OnkoloSkem inStitutu, so imeli najpogosteje tezave z
utrujenostjo, bole¢inami in vrtoglavico, ki sta jim sledili inapetenca in slabost. Nekatere
raziskave kazejo, da se v zadnjih 24 urah Zivljenja pojavijo oc€itni znaki, ki
napovedujejo blizajoo smrt. Znotraj tega Casovnega okvira je mogocCe opredeliti Se
krajSe Casovne razdelke in jim pripisati prisotnost doloCenih simptomov in znakov.
Tako na primer osem ur pred iztekom Zivljenja pogosto pride do tezav z dihalnimi gibi
spodnje Celjustnice, pet ur pred smrtjo pride do akrocianoze, tri ure pred smrtjo pa do
odsotnosti radialnih pulzov. Vecini pacientom (84 %) z napredovalo boleznijo je v
zadnjem dnevu Zivljenja skupna zozena zavest, skoraj polovici (48 %) pacientom pa
obsmrtno hropenje. Kon¢na faza bolezni, v kateri je smrt neizbezna, se obicajno kaze v
postopni Sibkosti s povecanim ¢asom spanja in ¢asom, prezivetim v postelji, deliriju,
izgubi zanimanja za pitje tekoc¢ine in prehranjevanju ter disfagiji. Baumstarck, et al.,
2019, pravijo, da je umetna prehrana klju¢na sestavina oskrbe pacientov z rakom na
sploSno (preprecevanje izgube teze in podhranjenosti, preprecevanje nezelenih uc¢inkov
pri zdravljenju rakave bolezni). Kljub temu je uporaba umetne prehrane pri pacientih v
zadnjem obdobju Zivljenja precej nizka. Pacienti lahko pokaZejo tudi spremembo v

dihanju z apnejo ali vzorce nepravilnega dihanja, hropenje ter globoko nezavest (komo).
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Ceprav vsi pacienti v kon¢ni fazi bolezni ne kazejo vseh nastetih znakov in simptomov,

ta opis zajema vecino tega, kar se lahko pojavi (Oppenheim, 2016).

Na podlagi pregleda literature ugotavljamo, da je v fazi aktivnega umiranja pacientov
osnova nadaljnjih ukrepov strokovna ocena stanja pacientov. Razumevanje znakov in
simptomov blizajoCe se smrti, ki se pogosto pojavljajo v zadnjem obdobju zivljenja, je
klju¢nega pomena za usmerjanje ustrezne oskrbe pacientov in tistih, ki jih podpirajo.
Raziskovalci so v Stevilnih raziskavah odkrili znake in simptome, ki so bili obi¢ajno
opazeni v tednih pred smrtjo, pa tudi njihovo raz§irjenost. Vendar metodoloske omejitve
ob eti¢nih vpraSanjih ogroZajo sploSnost teh ugotovitev (Mcllfatrick & Murphy, 2013).
Zanesljivejsi podatki o pogostosti pojavljanja znakov in simptomov v zadnjem obdobju
Zivljenja povecajo verjetnost, da bodo znaki in simptomi opaZeni ter posledi¢no
zdravljeni (Nordenskjold Syrous, et al., 2019). Tovrstno znanje izboljSuje informiranost
zdravstvenih delavcev, Ki skrbijo za umirajoce paciente v razli¢nih okoljih. Tezava se
pojavi, kadar zdravstveni delavci v klini¢nih okoljih najpogostejsih simptomov pri
pacientih z napredovalo boleznijo ne belezijo pogosto, kot to velja na primer za nekatere
anesteziologe v Italiji (Cortegiani, et al., 2018). Za pravo¢asno prepoznavo napredovale
bolezni je po naSem mnenju klju¢na vloga medicinskih sester, ki za paciente skrbijo 24
ur dnevno. Zaradi nepretrganega spremljanja osnovnih Zzivljenjskih funkcij so
medicinske sestre prve med zdravstvenimi delavci, ki opazijo pomembnej$a odstopanja
pri zivljenjskih aktivnostih (Choi, et al., 2012).

