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Komitet ministara, na osnovu odredaba ¢lana 15.b Statuta Saveta Evrope,

Imajuéi u vidu da je cilj Saveta Evrope da postigne vece jedinstvo medu svojim
¢lanicama i da se ovaj cilj moze ostvariti, izmedu ostalog, prihvatanjem opstih
pravila u oblasti zdravstva;

Podsec¢ajuéi da ¢lan 11 Evropske socijalne povelje (European Social Charter) o
pravu na zdravstvenu zastitu i podsecajuéi da ¢lan 3 Konvencije za zastitu ljudskih
prava i biomedicine (Convention on Human Rights and Biomedicine) (ETS Br.164)
zahteva da ugovorne strane obezbede pravedno i kvalitetno ostvarivanje prava na
zastitu zdravlja, da ¢lan 4 zahteva da bilo koja intervencija u oblasti zdravstva,
ukljucujuéi istrazivanje, mora biti sprovodena u saglasnosti sa relevantnim
profesionalnim obavezama i standardima i da ¢lan 10 naglasava pravo svakog
pojedinca da dobije informacije o svom zdravlju;

Priznaju¢i da bi sistem zdravstvene zastite trebalo da bude okrenut ka pacijentu i da
bi gradani neizostavno trebalo da ucestvuju u donosenju odluka koje su vezane za
njihovu zdravstvenu zastitu;

Podsecajuci se u ovom kontekstu preporuke Komiteta ministara drzavama
¢lanicama, Preporuka br. R (2000) 5 o utvrdivanju i razvoju nacina uces¢a
gradanina i pacijenta u procesu donosenja odluka koje se odnose na brigu o
zdravlju;

Uvereni da poStovanje i zastita dostojanstva terminalno obolele ili umiruée osobe
podrazumevaju iznad svega odgovarajucu brigu u primerenom okruzenju, ¢ime se
njoj ili njemu omogucuje da umre dostojanstveno;

Pozivajuéi se u ovom kontekstu na Preporuku 1418 (1999) Parlamentarne
skupstine o zastiti ljudskih prava i dostojanstva terminalno obolelih i umirucih;

Dalje se pozivajuci na Preporuku br.R (89)13 o organizaciji multidisciplinarne
brige o pacijentima koji boluju od raka;

Priznaju¢i da je potrebno da se palijativno zbrinjavanje dalje razvija u evropskim
zemljama;

Pozivajuéi se u ovom smislu na Poznanjsku deklaraciju iz 1998. o palijativnom
zbrinjavanju u Isto¢noj Evropi;

3

CM(2003)130




Priznaju¢i da pravo na zdravstvenu zastitu ima za cilj da obezbedi pacijentu §to je
moguce veci osecaj ugodnosti, bez obzira na zivotnu dob, etni¢ku pripadnost,
ekonomski ili socijalni status 1 prirodu bilo koje bolesti ili nemo¢i;

Imajuéi u vidu da broj ljudi kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje stalno
raste;

Imajuci u vidu da se zbog razlika u raspolozivosti i kvalitetu palijativnog
zbrinjavanja Sirom Evrope treba usmeriti na poveéanu saradnju medu zemljama;

Svesni da je palijativno zbrinjavanje aktivno, sveobuhvatno zbrinjavanje pacijenata
sa odmaklim, progresivnim bolestima, ¢iji cilj je kontrola bola i drugih simptoma
bolesti i pruzanje psiholoske, socijalne i duhovne podrske;

Svesni da je cilj palijativnog zbrinjavanja dostizanje najviseg moguceg kvaliteta
Zivljenja za pacijente i njihove porodice;

Svesni da palijativno zbrinjavanje ima za cilj da pomogne pacijentima sa
odmaklim, progresivnim bolestima da ostvare $to je moguce bolji kvalitet Zivljenja
sve do samog kraja, i bez namere da pozuruje ili odlaze smrt;

Imajuéi u vidu da palijativno zbrinjavanje afirmiSe Zivot a na umiranje gleda kao
na normalan proces, i nije rukovodeno beznadeznos$¢u ili fatalizmom;

Imajuéi u vidu da je palijativno zbrinjavanje integralni deo zdravstvenog sistema i
neotudivi element prava gradanina na zdravstvenu zastitu i da je zato vlada
odgovorna i treba da garantuje da palijativno zbrinjavanje bude dostupno svima
kojima je potrebno;

Imajuéi u vidu da je neophodno teziti ka razvoju kvalitetnog zbrinjavanja, koje se
sprovodi humano, sa namerom da ono postane esencijalni deo zdravstvene zastite
za pacijente koji se blize kraju Zivota;

Priznajuéi da svi oni kojima se blizi kraj Zivota Zele da ih profesionalni zdravstveni
radnici tretiraju kao li¢nosti koje imaju svoju vrednost i da im pruZe stru¢nu paznju
usmerenu na oc¢uvanje njihovog dostojanstva i podsticanje nezavisnosti,
ublazavanjem simptoma i pruzanjem maksimalne utehe i udobnosti;
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Priznaju¢i da bi palijativno zbrinjavanje, kao sva medicinska briga, trebalo da bude
orijentisano prema pacijentu, vodeno potrebama pacijenta, uzimajuci u obzir $ta on
ili ona smatra dragocenim i ¢emu daje prednost, kao 1 da su dostojanstvo i
autonomija centralna pitanja za pacijente kojima je potrebno palijativno
zbrinjavanje,

Preporucuje da vlade drzava ¢lanica:

1. usvoje stavove, zakonske i druge mere neophodne za dosledan i sveobuhvatan
kvir nacionalne politike u odnosu na palijativno zbrinjavanje;

2. sprovedu do kraja, kad god je to mogucée izvesti, mere iznete u dodatku ovoj
preporuci, uzimajuci u obzir odgovarajuce nacionalne okolnosti;

3. promovisu medunarodnu saradnju medu organizacijama, istrazivackim
institucijama i drugim agencijama, koje su aktivne na polju palijativnog
zbrinjavanja;

4. podrze aktivno, ciljano Sirenje ove preporuke i njenog memoranduma sa
objasnjenjima, propracenog, tamo gde je to potrebno, i prevodom.

5
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Photo: Laszld Valuska, Hungary

Dodatak uz Preporuku Rec (2003)

OpSta razmatranja

Mada se u mnogim zemljama veci deo zdravstvenog budzeta trosi na ljude u
poslednjim godinama Zivota, oni nisu uvek zbrinuti na na¢in koji najvise odgovara
njihovim potrebama.

Palijativno zbrinjavanje nije usmereno na specifi¢nu bolest i obuhvata period od
dijagnoze odmakle bolesti do kraja perioda Zalosti zbog bolnog gubitka; ovo moze
varirati od godina do nedelja ili (retko) dana. Ono nije sinonim za brigu u
poslednjim trenucima zivota, ve¢ i nju obuhvata.

Stvaranje u drzavama Clanicama preduslova za sagledavanje vaznosti palijativnog
zbrinjavanja je od sustinskog znacaja.
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Javnost, ukljucujuéi i pacijente i njihove porodice, treba da zna vaznost
palijativnog zbrinjavanja i §ta ono moze da pruzi.

Nekoliko nedavnih studija, obezbeduju¢i podatke iz ukupno trideset pet zemalja
sirom Evrope, ukazalo je na razlike medu njima u pogledu palijativnog
zbrinjavanja, koje obuhvataju, na primer, varijacije u pogledu nadoknade (gde je to
primenljivo), u organizaciji zdravstvenog sistema i mestu palijativnog zbrinjavanja
u okviru istog; razlikujuci eticke i kulturoloske faktore; ulogu nacionalnih
organizacija i medunarodne saradnje u razvoju palijativnog zbrinjavanja;
raspolozivost opioidima; pitanje edukacije 1 usavrSavanja radne snage.

I. Vodeci principi

Politika palijativnog zbrinjavanja trebalo bi da se bazira na vrednostima koje je
predlozio Savet Evrope: ljudskim pravima i pravima pacijenata, ljudskom
dostojanstvu, socijalnoj koheziji, demokratiji, pravi¢nosti, solidarnosti, jednakim
pravima polova, na pravu uce$c¢a u donosenju odluka i pravu slobodnog izbora.

Palijativno zbrinjavanje ima sledece sustinske dimenzije:

- konrola simptoma bolesti;

- psiholoska, duhovna i emocionalna podrska;

- podrska porodici;

- podrska u periodu zalosti zbog bolnog gubitka.

Preporuka se oslanja na sledece principe:

1. Palijativno zbrinjavanje je vitalni i sastavni deo zdravstvenih sluzbi. Odredbe
za razvoj 1 funkcionalnu integraciju palijativnog zbrinjavanja treba da budu
ukljucene u nacionalnu zdravstvenu strategiju.

2. Bilo kom licu, kome je potrebno palijativno zbrinjavanje ono treba da bude I
omoguceno, bez prekomernog odlaganja, u okruzenju koje je, koliko god je to
razumno moguce, u skladu sa njegovim ili njenim potrebama i Zeljama.

3. Palijativno zbrinjavanje ima za svoj cilj postizanje i odrzavanje najboljeg
moguceg kvaliteta Zivljenja za pacijente.
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10.

I1

Palijativno zbrnjavanje nastoji da se usredsredi na fizi¢ke, psiholoske i
duhovne probleme vezane za odmaklu bolest. Stoga, ono zahteva koordinirano
zalaganje visoko obucenog i adekvatno formiranog interdisciplinarnog
ultiprofesionalnog tima.

Akutne probleme koji se u meduvremenu mogu pojaviti, trebalo bi tretirati
ukoliko pacijent to zeli, ali trebalo bi ih zanemariti ako je to njegova zelja, pri
¢emu ¢e se nastaviti pruzanje najboljeg moguéeg palijativnog zbrinjavanja.
Dostupnost palijativnog zbrinjavanja trebalo bi da zavisi od potreba i na nju ne
smeju da uticu tip bolesti, geografska lokacija, socio-ekonomski status ili drugi
sli¢ni faktori.

Programi za edukaciju iz oblasti palijativnog zbrinjavanja trebalo bi da budu
ukljuceni u obuku zdravstevnih radnika koji brinu o ovim pacijentima.

Treba preduzeti istrazivanja ¢iji je cilj poboljSanje kvaliteta zbrinjavanja. Sve
intervencije u palijativnom zbrinjavanju treba da budu potkrepljene, do
najviseg moguceg stepena, relevantnim nauc¢nim podacima.

Palijativno zbrinjavanje trebalo bi da bude adekvatno i pravedno finansirano.
Kao u svim sektorima medicinskih usluga, zdravstveni radnici koji su
ukljuceni u palijativno zbrinjavanje trebalo bi u potpunosti da postuju prava
pacijenata, da se pridrzavaju profesionalnih obaveza i standarda, i u tom
kontekstu postupaju u najboljem interesu pacijenata.

Okruzenja i sluzbe

Palijativno zbrinjavanje je interdisciplinarni i multiprofesionalni pristup koji
brine o potrebama pacijenta, pri ¢emu ne zanemaruje ni one koji neformalno
brinu o njemu, kao $to su ¢lanovi porodice.

Politika u oblasti palijativnog zbrinjavanja podrazumeva razgranatu mrezu
servisa za njeno sprovodenje kao §to su: kuéno zbrinjavanje, zbrinjavanje
leZe¢ih pacijenata u specijalizovanim ili konvencionalnim odeljenjima, dnevne
bolnice, ambulante, urgentne sluzbe po pozivu i sluzbe koje obezbeduju
pomo¢ i predah porodici. Ova mreza trebalo bi da bude sveobuhvatna i
odgovarajuca, kako u pogledu zdravstvenog sistema tako i u kulturoloskom
smislu i da bude prilagodena promenljivim potrebama i zeljama pacijenata.
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Oni koji neformalno brinu o pacijentu trebalo bi da imaju podrsku u tome i ne
bi trebalo da budu izloZeni glavnim socijalnim problemima, kao $to je gubitak
posla zbog angazovanosti oko zbrinjavanja. Bilo bi poZeljno da imaju zvani¢no
pravo na bolovanje.

Svim profesionalcima koji su ukljuceni u zbrinjavanje pacijenata sa
odmaklom, progresivnom bole$cu, treba obezbediti specificnu stru¢nu pomoé
ukoliko i kada im je to potrebno.

Specijalizovano palijativno zbrinjavanje treba da bude dostupno svim
pacijentima kada im je ono potrebno, u bilo koje vreme i u bilo kojoj situaciji.
Na nacionalnom nivou trebalo bi da postoji rukovodilac razvoja palijativnog
zbrinjavanja i odgovarajuca koordinacija sluzbi, sa jasnom raspodelom
odgovornosti. Preporucuje se osnivanje regionalne mreze kao dobar put ka
postizanju ovog cilja.

Pacijentima treba da bude zagarantovan pristup palijativnom zbrinjavanju, bez
prekomernih finansijskih barijera. Finansijski i drugi aranzmani treba da budu
takvi da garantuju kontinuitet palijativnog zbrinjavanja i da budu prilagodeni
potrebama pacijenta.

Trebalo bi obezbediti u dovoljnom obimu privremenu pomo¢, za slucaj kada
oni koji brinu o pacijentima u njihovim domovima postanu suvise ophrvani
teretom.

III. Politika i organizacija

1.

Palijativno zbrinjavanje mora da bude integralni deo zdravstvenog sistema
jedne zemlje, i kao takvo mora biti element sveobuhvatnih planova vezanih za
zdravstvenu zastitu, kao 1 specifi¢nih programa (rak, AIDS ili gerijatrija).
Vlade treba da imaju sprovedenu studiju koja ¢e proceniti potrebe koje se
odnose na sluzbe, na kadrove razli¢itog nivoa stru¢nosti i na obucavanje
razli¢itih profesija ( ukljucujuéi i volontere).

Na osnovu procene potreba, nacionalne i regionalne vlade treba da isplaniraju i
primene sveobuhvatne, racionalne strategije palijativnog zbrinjavanja, i to u
tesnoj saradnji sa profesionalcima, pacijentima i njihovim porodicama, ili
njihovim predstavnicima.

9
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10.

Kao deo ovakvih strategija vlade treba da sagledaju zakonske, socijalne,
ekonomske, kulturoloske, administrativne i/ili fizicke prepreke koje uticu na
dostupnost sluzbama za palijativno zbrinjavanje. Trebalo bi primeniti
inicijative i programe za otklanjanje takvih prepreka, koje ¢esto vode u
nejednakost.