Odgovor na prvo raziskovalno vprasanje, koliko so zdravstveni delavci usposobljeni za
prepoznavanje obdobja umiranja, je kompleksen in odvisen od ve¢ dejavnikov. lzziv
predstavlja zlasti Stevilénost znanih bolezni ter Stevilnost pojavljajo¢ih znakov in
simptomov, ki jih opisujejo, razlicnost dojemanja pojma staranje v povezavi z
nastankom in napredovanjem bolezni ter zanesljivost podatkov o pogostosti pojavljanja
znakov in simptomov v zadnjem obdobju Zivljenja. Zdravstveni delavci imajo najvec
tezav pri doloCanju toc¢nosti napovedi ocene preZivetja pacientov in pri odlocitvah v
zvezi z nadaljevanjem, umikom ali zacasnim prenehanjem zdravljenja. V sodobnih
zahodnih druzbah je skrb za javno zdravje usmerjena predvsem v upocasnitev bioloskih

procesov, na katerih temelji staranje. Sklepamo, da imajo zdravstveni delavci s tem na
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voljo manj Casa za prepoznavo obdobja umiranja, saj se predstava o zdravstvenem
stanju pacientov popaci. Sklep utemeljujemo z dejstvom, da se nacrtovanju umiranja
izogibamo, ker smrt velja za morbidno. Dodaten izziv prepoznavanja obdobja umiranja
je raznovrstnost bolezni ter znacilni znaki in simptomi. Ne glede na to, ali gre za razvoj
javne politike, izvajanje raziskav, izvajanje klini¢ne oskrbe ali zastopanje stalis¢
javnosti, je prepoznavanje umirajo¢ih pacientov veckrat poudarjeno kot klju¢ do
dobrega konca Zivljenjske dobe (Mandelli, et al., 2020; Avik Persson, et al., 2018; De
Witt Jansen, et al., 2017; Oppenheim, 2016; Anderson, et al., 2015; Kennedy, et al.,
2014; Kehl & Kowalkowski, 2012).

Z obilico medicinskega napredka je mnoge bolezni mogoce zdraviti na nacin, da se
povecata kakovost in posledi¢no trajanje zivljenja (Boomer, et al., 2019). Ljudje z
boleznimi pogosto zivijo veliko dlje, kot bi pricakovali ob naravnem poteku bolezni
brez medicinskega posega zdravljenja in zdravstvene oskrbe (Lowey, 2015). Walling, et
al. (2010) opozarjajo na odsotnost izvedenih raziskav o pomenu doseganja minimalnih
standardov kakovosti zdravstvene oskrbe med umirajo¢imi pacienti. V fazi umiranja so
pacienti pogosto podvrzeni posegom, ki niso namenjeni spodbujanju njihovega udobja.
Umirajo¢i pacienti so pogosto izpostavljeni invazivnim posegom ali so delezni
zdravljenja, namenjenega podaljSanju Zzivljenja brez upoStevanja kakovosti zivljenja.
Strokovnjaki so si enotni, da je dodatno zdravljenje za vsako ceno, v zadnjem obdobju
zivljenja nepotrebna in nesmiselna. V tem cCasu je treba razpolagati s Stirimi klju¢nimi
zdravili iz $tirih skupin: analgetiki s katerimi obvladujemo bole¢ino in tezko dihanje,
antiemetiki, s katerimi zdravimo slabost in bruhanje, anksiolitiki in sedativi zdravijo
delirij in zaskrbljenost, antipiretiki pa pomagajo pri obvladovanju zviSane telesne
temperature. Med nepotrebna zdravila se Stejejo vitamini, antidepresivi,
antihipertenzivi, antilipemiki, zdravila proti osteoporozi. Vprasanje morebitne ukinitve
diuretikov, antihipertenzivov, steroidov, hipoglikemikov, antiaritmikov in
antikonvulzivov, zadeva individualno odlocCitev (Pahole Goli¢nik & Ebert Moltara,

2014).