Zakonodavstvo treba da obezbedi da opioidi i drugi lekovi budu dostupni u
razli¢itim formulacijama i dozama potrebnim za njihovu medicinsku primenu.
Strah od zloupotrebe ne treba da bude smetnja za primenu neophodnih i
efikasnih lekova. Svaka zemlja moZe razmotriti da li ovo zahteva nove
zakonske propise ili samo amandmane uz postojece.

Preporucuje se da, kako na naconalnom, tako i na regionalnom i lokalnom
nivou, budu osnovane interdisciplinarne grupe ili saveti posveceni palijativnom
zbrinjavanju, ukljucujuéi pacijente, njihove porodice i druge, sa ciljem da
skrecu i odrzavaju politicku i socijalnu paznju. PoZeljno je da takve grupe
saraduju sa vladama i drugim telima, pri sprovodenju u delo ovakve neophodne
politike.

Da bi se obezbedilo pracenje kvaliteta palijativnog zbrinjavanja, neophodno je
ustanoviti jednoobrazni, “minimalni paket podataka” ( minimum data set -
MDS), bar na nacionalnom nivou.

Zbog znacaja principa pravic¢nosti posebnu paznju treba obratiti na palijativno
zbrinjavanje neprivilegovanih grupa (na primer zatvorenika, osoba koje imaju
teskoca sa ucenjem, beskuénika, izbeglica) i1 na etnicke 1 kulturoloske razlike
koje utiCu na potrebe pacijenata. Isto toliko je vazno obratiti posebnu paznju
palijativnom zbrinjavanju dece.

Profesionalci koji su ukljuceni u zbrinjavanje ovakvih pacijenata imaju pravo
na pravi¢nu nadoknadu i priznanje za rad koji obavljaju kao i za svoju
strucnost.

Nacionalni godi$nji izvestaj o organizaciji palijativnog zbrinjavanja treba
redovno objavljivati.

IV. PoboljSanje kvaliteta i istraZivanje

1.

1. Treba nastojati da se definiSu i usvoje pokazatelji dobrog palijativnog
zbrinjavanja, pri ¢emu sve dimenzije zbrinjavanja treba procenjivati iz
perspektive samog pacijenta.
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Smernice u vezi palijativnog zbrinjavanja, zasnovane na klini¢koj praksi i na
najboljim dostupnim dokazima, trebalo bi sistematski razvijati, uz participaciju
pacijenata.

Neophodna je stalna sluzbena procena prakse putem posebnih postupaka i
procedura (audit) da bi se obezbedila kontrola kvaliteta.

Mada naucno istrazivanje na polju palijativnog zbrinjavanja moze postaviti
specifi¢ne eticke probleme koji zahtevaju brzo reSavanje, sluzbe i medicinske
usluge treba da budu vrednovane primenom dokazanih nau¢nih metoda, kako
kvalitativno tako i kvantitativno. Sustina ovakvih studija trebalo bi uvek da
bude usmerena ka pacijentu.

Treba podsticati saradnju u istrazivanju, kako na nacionalnom tako i na
evropskom nivou.

Trebalo bi formirati grupu na nacionalnom i regionalnom nivou, radi
prikupljanja, obrade i Sirenja pouzdanih informacija o razvoju i kvalitetu
palijativnog zbrinjavanja.

V. Obrazovanje i obuka

1.

™~

hed

e

S

Akademsko priznanje palijativnog zbrinjavanja je od vaznosti i za istrazivanje
i za obrazovanje.

Palijativno zbrinjavanje trebalo bi da bude ukljuceno u redovno, celokupno
medicinsko obrazovanje lekara i medicinskih sestara, kao i u njihovu
poslediplomsku edukaciju. Trebalo bi u te svrhe ustanoviti standardni program
edukacije. Takode bi trebalo imati programe za edukaciju eksperatu u ovoj
oblasti.

Treba podsticati medunarodnu saradnju u obrazovanju iz ove oblasti,
uspostavljanjem adresara ustanova koje se bave palijativnim zbrinjavanjem a
zele da ucestvuju u srodnim programima.

Svi profesionalci i oni koji to nisu, a ukljuceni su u palijativno zbrinjavanje,
trebalo bi na odgovarajuc¢i nacin da budu obuceni za svoj zadatak; na svim
nivoima obuke trebalo bi im pruziti konkretne, razumljive i kulturoloski
prihvatljive instrukcije o palijativnom zbrinjavanju.

Edukacija u oblasti palijativnog zbrinjavanja trebalo bi da bude i
monodisciplinarna i interdisciplinarna.

Edukaciju u palijativnom zbrinjavanju trebalo bi redovno pratiti, tj. nadzirati.
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10.

Referentne centre za edukaciju i obuku u oblasti palijativnog zbrinjavanja
trebalo bi formirati u svakoj zemlji.

U idealnom slucaju trebalo bi da postoje tri slede¢a nivoa kontinuirane
edukacije profesionalaca: osnovni, srednji i visoki nivo edukacije.
Preporucuje se da zemlje posvete posebnu paznju obrazovanju javnosti u vezi
sa svim relevantnim aspektima palijativnog zbrinjavanja.

Treba ispraviti neopravdane negativne predstave o opioidima, koje postoje
medu pacijentima, ¢lanovima njihovih porodica, profesionalcima i uopste u
javnosti, uz neophodno ukazivanje i naglasavanje razlika izmedu klinicke
primene i moguce zloupotrebe, ¢ineci to kako kroz javne kampanje tako i
putem profesionalnog obrazovanja.

VI. Porodica

1.

Cilj i princip u pruzanju pomo¢i onima koji su bliski pacijentima (uglavnom
¢lanovima porodice), jeste da se pravilno i dobro iskoristi i razvije njihova
sposobnost da pacijentima pruze emocionalnu i prakticnu podrsku i pomognu
im da se prilagode tom procesu, i da prihvate i savladaju tugu i gubitak.
Posebnu paznju treba obratiti na prevenciju i lecenje depresije nastale zbog
iscrpljenosti.

VII. Komuniciranje sa pacijentom i porodicom

Palijativno zbrinjavanje zahteva atmosferu, stav i takav odnos izmedu
pacijenta i onoga ko o njemu brine, koji ohrabruje otvorenost u informisanju i
pacijenta i ¢lanova njegove porodice.

Profesionalci treba da uzmu u obzir stepen do koga pacijenti Zele da budu
informisani o svojoj situaciji; u ovom pogledu, posebnu paznju treba pokloniti
kulturoloskim razlikama.

Profesionalci treba da prilagode nacin na koji pruzaju informacije pacijentima i
njihovim emocionalnim i kognitivnim barijerama koje su ¢esto udruzene sa
odmaklom progresivnom bolescu.

U slucajevima kada su ukljucena deca, bilo zbog svoje sopstvene bolesti ili
bolesti jednog od roditelja, komunikaciju treba prilagoditi njihovim potrebama.
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VIII. Timovi, timski rad i planiranje zbrinjavanja

1. Palijativno zbrinjavanje je interdisciplinarni i multiprofesionalni pristup, koji
najcesce ukljucuje lekara, medicinsku sestru i druge zdravstvene radnike, koji
svojom stru¢nos¢u mogu da izadu u susret fizickim, psihickim i duhovnim
potrebama pacijenta i njegove porodice.Trebalo bi olaksati funkcionisanje
takvih timova.