Menimo, da do agresivnega zdravljenja v zadnjem obdobju zivljenja (to je tisto

zdravljenje, ki je nepotrebno, nesmiselno in traja vse do smrti umirajocega) pogosto
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pride zaradi ucinka sekularizirane zahodne druzbe. Ta ucinek predstavlja preusmeritev
nadzora umiranja od duhovnikov k zdravstvenim delavcem. S tem je prislo do premika
od duhovnih dimenzij umiranja k telesnim. Z napredovanjem bolezni se zdravstveni
delavec in pacient kljub zdravljenju ali ohranjanju zivljenja soocata s $tevilnimi tezkimi
odlo¢itvami. Zdravstveni delavec in pacient se sprasujeta, ali je smiselno nadaljevati vsa
ali nekatera zdravljenja v upanju, da se bo stanje s¢asoma (zacasno) spremenilo; ali je
smiselno izbrati druga, bolj radikalna in tvegana zdravljenja; ali bodo vsi poskusi
zaustavitve ali zajezitve potek bolezni omilili (Bernot & Ebert Moltara, 2019; Evenblij,
et al., 2019; Nordenskjold Syrous, et al., 2019; Bell, et al., 2017; Lopuh & Metelko,
2017; Mlinsek, 2012; Benedik, 2011).

Zdravstveni delavci pogosto niso dovolj usposobljeni za izpolnjevanje zahtev oskrbe ob
koncu Zivljenja. To velja tako za zahteve pacientov kot tudi njihovih druZin. Narava
takSnega dela je za zdravstvene delavce pogosto zelo stresna in Custveno izCrpavajoca
(Davidson & Gentry, 2013). Oskrba v zadnjem obdobju pacientov se vedno bolj
poudarja. Skrbi so poleg nacina in kraja umiranja povezane tudi s kakovostjo
zdravstvene nege, ki jo prejmejo pacienti v zadnjem obdobju njihovega Zivljenja v
bolnisnicah (Winthereik, et al., 2018). Zdravstveni delavci so zadovoljni s splo$no
kakovostjo oskrbe raka, vendar opozarjajo na potrebo po izboljSanju komunikacije. Zdi
se, da obstajajo povezave med komunikacijskimi napakami in zamujeno ali
pomanjkljivo psiho-onkolosko podporo, ovirami pri timskem delu in manj zaupljivim
odnosom med zdravstvenim delavcem in pacientom. Poleg tega ima komunikacija
kljuéno vlogo pri paliativni oskrbi. Za razvoj idej za izboljSanje oskrbe raka je treba
poglobljeno raziskati morebitne vzroke komunikacijskih napak. Ta izvor lahko
vkljuCuje pomanjkanje onkoloske delovne sile, jezikovne in kulturne ovire ter

pomanjkljivo izobrazbo zdravstvenih delavcev v komunikaciji (Steven, et al., 2019).

V sodobni zdravstveni negi je aktualno vnaprej$nje nacrtovanje zdravstvene oskrbe. To
je postopek, namenjen pridobivanju informacij pacientov o njihovih Zeljah glede
prihodnje zdravstvene oskrbe, vkljutno z Zzeljami v zadnjem obdobju Zivljenja.
Pacientom lahko pomaga prepoznati njihove prihodnje zdravstvene prednostne naloge.

Tako imajo moznost vnaprejSnjega odloCanja, da zavrnejo doloceno zdravljenje ali
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imenuje nekoga s trajnim pooblastilom, ki bo o tem odlocal. Nacrtovanje vnaprej$nje
oskrbe je povezano s precejSnjimi koristmi za splosno populacijo, vklju¢no z izboljSano
kakovostjo zivljenja, zmanjSano anksioznostjo in depresijo med druzinskimi clani
pacientov, zmanjSanim S$tevilom hospitalizacij, ve¢jim Stevilom hospic in storitev
paliativne oskrbe ter oskrbo, ki se ujema z zeljami pacientov. Vnaprej$nje naértovanje
zdravstvene oskrbe je priporocljivo kot dobra praksa, med drugimi za paciente s kon¢no
odpovedjo ledvic. Praksa je priporoCljiva kljub temu, da so nedavni sistemati¢ni
pregledi pokazali omejeno bazo podatkov o ucinkovitosti vnaprejSnjega nacrtovanja
oskrbe pri tej populaciji (O"Halloran, et al., 2018). Podatki o uporabi primerne
zdravstvene oskrbe pri pacientih v zadnjem obdobju zivljenja in z razliénimi
napredovalimi boleznimi so omejeni. ObstojeCe raziskave kazejo na precejSnje razlike v
kakovosti in intenzivnosti zdravstvene oskrbe med drzavami in nakazujejo potrebe po
moznostih za izboljSave. Raziskovalci poudarjajo pomen izboljSanja zagotavljanja
primarne paliativne oskrbe. Poudarjajo tudi potrebo po vecji integraciji primarne
zdravstvene oskrbe in drugih zdravstvenih delavcev (Garcia-Martin, et al., 2020;
Boomer, et al., 2019).

Iz ugotovitev raziskav (Sheard, et al., 2012) lahko razberemo, kako zdravniki tezko
sprejemajo odlocitve pri oskrbi pacientov z napredovalo rakavo boleznijo in vensko
trombembolijo. Pri tem imajo na voljo le malo smernic. Mnenje o tem, ali se nekakSen
postopek Steje za primeren, je lahko deljeno tudi med zdravniki na isti stopnji znotraj
iste specialnosti. Enako velja za smrti, ki so posledica duSevnih motenj. Ve¢inoma gre
za demenco, pri kateri je kljuéni vidik oskrbe pacientov v zadnjem obdobju Zivljenja
ocenjevanje in tudi obvladovanje bole¢ine (De Witt Jansen, et al., 2017). Pacienti z
demenco pogosto niso delezni ustrezne paliativne oskrbe, kar je lahko povezano s
slabim razumevanjem naravnega poteka demence. Van der Steen, et al.,, 2013 so
predvideli, da je razumevanje o demenci kot napredovali in smrtni bolezni bistvenega
pomena za osredoto¢enost na udobno Zivljenje z demenco. Preucili so, kako naravo
bolezni razumejo druzinski ¢lani in zdravniki pacientov z demenco. Ugotovili so, da je
razumevanje narave bolezni povezano z udobjem pacientov med umiranjem. Nekateri
klini¢ni simptomi, ki jih zdravstveni delavec oceni kot pomembne, bi lahko bili

pomembni za napovedovanje prezivetja.
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Pri podajanju ocene prezivetja je pomembno, da imajo zdravstveni delavci moznost
opazovanja pacientov in njihove psihofizicne priprave skozi daljSe ¢asovno okno.
Opazovanje pacientov in njihovih psihofizi¢nih priprav skozi daljSe ¢asovno okno
predstavlja osnovo v primeru nenadnega poslabsanja zdravstvenega stanja, na podlagi
katere je mozno podati oceno prezivetja (Pahole Golicnik & Ebert Moltara, 2014).
Mandelli, et al. (2020) so pri napovedi ocene prezivetja uporabili dejanski in
napovedani Cas prezivetja, razdeljen v ¢asovne okvire z izra¢unano natan¢noStjo ocen:
en teden ali manj, od dva do tri tedne, od stiri do osem tednov in dva meseca ali ve¢.
Vsak sodelujoci zdravstveni delavec je moral oceniti 17 klini¢nih spremenljivk, ki so jih
vodile pri napovedovanju prezivetja. Avtorji raziskave ugotavljajo, da le crevesni
simptomi in zmedenost bistveno izboljSata natan¢nost napovedi zdravnikov o
preostalem Casu prezivetja, in sicer kljub visoki raz§irjenosti precenjenosti prezivetja.
Bell, et al. (2017) so raziskali preostalo zivljenjsko dobo pacientov, ki so po oceni
zdravnika in analizi razlike v preostanku zivljenjske dobe glede na diagnozo in
druzbenoekonomske dejavnike vstopili v zadnje obdobje zivljenja. Od 11.062
vkljuCenih pacientov je bila povprecna zivljenjska doba 55 dni. V prvem mesecu po
identifikaciji vstopa v zadnje obdobje Zivljenja je umrlo 37 % pacientov. Preostala
zivljenjska doba se je razlikovala med pacienti z doloceno obliko rakave bolezni in
pacienti z nerakavo boleznijo. Razlike so bile tudi glede na starost in spol. Ocenjujemo,
da je povecano pozornost treba usmeriti k pravoCasnemu prepoznavanju prehoda v

smrtno fazo, zlasti pri pacientih z nerakavo boleznijo.