2. U donosenje odluka, naroc€ito izrada, pra¢enje i redovne analize pojedinih
prethodnih planova o zbrinjavanju, morali bi biti ukljuceni pacijent, njegova
porodica i ¢lanovi tima. Ovako treba postupati kad god je to pogodno i kad se
poklapa sa pacijentovim Zeljama.Takode, trebalo bi osigurati adekvatnu
komunikaciju izmedu razlicitih sluzbi koje su obuhvacene ovim procesom
(kurativnih i palijativnih).

3. Volonteri mogu biti vaZzan deo tima.Oni ne preuzimaju na sebe posao
profesionalaca, ve¢ imaju svoj sopstveni doprinos i polje rada. Trebalo bi
obezbediti organizovanje volonterskih usluga i olaksati proces u kome neko
moze postati volonter.

4. Svi ¢lanovi tima treba da budu osposobljeni za uloge koju imaju i svesni
mogucnosti 1 ograni¢enja kako svoje, tako i1 uloge drugih ¢lanova.

5. Primanje doslednih i uskladenih poruka od razlicitih lica koja pruzaju
zdravstvenu pomoc¢ i negu je od sustinske vaznosti za pacijenta i njegovu
porodicu. Zbog toga je neophodan optimalni protok informacija izmedu lica
ukljucenih u zbrinjavanje pacijenta, da bi se tako izbegli nesporazumi,
neslaganja i protivurecnosti. Preporucljivo je da se ustanovi jedan koordinator
koji ¢e biti voda celog tima, a poZeljno je, zavisno od okolnosti, da to bude
lekar iz primarne zdravstvene zastite.

6. Sva komunikacija izmedu profesionalaca koja se tiCe pacijenta i njegove
porodice podrazumeva profesionalno cuvanje tajne, uz puno postovanje
pacijentovog prava na medicinsku tajnost i prava porodice na tajnost i
poverljivost.

7. Palijativno zbrinjavanje je obi¢no vrlo korisno i vredno truda, ali istovremeno
ono moze biti veoma zahtevno. Stoga, briga o onima koji pruzaju pomo¢
bolesniku kroz palijativno zbrinjavanje je neophodan deo tog istog
zbrinjavanja, i trebalo bi da bude obuhvaceno ovom politikom.
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IX. Period zalosti

1. U periodu Zalosti treba ponuditi pomo¢ onima kojima je takva podrska

potrebna.
2. Svi profesionalci u palijativnom zbrinjavanju treba da obrate paZnju na znake

komplikovanog i uznemiravajuceg nacina izrazavanja zalosti zbog bolnog

gubitka.
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Preporuka Rec (2003)...Komiteta ministara drzavama
¢lanicama u vezi sa organizacijom palijativnog zbrinjavanja

Prirucnik sa objaSnjenjima

OpSta razmatranja

1. Od najstarijih vremena drustva su nastojala da pruze podrsku i utehu
bolesnima i onima koji umiru. Najcesc¢e, ogromno postovanje i neka vrsta
misti¢nosti okruzuju osobu koja umire. Period neposredno posle smrti obicno
karakteriSe strogo pridrzavanje utvrdenih protokola i rituala. Potrebu da se
ozali voljena osoba i izrazi bol zbog gubitka prepoznaje i priznaje vecina
drustava, mada manifestacije tuge i1 period Zalosti variraju od jedne kulture do
druge.

2. Bolest i smrt su sada, a tako ¢e uvek 1 biti, neizbezan i integralni deo ljudskog
iskustva. Nacin na koji trazimo da se identifikujemo i reagujemo na
jedinstvene i individualne potrebe umiruéih i njihovih porodica, dok one
nastoje da se izbore sa progresivnim gubitkom, osetljiv je pokazatelj nase
zrelosti kao drustva. Kad god je to moguée, moramo spreciti bolest. Kada se
ona razvije, moramo nastojati da je izle¢imo ili bar da usporimo njeno
napredovanje. Naporedo sa ovim nastojanjima, svim pacijentima moramo
ponuditi optimalan nivo kontrole bola i drugih simptoma bolesti, zajedno sa
psiholoskom, emocionalnom i duhovnom podrskom.

3. Poslednje 2-3 decenije, zbrinjavanju na kraju zivota pocela se poklanjati
paznja koju ono i zasluzuje. Pokrenuti su posebni nau¢ni ¢asopisi, osnovane
organizacije, kako za profesionalce tako i za neprofesionalce (kao $to je
Evropska asocijacija za palijativno zbrinjavanje-European Association for
Palliative Care-EAPC), objavljene su preporuke nacionalne politike, na primer
od strane irske vlade (Nacionalni savetodavni komitet o palijativnom
zbrinjavanju 2001) kao i Instituta za medicinu SAD (Field and Cassell 1997).
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Kratak istorijski pregled

4. Odnos izmedu zivljenja i umiranja je nesto Sto postoji u kontinuitetu od
rodenja do smrti. Ziveéi, mi umiremo; umiruéi, mi imamo priliku da Zivimo.
Programi o zdravstvenoj i socijalnoj zastiti Sirom sveta, napravljeni su tako da
pruze podrsku pojedincima, porodicama i zajednicama u njihovom nastojanju
da postignu i odrze optimalan kvalitet Zivljenja. U kontekstu palijativnog
zbrinjavanja, gde su o¢ekivanja vezana za zivot ocigledno ogranicena,
problemi postaju jos$ hitniji jer se svim snagama borimo da na najbolji moguci
nacin upotrebimo vreme koje nam stoji na raspolaganju.

5. Od najstarijih vremena, drustva su nastojala da ponude odgovarajuéi nivo brige
1 podrske svojim bolesnim i umiru¢im ¢lanovima. Medutim, sve do sredine
proslog veka medcinska nauka je imala malo da ponudi u smislu efikasne
kontrole bola i drugih simptoma bolesti. Razvoj medikamentozne terapije
pedesetih godina proslog veka, u kombinaciji sa ve¢im razumevanjem
psiholoskih i duhovnih potreba umirucih pacijenata, trasirao je put za razvoj
sluzbi za palijativno zbrinjavanje. Principi palijativnog zbrinjavanja postali su
sire shvaceni i primenjeni tokom druge polovine proslog veka.

6. U srednjem veku termin “hospis” (hospice) kori$éen je da opiSe mesto gde
mogu dobiti zaklon hodocasnici i putnici. U Evropi, povezanost hospisa sa
zbrinjavanjem umirucih pacijenata datira iz 1824. godine i veZe se za rad
gospode Jeanne Garnier iz Liona, Francuska. U Irskoj, Irske milosrdne sestre,
koje je osnovala Majka Mary Aikenhead, otvorile su hospise u Dablinu i Korku
1870. godine a zatim i slede¢i u Londonu 1905. godine. Ove institucije bile su
tesno povezane sa zbrinjavanjem pacijenata koji su patili od odmaklih i
neizlecivih bolesti. Medutim, napori da se postigne kontrola bola i drugih
simptoma izostali su zbog nerazumevanja prirode ovih simptoma i jo§ vise
usled nedostatka efikasnih medikamenata.

7. Sredinom proslog veka pojavio se Citav niz korisnih lekova, ukljucujuéi i
psihotropne lekove (fenotiazine, antidepresive) i nesteroidne anti-inflamatorne
lekove. U isto vreme, doslo je i do boljeg razumevanja prirode kancerskog
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bola, kao i uloge opioida u njegovom lecenju. Raspolozivost ovakvim novim
lekovima stvorila je priliku da se ponudi i efikasnije leCenje bola i drugih
simptoma bolesti.

U pogledu koris¢enja opioida, javio se ogroman otpor koji je bio posledica lose
obavestenosti i neosnovanih strahova u vezi sa njihovom upotrebom. Preterana
zabrinutost u vezi sa problemima kao §to su zavisnost, navika, tolerancija i
depresija disanja, ometale su njihovo odgovarajuce uvodenje u medicinsku
praksu. Ove strahove delili su podjednako mnogi pripadnici medicinskih
krugova kao i javno mnjenje. Na nivou vlade, ¢esto je postojala znacajna
konfuzija u pogledu korisne terapijske uloge ovih sredstava i njihove
potencijalne zloupotrebe. U nekim zemljama koriséenje opioida bilo je
zakonom zabranjeno. U drugim zemljama, koriS¢enje opioida bilo je zakonom
dozvoljeno, ali njihova raspolozivost bila je ometena preteranom birokratijom
vezanom za njihovo prepisivanje, cuvanje i izdavanje. Od velike je vaznosti da
ucimo na greSkama iz proslosti. Ne sme biti zabune izmedu odgovarajuce,
klinicke, upotrebe opioida i njihove moguce zloupotrebe.

Evolucija modernog hospisa i palijativnog zbrinjavanja duguje mnogo viziji,
dobroti i predanosti Dame Cicely Saunders. Medicinska sestra, socijalni
radnik i lekar, ona se smatra i proglasava pionirom modernog hospis pokreta.
Nakon $§to je izvestan broj godina radila u St.Joseph’s hospisu, u Londonu,
Dame Cicely je 1967. godine otvorila St.Christopher’s hospis u Londonu. Ovo
je bio prvi moderni hospis koji se bavio edukacijom i istraZzivanjem. Dame
Cicely je posvetila svoj profesionalni i li¢ni Zivot brizi i prouc¢avanju pacijenata
koji pate od odmakle i progresivne bolesti. Ukazala je i reagovala na poraznu
¢injenicu koliko se izuzetno malo paznje obraca na potrebe umiruéih pacijenata
i njihovih porodica. Uvek se koncentrisala na posebne potrebe svakog pacijenta
i porodice. Dame Cicely Saunders ucila nas je o totalnoj brizi za pacijenta, o
brizi o porodici, o brizi u periodu Zalosti i potrebi istinskog, interdisciplinarnog
timskog rada. U izuzetno kratkom vremenskom periodu transformisala je ovu
oblast zdravstvene zastite i podvrgla preispitivanju mnoge ustanovljene
negativne stavove i predrasude. Ukratko receno, ona je revolucionarno
izmenila nac¢in na koji gledamo na razli¢ite potrebe umiruc¢ih pacijenata i
njihovih porodica.
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10.

11.

12.

13.

St.Christopher’s hospis je oduvek nastojao da promovise principe palijativnog
zbrnjavanja u svim okruzenjima u kojima se ono pruza. Ovaj entuzijazam za
Sirenjem znanja i vesStina nije se ograni¢avao samo na Veliku Britaniju, ve¢ je,
takode, primenjivan Sirom sveta. Profesionalni zdravstveni radnici sa svih
kontinenata studirali su u St.Christoper’s hospisu a zatim primenjivali
novostecena znanja i vestine u svojim zemljama. Nema ni jednog modela
pruzanja palijativnog zbrinjavanja koji se moze primeniti u svim situacijama.
Medutim, osnovni principi palijativnog zbrinjavanja, koji naglasavaju da se
mora obracati paznja na posebne potrebe svakog pojedina¢nog pacijenta i
njegove porodice, su univerzalni. Na¢in na koji se postizu ovi ciljevi varirace
od jedne zemlje do druge, pa Cak i od jednog regiona do drugog.

Kada ispitujemo razvoj palijativnog zbrinjavanja u razli¢itim zemljama Sirom
sveta, zadivljujuce je videti uticaj koji ¢ak i jedna jedina motivisana osoba
moze da izvrsi i dovede do promena. Tipi¢no je da jedan pojedinac koji
sagledava postojanje boljeg nadina zbrinjavanja, daje u stvari inicijalni
stimulans za promenu. Cesto, zbog nedavnog li¢nog iskustva, ovaj pojedinac
deluje kao katalizator i inspiriSe druge, da pomognu da dode do promena. Nije
moguce niti neophodno sistematski opisivati razvoj palijativnog zbrinjavanja
u svakoj zemlji, dovoljno je re¢i da se sluzbe za palijativno zbrinjavanje
razvijaju, mada razli¢itom stopom razvoja i razli¢itim stepenom
sofisticiranosti, na svim kontinentima.

Palijativno zbrinjavanje ne podrazumeva samo institucionalno zbrinjavanje.
Pre bi se reklo da je to filozofija zbrinjavanja koja je primenjiva u svim
okruzenjima gde se ono ukazuje. UobiCajeno je osnivanje timova vezanih za
odredenu lokalnu zajednicu gde se zbrinjavanje sprovodi u domu pacijenta ili u
domovima za negu. Isto tako, vidimo razli¢ite modele sprovodenja palijativnog
zbrinjavanja u okviru opstih bolnica. U idealnom slucaju, pacijenti mogu da
biraju mesto gde ¢e se o njima brinuti, tj. da biraju izmedu svog doma, hospisa
i bolnice. Gde je to moguce, pacijentima treba omoguciti da budu zbrinuti u
izabranom okruZenja, Sto ¢e zavisiti od njihovih klini¢kih potreba i licnih Zelja.

Tokom vremena, posebne potrebe pacijenata u hospisima i potrebe njihovih
porodica pocele su da privlace sve vecu paznju i o njima se pocelo diskutovati
u okviru programa zdravstvene zastite na svim kontinentima. Dok su osnovni
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principi palijativnog zbrinjavanja univerzalno primenjivi, metode potrebne za
postizanje dogovorenih ciljeva varirace od jedne zemlje do druge. Oni koji
planiraju zdravstvenu zastitu u svojim zemljama, odgovorni su za procenu
svojih potreba i u skladu sa tim i donosenje planova. U pogledu planiranja
buducih servisa za palijativno zbrinjavanje mozemo nauciti vaznu lekciju iz
proslosti. Svi napori moraju biti usmereni u pravcu postizanja i odrZzavanja
optimalnog kvaliteta zivljenja za svakog pojedina¢nog pacijenta i njegovu
porodicu. Individualni, institucionalni i grupni programi rada moraju biti
podredeni potrebama pacijenata i njihovih porodica.

Neki podaci o palijativnom zbrinjavanju u
zemljama Evrope

14. Nedavno, izvestan broj studija obezbedio je podatke o slicnostima i razlikama

15.

16.

u razvoju palijativnog zbrinjavanja u Evropi. U jednoj studiji o 28 zemalja
Istocne Evrope i Centralne Azije, koja je koristila Citav niz kvanitativnih i
kvalitativnih metoda, potpuno jasno je pokazano da istovremeno postoje bitne
razlike u stepenu u kome je palijativno zbrinjavanje dostupno onima kojima je
potrebno, ali i da postoji znacajna sli¢nost u interesovanju i energiji koja se
poklanja uspostavljanju sveobuhvatnih servisa za palijativno zbrinjavanje.
(Clark & Wright 2002).