V pomoC pri podelitvi ocene prezivetja so razlicna orodja za oceno preZivetja
posameznega pacienta: ocena po Svetovni zdravstveni organizaciji, paliativna
prognosti¢na lestvica, Karnofsky lestvica, prilagojena Glasgowska lestvica in paliativna
lestvica zmogljivosti (Pahole Goli¢nik & Ebert Moltara, 2014). Paliativna lestvica
zmogljivosti na primer napoveduje dejavnike prezivetja z merjenjem funkcijskih
sposobnosti pacienta (Lopuh & Metelko, 2017). Kompleksnost diagnosticiranja
umiranja je bila izpostavljena v nedavnih pregledih o t.i. negovalni poti (ang. Liverpool
Care Pathway). Pregledi porocajo o nekaterih tezavah in napacnih interpretacijah glede

namena in uporabe negovalne poti v praksi. V sredis¢u pozornosti je klini¢no odlocanje
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o negi ob koncu zivljenja s kljuénimi priporocili, vklju¢no z razvojem jasnih smernic za
strokovnjake in nadaljnjimi raziskavami pri diagnosticiranju umirajo¢ih (Kennedy, et
al., 2014). Tudi Kennedy, et al., 2014 so preucili dokaze o tem, kako zdravstveni
delavci ocenjujejo, da se pacienti blizajo zadnjim dnem ali uram Zivljenja. Opravili so
integrativni pregled literature izbranih petih elektronskih podatkovnih baz med letoma
2001 in 2011. Analiza je razkrila, da je sploSno temo negotovosti pri diagnosticiranju
umirajoc¢ih pacientov mozno razdeliti v dve podtemi: (1) znalilnosti umiranja, ki
vklju€uje umirajoCe poti, te pa vkljucujejo fizi¢ni, socialni, duhovni in psiholoski upad
do smrti, (2) usmerjenost k zdravljenju, kjer je odlo€anje, povezano z diagnosticiranjem
umirajo¢ih, lahko osredotoCeno na biomedicinske posege in ne na sistematicno

nacrtovanje ob koncu Zivljenja (Kennedy, et al., 2014).

Zdravstveni delavci, pacienti in njihove druZine se srecujejo s Stevilnimi situacijami, ki
zahtevajo tezke odlocitve. Primeri teh so odloCitve o prekinitvi in ukinitvi zdravljenja,
ki ohranja Zivljenje, Ce je tak$na pacientova Zelja. V¢asih pacienti niso prisebni, zato je
izziv, kako se odzvati na morebitne zahteve druzinskih ¢lanov. VpraSanje je, ali
zdravstveni delavci lahko enostransko odlocajo v zvezi s temi zahtevami ali ne (Ferraz
Goncalves, 2010). Mozno je, da se proces umiranja (pravocasn0) he prepozna.
Neprepoznavanje umiranja se kaze v agresivnih, nepotrebnih, nekoristnih in za pacienta
ter njegove svojce obremenjujoCih posegih. Takrat govorimo o medicinski
neucinkovitosti (Pahole Golicnik & Ebert Moltara, 2014). Neustrezna ocena prezivetja
pogosto vodi do neucinkovitega nacrta oskrbe in pogostih zapletov, kamor Stejemo
neustrezno sprejemanje odlocitev o preiskavah, predpisovanje zdravil, zdravljenje —
izvidov, ne pacienta. Pacient v okviru takSnega zdravstvenega pristopa ni delezen
zelenih informacij. Njegove zZelje so pogosto spregledane, saj jih morda sploh ne
poznamo ali jih ne upoStevamo (Benedik, 2011). Z neustrezno oceno prezivetja svojci
pacienta nimajo relevantnih informacij o stanju, zato jih smrt pogosto “prehiti”, s ¢imer
je proces Zalovanja teZzji. NepravoCasna prepoznava pacientovega umiranja se kaze v
vztrajanju v standardni medicinski obravnavi, kar je za pacienta slabSe (Lopuh &
Metelko, 2017). Nerealna pri¢akovanja lahko ustvarijo lazno upanje in pacientom ter
njihovim druZinam odvzame mozZnost, da preostanek Casa, ki ga Zivijo pacienti z

napredovalo boleznijo, izrabijo na njim pomembne nacine (Oppenheim, 2016). Kamnik,
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et al. (2014) v okviru lastne raziskave ugotavljajo, da zdravstveni delavci poskusajo v
situaciji zdravstvene oskrbe pacientov v zadnjem obdobju Zivljenja izkazati
samozaupanje pri doloCenih strokovnih fizi¢nih problemih, med katere sodijo povezava
z odzivom na slabost, bruhanje ali zaprtje. Razumeti Zelijo ucinke zdravil. Samostojno
in strokovno Zelijo pomagati neozdravljivo bolnemu in njegovi druzini. Nekateri
zdravstveni delavci zelijo, da bi pacientom z napredovalo boleznijo dajali zdravila na
zahtevo njihovih druzin. To kaZe, da nekateri zdravstveni delavci Zelijo preloziti

odgovornost, ki je sami niso pripravljeni sprejeti (Ferraz Gongalves, 2010).

Na raziskovalno vprasanje, kako zdravstveni delavci zagotavljajo kakovostno oskrbo
pacientov v obdobju umiranja, je mogoce podati bolj enoznacen odgovor. V cCasu
oskrbe pacientov z napredovalo boleznijo v zadnjem obdobju njihovega zivljenja je
poleg zagotavljanja kakovostne nege, v smislu zagotavljanja ustrezne in pravocasne
oskrbe, ki temelji na udobju in dostojanstvu, pomembno zdraviti na nacin, ki povecuje
verjetnost kakovosti oskrbe in preostali ¢as zivljenja pacienta. Pomembno je, da imajo
zdravstveni delavci komunikacijske in klini¢ne spretnosti, da so pacienta z napredovalo
boleznijo sposobni pripraviti do ob¢utja mirnosti tik pred smrtjo. Sodobne smernice
zdravstvene oskrbe sledijo ideji, naj zdravstveni delavci upoStevajo zahteve in zelje
pacientovih potreb in zelja v zadnjem obdobju Zivljenja. Za pravilne odlocitve
obravnave pacienta je odloCilna pravilna ocena prezivetja. Dobri napovedni dejavnik je
merjenje funkcijske sposobnosti. Pomembno se je izogniti neuspe$nim in invazivnim
posegom, ki preprecujejo mirno smrt. Na zdravje in pocCutje pacientov v ¢asu oskrbe v
zadnjem obdobju njihovega Zivljenja pomembno vpliva podpora druzine in bliznjih, v
smislu lazjega spoprijemanja z zalostjo in prilagoditvijo (Garcia-Martin, et al., 2020;
Evenblij, et al., 2019; Jaksi¢, 2018; Lopuh & Metelko, 2017; Vaiserman & Lushschak,
2017; Lowey, 2015; James, 2014; Pahole Goli¢nik & Ebert Moltara, 2014; Choi, et al.,
2012; 1zumi, et al., 2012; Kamal, et al., 2012; Walling, et al., 2010).

2.5.1 Omejitve raziskave

Izbira klju¢nih besed pri iskanju in pridobivanju ¢lankov temelji na subjektivni oceni

njihove ustreznosti glede na naravo dela avtorice tega diplomskega dela. Glavna
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omejitev raziskave je torej moznost nevkljucenosti vseh relevantnih kljuénih besed, ki
bi prispevale k ve¢jemu Stevilu relevantnih vsebin, primernih za analizo in h globljemu
razumevanju obravnavane tematike. Omejitev raziskave vidimo tudi v omejenem Stevilu

podatkovnih baz (predvsem domacih), ki so bile izbrane kot viri iskanja.