Poljska i Rusija imaju najveci broj servisa za palijativno zbrinjavanje; neke od
bivsih sovjetskih republika nemaju nikakve posebne sluzbe. U Isto¢noj Evropi,
kuéno zbrinjavanje je najceséi tip servisa za palijativno zbrinjavanje, a prati
ga palijativno zbrinjavanje hospitalizovanih pacijenata; bolnicki timovi,
dnevne bolnice i timovi u domovima za negu su mnogo redi. Ova studija je
identifikovala pet takozvanih ,,svetionika” (referentnih centara) u Cetiri zemlje
(Rumunija, Madarska, Poljska (2) i Rusija); ovo su centri koji su u proslosti
bili od krucijalnog znacaja za razvoj palijativnog zbrinjavanja i koji,
uglavnom, jos uvek vaze za ekspertske centre.

Ova studija ukazuje na izvestan broj problema koji su zajednicki za isto¢no-
evropske zemlje:
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17.

18.

19.

- nedostatak priznate politike, nov€ane nadoknade i podrske

- nedovoljna raspolozivost opioidima

- regrutovanje radne snage

- nedostatak medicinske opreme i opreme za pruzanje nege

- nedostatak mogucnosti za istrazivanje

- negativni kulturoloski stereotipi.

Studija “Pallium”, koju je finansirala Evropska komisija, prikazala je koncepte
palijativnog zbrinjavanja i odgovarajucih politika u sedam zemalja Zapadne
Evrope (Ten Have & Janssens 2002).

U Holandiji, specifi¢ni projekti palijativnog zbrinjavanja pionirski su zaceti u
jednom domu za negu u Roterdamu, sedamdesetih godina proslog veka (u
poredenju sa “svetionicima” koji su napred pomenuti); prema ovoj studiji,
glavni deo palijativnog zbrinjavanja u Holandiji sprovodi se kroz kué¢no
leCenje, pruzaju ga ista lica koja to i uobicajeno ¢ine, kao i u domovima za
negu. Hospisi pokrivaju vrlo mali deo palijativnog zbrinjavanja. Postoji
razlika izmedu hospisa koji pruzaju niski stepen brige i onih koji pruzaju visoki
stepen iste, pri ¢emu one prve u najve¢oj meri vode volonteri, dok je rad ovih
drugih znatno profesionalnije organizovan.

Godine 1998. vlada je usvojila program koji obuhvata centre za razvoj
palijativnog zbrinjavanja u svim akademskim medicinskim centrima. Politika u
Holandiji usmerena je ka integraciji hospisa u redovan zdravstveni sistem. U
sklopu ovog razvoja primecuju se znaci poveéane paznje u okviru medicinskih
Skola: mnogi programi obuke za poslediplomce i programi u okviru
kontinuirane medicinske edukacije. U sve veéem broju, domovi za negu
otvaraju posebne jedinice za palijativno zbrinjavanje u okviru svojih
postojecih objekata ili u posebno namenjinim objektima u okviru njihovog

poseda.
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20. Zbog tradicionalno razvijenog ku¢nog lecenja, veliki deo napora u Holandiji
usmerava se na obuku i podrsku lekara opste prakse. Ovo je dovelo, izmedu
ostalog, do uspostavljanja mreze mobilnih konsultativnih timova Sirom zemlje.
0Od 2000. godine postoji vladin program za pruZanje podrske volonterima, koji
se uglavnom odnosi na koordinaciju rada i njihovu obuku.

21. Studija “Pallium” ustanovila je da je u Belgiji vlada donela niz Kraljevskih
dekreta, kojima se precizno utvrduje, izmedu ostalog, da bi svaka bolnica i
svaki staracki dom ili dom za negu trebalo da ima multiprofesionalni tim za
palijativno zbrinjavanje, pri ¢emu su dalje tatno utvrdene profesije koje treba
da budu zastupljene u tim timovima. Na promociji palijativnog zbrinjavanja, s
druge strane, zajedno su radile profesionalne organizacije i regionalne i
nacionalna vlada, stavljajuéi naglasak na integraciju palijativnog zbrinjavanja u
konvencionalnu zdravstvenu zastitu i opredeljujuci se za dom pacijenta kao
glavno mesto zbrinjavanja.

22. U Svedskoj, razvoj specijalizovanog palijativnog zbrinjavanja zapoceo je na
jugu zemlje 1977. programom hospisa koji su se bazirali na kuénom
zbrinjavanju; ovaj model rasirio se po zemlji tokom sledeée decenije. Svedska
je izricito odbila u vladinom izvestaju iz 1979.godine, osnivanje zasebnih
institucija za umiruce (First 2000).

23. U Nemackoj, organizacija palijativnog zbrinjavanja je zapocela, nakon
izvesnog perioda osves¢ivanja nemackog drustva, 1983.godine,
uspostavljanjem prvog bolni¢kog odeljenje, nakon ¢ega je usledilo nekoliko
inicijativa za osnivanje hospisa i vladina inicijativa da se otvori 12 ustanova za
pruzanje palijativnog zbrinjavanja.

24. U Spaniji, prema studiji “Pallium”, razvoj palijativnog zbrinjavanja nije poeo
kao Siroki hospis pokret, kao $to je bio slu¢aj u veéini drugih zemalja, ve¢ ga je
inicirao nacionalni sistem zdravstvene zastite; pionirski centri bili su smesteni
u tercijalnim bolnicama. Nacionalni plan za palijativno zbrinjavanje 2000,
pominje broj od 241 institucije za palijativno zbrinjavanje, od kojih polovinu
¢ine centri za kuéno zbrinjavanje, i koji svake godine zbrinu 23.000 pacijenata.
Medutim, ove institucije su neravnomerno rasporedene po zemlji, tako da ne
pokrivaju celokupno stanovnistvo.
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25. Velika Britanija je, u velikom stepenu, kolevka specifi¢nih servisa za
palijativno zbrinjavanje u Evropi. Engleski saradnici u ovoj studiji skrecu
paznju da je snazni britanski hospis pokret oduvek bio van nacionalnog
zdravstvenog sistema, $to je umanjilo njegovu moguénost da “propoveda” svoj
ristup kroz ovaj sistem. Vec¢ izvestan broj godina palijativna medicina postala
je priznata medicinska specijalnost, i ¢ini se da ima ¢vrst akademski status.
Medutim, kao i u slu¢aju veéine drugih zemalja, najveci deo finansijskih
sredstava za palijativno zbrinjavanje jo§ uvek potice iz privatnog sektora.

26. U Italiji je doslo do razvoja palijativnog zbrinjavanja poc¢etkom sedamdesetih
godina proslog veka, §to je rezultiralo velikim brojem hospisa Sirom zemlje.
Nedavno je italijanska vlada dala znac¢ajno mesto palijativnom zbrinjavaju u
okviru “Plano sanitario nazionale”.

27. Do maja 1999. godine, sedam zemalja iz projekta “Pallium” pruzalo je sede¢u
sliku:

M B - Holand ¢ o o Velika
Belgija Nemacka Italija ia Spanija Svedska Britanija
Stanovnici. 10.1 81.9 57.4 15.6 40 8.8 57.1
(milioni)
Hospis-leze¢i 4 64 3 16 1 169 }219
pac.
Odelj. za pal. 49 50 0 2 23
zbrinj.
Timovi za _[:vJa_I. 55 1 0 34 45 41 336
zbr. (bolnicki,
domovi za negu
Kucno leCenje 45 582 88 286 75 67 355
Dnevna bolnica 9 0 0 0 13 248

28. U Svajcarskoj, razlikuje se organizacija sistema zdravstvene zastite medu
kantonima. Vlada u francuskom govornom podruéju Svajcarske ukljuéena je u
palijativno zbrinjavanje, dok je u kantonima u nemackom i italijanskom
govornom podrucju, palijativno zbrinjavanje oblast za privatnu inicijativu.
Oko 2000. godine zemlja je imala 9 bolnickih jedinica za palijativno
zbrinjavanje, 6 hospisa, 6 mobilnih ku¢nih timova i 5 mobilnih bolnic¢kih
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29.

30.

31.

timova (od kojih su dva u Univerzitetskoj bolnici). Prema izvestaju iz 2000.
godine “Societe de Medecine et des Soins Palliatifs” obuka iz palijativnog
zbrinjavanja se veoma razlikuje medu medicinskim Skolama i fakultetima;
samo jedan medicinski fakultet ima obuku u oblasti palijativnog zbrinjavanja
koja traje ukupno 8 Casova; ne polaze se kao ispit; obrazovanje je veoma
raznoliko.

Pomenuti $vajcarski izvestaj ukazuje na izvestan broj specifi¢nih prepreka. Na
prvom mestu, tu je federalna struktura zemlje sa pogubnim efektima na
distribuciju i koordinaciju napora u pravcu razvoja; na drugom je nedostatak
specijalizacije, zato §to, navodno, “mi svi znamo §ta je palijativno
zbrinjavanje”. Na treCem mestu su restrikcije u budzetu, koje u okviru
zdravstvene zastite sprecavaju razvoj jednog novog polja kao $to je palijativno
zbrinjavanje.

Specifi¢no pitanje zbrinjavanja u domu bolesnika istaknuto je na sledeci
nacin:

- tradicionalna porodi¢na struktura izmenjena je u mnogim regionima; veliki

broj starijih ljudi zivi sam i ne moZe se osloniti na podrsku svoje porodice
- 50% osoba koje su ozbiljno bolesne vise bi volelo da ostane u svome domu
- nedostatak finansijskih izvora Cesto predstavlja glavnu prepreku

Izvestaj pominje nekoliko razloga za zabrinutost: posle pocetnog perioda
uspeha, u Svajcarskoj, pokret za palijativno zbrinjavanje je posustao,
verovatno zbog toga $to je ostao li¢na inicijativa nekolicine pionira koji nisu
obezbedili svoje naslednike. Medutim, u nekim kantonima (Vaud, posebno)
palijativno zbrinjavanje se razvija na osnovu konsenzusa svih profesionalaca
koji su njime obuhvaceni, $to je, mada tesko, bilo od sustinskog znacaja.
Poslednji razlog za zabrinutost, koji se ne odnosi samo na Svajcarsku, ogleda
se u tome da je sve do sadasnjeg vremena informisanje javnosti bilo
nedovoljno.
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32. U Madarskoj je u poslednje vreme doslo do znacajnog razvoja palijativnog
zbrinjavanja. U 1997. godini donet je Zakon o zastiti zdravlja koji sadrzi i
eksplicitnu odredbu vezanu za palijativno zbrinjavanje, koja formalno daje
pravo pacijentima da zahtevaju kontrolu simptoma svoje bolesti a da pritom
istovremeno Zive sa svojom porodicom. Zakon kaze da bi ku¢no zbrinjavanje
trebalo da bude ponudeno kad god je to moguce, a da bi podrska rodbini, kao i
duhovna podrska svima kojima je potrebna, trebalo da bude omogucena.

33. Ministarstvo zdravlja i Asocijacija za hospise i palijativno zbrinjavanje
(Hospice-Palliative association) objavili su i distribuirali profesionalne
smernice, a nedavno je objavljena i sveobuhvatna verzija istih.

34. U septembru 2001.godine, zapocet je program jednogodiSnjeg obrazovanja za
medicinske sestre zaposlene u hospisima kao i za koordinatore. Godine 2001.
zemlja je raspolagala sa 4 hospisa (sa ukupno 55 postelja); 14 timova za kuéno
zbrinjavanje; 2 centra za dnevni boravak; 2 mobilna tima (Budimpesta);
odeljenjima u 5 domova za negu.

35. Obuka na medicinskom fakultetu obuhvata oko 10 ¢asova posveéenih kontroli
bola i drugih simptoma bolesti i oko 30 ¢asova posvecenih psihosocijalnim
problemima. U medicinskim Skolama oko 80 ¢asova u toku poslediplomske
edukacije posveceno je palijativnom zbrinjavanju, a postoji i poslediplomska
obuka za lekare.

36. U Austriji je zdravstvena politika od pre tri godine prihvatila palijativno
zbrinjavanje i razradila plan, utvrdujuci tacan broj kreveta potrebnih za
palijativno zbrinjavanje, od kojih bi 3/4 trebalo da bude na raspolaganju do
kraja 2005. godine.

37. Austrija nema priznatu specijalizaciju iz palijativnog zbrinjavanja kao ni
odgovarajuce specijaliste. Postoji ukupno 8 hospisa/jedinica sa ukupno 100
kreveta (2001).
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38.

39.

Obuka iz palijativnog zbrinjavanja jo§ od 1998. godine je u programu
medicinskih skola a od 2002. postace deo programa medicinskih fakulteta; u
programima koji obuhvataju specijalisticke obuke, veoma mala, ali ipak
rastuca paznja, poklanja se palijativnom zbrinjavanju.

Finansijska podrska, kako za odeljenja sa leze¢im pacijentima tako i za timove
za kuéno zbrinjavanje jeste izvor zabrinutosti, posto postoji velika zavisnost od
relativno nesigurnih oblika privatnog dopunskog finansiranja.

Definicije i osnovni principi

40.

41.

Kako je posebno naglaseno u preporuci, ova dokumenta slede definicije i opise
palijativnog zbrinjavanja koje je formulisala Svetska zdravstvena organizacija
(§Z0) 1991. 1 2002. godine, a koji su Siroko podrzani od onih angazovanih na
polju palijativnog zbrinjavanja.

Pre nego sto prodiskutujemo definicije 1 osnovne principe, vazno je ista¢i da na
palijativno zbrinjavanje ne treba gledati kao na sustinski razli¢ito u odnosu na
druge oblike i oblasti zdravstvene zastite. Takve sustinske razlike mogle bi
otezati integraciju palijativnog zbrinjavanja u redovnu zdravstvenu zastitu ili je
cak i onemoguditi. Mnogi od sustinskih aspekata palijativnog zbrinjavanja
primenjuju se i na kurativinu medicinu; sa druge strane, razvoj palijativnog
zbrinjavanja mogao bi imati uticaja na druge oblike zdravstvene zastite,
usredsredivanjem na neke od potcenjenih elemenata, kao §to su na primer
duhovni problemi.

Definicije

42.