2.5.2 Doprinos za prakso ter priloznosti za nadaljnje raziskovalno delo

S pregledom literature obravnavane tematike je delno odgovorjeno, v kolikSni meri so
bili preu¢evani vidiki usposobljenosti zdravstvenih delavcev za prepoznavanje obdobja
umiranja ter nafin in kakovost zagotavljanja oskrbe pacientov v zadnjem obdobju
zivljenja. Pri tem smo se omejili na najnovejSe prispevke iz strokovne in znanstvene
literature, zaradi ¢esar smo omejili obdobje iskanja na zadnje desetletje, in sicer med
letoma 2010 in 2020. Glede na vse utemeljeno v tem poglavju ocenjujemo, da pregled
literature iz omenjenega podrocja pomembno prispeva k ozaveS€anju o obstojecCih
moznostih kakovostne prakse oskrbe pacientov z razli¢nimi napredovalimi boleznimi v
zadnjem obdobju Zivljenja. Klju¢ni prakti¢ni doprinos vsebine tega diplomskega dela je
sploSna ponazoritev znakov in simptomov najpogostejSih boleznih pri pacientih v
gospodarsko razvitih drzavah, s posebnim poudarkom na Evropski uniji, ki imajo
delujoce javno zdravstvo. Hkrati je doprinos viden k opozarjanju na pravocasne
prepoznave znakov in simptomov zacetka obdobja aktivnega umiranja pacienta. Glede
na to, da se zdravstveni delavci pogosto soocajo z izzivi prepoznavanja zadnjega
obdobja zivljenja, je klju¢no vzpostaviti most med teorijo in prakso, posebej med
zdravstvenimi delavei zaCetniki. Zato se ponuja napotek nadaljnjega raziskovalnega
dela v smeri ugotavljanja ucinkovitosti prenosa znanja prepoznave zadnjega obdobja
zivljenja pri pacientih z napredovalo boleznijo od izkusenih zdravstvenih delavcev k
zdravstvenim delavcem zacetnikom in tistim, ki imajo najvec¢ pet let delovnih izkusSen,;.
Za dosego tega cilja je po naSem mnenju treba raziskati morebitno podhranjenost
zdravstvenih delavcev v slovenskem zdravstvu v povezavi z ucinkovitostjo

komunikacije med zaposlenimi.
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3 ZAKLJUCEK

V razvitih drzavah in drzavah v razvoju ljudje zivijo dlje in umirajo pocasneje zaradi
degenerativnih in nenalezljivih bolezni. Prepoznava obdobja umiranja je bistvena
klinicna ve$Cina tako za strokovnjake zdravstvene nege kot tudi za strokovnjake
paliativne oskrbe. Ko se pacienti priblizujejo zadnjim dnevom zivljenja, dozivijo
Stevilne  fizioloSke spremembe, ki vplivajo na njthovo nevrokognitivno,
kardiovaskularno, dihalno in miSicno funkcijo. Te telesne spremembe lahko
zdravstvenim delavcem pomagajo pri doloCanju diagnoze blizajoe smrti. Prepoznava
blizajoCe se smrti omogoc¢a zdravstvenemu delavcu, da pacienta in njegovo druzino
obvesti 0 napovedih, kadar so ti podatki zazeleni, kar jim omogoca dolocitev ciljev,
prednostnih nalog in priakovan] za njihovo prihodnost. Prav tako omogoca
posameznikom, da se lotijo eksistencialnih in duhovnih vpraSanj ter se pripravijo na
konec zivljenja. Kljub velikemu pomenu ostajata identifikacija in kakovostna oskrba
pacienta za napredovalo boleznijo v klini¢ni praksi izjemno tezki in pogosto sporni.
Ceprav natanéne metode za dolocanje napovedi ni, je vedina zdravstvenih delavcev
obiCajno preve¢ optimisticna glede napovedi preostanka Zivljenja pacientov z
napredovalo boleznijo. Prekomerni optimizem lahko ustvari napa¢no upanje, pacientom
in druzinam pa odvzame moznost, da svoj preostali ¢as izrabijo na nacine, ki bi jim bili
najbolj pomembni. Sodobna farmacevtska industrija razvija nove vrste zdravil, Ki
zavirajo proces staranja. Gre za eno od najbolj upajocih usmeritev, saj lahko potencialna
ciljna skupina vkljuCuje vsakega odraslega posameznika. Vznemirljivo je pomisliti,
kak$ne moznosti dajejo nova zdravila pacientom z napredovalo boleznijo. V tem oziru

so raziskave obravnave tega vpraSanja ve¢ kot dobrodosle.
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