Definicija palijativnog zbrinjavanja je tokom godina razradivana, onako kako
se to polje medicine razvijalo u razli¢itim zemljama. Palijativno zbrinjavanje
nije ograni¢eno u odnosu na organ, doba starosti, vrstu bolesti ili patologiju veé
je pre u vezi sa procenom prognoze i specifi¢nih potreba pojedinog pacijenta i
njegove/njene porodice. Tradicionalno, smatralo se da je palijativno
zbrinjavanje
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43.

44,

45.

46.

primenjivo isklju¢ivo u onom trenutku kada je smrt neminovna. Sada je
prihvacéeno da palijativno zbrinjavanje moze mnogo da ponudi u znatno ranijoj
fazi, tokom progresivne bolesti.

Izraz palijativni izveden je iz latinskog termina pallium §to znaci “maska” ili
“ogrtac”. Ova etimologija ukazuje ¢ime se u sustini bavi palijativno
zbrinjavanje: maskiranjem efekata neizlecive bolesti ili “ogrtanjem” onih koji

su ostavljeni na hladno¢i, zato §to im kurativna medicina ne moze pomoci.

Palijativno zbrinjavanje obuhvata koris¢enje svih odgovarajucih palijativnih
intervencija koje mogu ukljucivati i terapije koje uti¢u na samu bolest, kao Sto
su hirurgija, radioterapija, hemioterapija, hormonske manipulacije itd. Konac¢ni
cilj svih ovih intervencija jeste da se pacijent oporavi do najviseg moguceg
stepena i da dostigne najbolji moguci kvalitet zivljenja. Stoga, od vitalnog je
znacaja potpuna integracija programa palijativnog zbrinjavanja u veé postojece
programe zdravstvene zastite, u bolnicama i drugim mestima u okviru date
zajednice. Relativne vrednosti svih ovih pristupa u zbrinjavanju, kako onih koji
uti¢u na samu bolest ili na njene simptome, moraju se procenjivati pojedinacno
i u Cestim vremenskim intervalima, tako da se uvek mogu primeniti
odgovarajuci terapijski pristupi.

Svetska zdravstvena organizacija definisala je palijativno zbrinjavanje kao
“aktivnu, sveukupnu brigu o pacijentima Cija je bolest neizle¢iva. Kontrola
bola, drugih simptoma i psiholoskih, socijalnih i duhovnih problema je od
vrhunskog znacaja. Cilj palijativnog zbrinjavanja je dostizanje najviSeg
moguceg kvaliteta zivljenja za pacijente i njihove porodice” (Svetska
zdravstvena organizacija, 1990).

Ova definicija je preporucljiva u meri u kojoj je orijentisana na pacijenta,
isti¢e visestruku ljudsku prirodu i identifikuje kvalitet Zivljenja kao svoj najvisi
cilj. Medutim, kori§¢enje termina ‘kurativan — izle¢iv” nije od velike pomoci,
buduéi da mnoga hroni¢na stanja ne mogu biti izlecena, mada se moze
ocekivati prezivljavanje i viSe decenija.
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47.

48.

Doyle je razjasnio ovu situaciju kada je napisao da se “palijativno”
zbrinjavanje usredsreduje na one poslednje godine ili mesece Zivota kada je
smrt predvidljiva, pre nego samo moguca, sagledavajuci oblik fizicke,
emocionalne, socijalne i duhovne patnje koja moze biti prisutna, a koja moze i
mora biti olakSana.

Skorija definicija palijativnog zbrinjavanja koju je ponudila Svetska
zdravstvena organizacija, stavlja ve¢i naglasak na prevenciju patnje:

“ Palijativno zbrinjavanje je pristup koji poboljsava kvalitet zivljenja pacijenata
i njihovih porodica, suocavajuéi se sa problemima koji prate bolesti koje
ugrozavaju Zivot, kroz prevenciju i olakSavanje patnji putem rane
identifikacije 1 nepogresive procene i leCenje bola i drugih problema, fizickih,
psiholoskih i duhovnih”.

Principi palijativnog zbrinjavanja

49. Kao dodatak svojoj najnovijoj definiciji, SZO je postavila slede¢e osnovne

principe, prema kojima palijativno zbrinjavanje:

pruza ublazavanje bola i drugih simptoma;
afirmiSe Zivot i gleda na smrt kao na normalan proces;

nema nameru niti da ubrza niti da odlozi smrt;

integriSe psiholoske i duhovne aspekte zbrinjavanja pacijenta;

nudi podrsku pacijentima kako bi do trenutka smrti mogli da Zive §to je
moguce aktivnije;

nudi sistem potpore kako bi se pomoglo porodici da se suoci sa situacijom u
toku pacijentove bolesti i u periodu njihove sopstvene zalosti zbog gubitka
voljene osobe;

koristi timski pristup u prepoznavanju potreba pacijenata i njihovih
porodica, ukljucujuéi i savetovanja tokom perioda Zalosti, ukoliko je to
potrebno;

- poboljsava kvalitet zivljenja, a moZe takode pozitivno da utice na tok same
bolesti;

- moze da se primeni ve¢ u ranoj fazi bolesti, uporedo sa nizom drugih
terapija €iji je cilj da produZze zivot, kao $to su hemioterapija, radioterapija,
a ukljucuje i ona ispitivanja koja su potrebna za bolje razumevanje i leCenje
teskih klini¢kih komplikacija.
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Photo: Paolo Kirn, Slovenia

50. Korisna je dalja razrada ovih osnovnih principa palijativnog zbrinjavanja.

- Palijativno zbrinjavanje poklanja veliku paznju dostizanju i odrzavanju
optimalnog nivoa kontrole bola i drugih simptoma. Ovo zahteva detaljnu
procenu svakog pojedinacnog pacijenta, ukljucujuci detaljnu anamnezu,
fizikalni pregled i odgovarajuca ispitivanja. Pacijentima se moraju
obezbediti svi potrebni lekovi, uklju¢ujuéi i razlicite opioide u razli¢itim
farmakoloskim oblicima. Terapije koje uti¢u na samu bolest mogu takode
biti od koristi za ublazavanje simptome i morale bi biti dostupne kad god je
to potrebno.

- Palijativno zbrinjavanje afirmise zivot i gleda na smrt kao na normalan
proces. Ovaj osnovni princip nastoji da ukaze na neke teskoce koje su
posledica stava vezanog za palijativno zbrinjavanje. U osnovi, jedna jedina
stvar koja nam je svima zajednicka je neizbezna realnost naSe sopstvene
smrti. Pacijenti kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje ne smeju se
smatrati medicinskim neuspehom. Palijativno zbrinjavanje nastoji da
obezbedi da pacijenti budu u stanju, i da budu ohrabrivani. da Zive svoj
zivot na koristan, produktivan i ispunjen nac¢in do samog trenutka smrti.
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Vaznost rehabilitacije u smislu fizicke, psiholoske i duhovne dobrobiti
nikako ne moze biti preuveli¢ana.

Palijativno zbrinjavanje ne namerava niti da pozuruje niti da odlaze smrt.
Intervencije u palijativnom zbrinjavanju niti su, niti treba da budu tako
planirane da pre vremena okoncaju Zivot. Isto tako, vazno je da se
tehnoloska dostignuca koja stoje na raspolaganju modernoj medicini ne
primenjuju da bi se neprirodno produZio Zivot. Lekari nisu obavezni da
nastave sa tretmanima koji su ocigledno beskorisni i preterano opterec¢ujuci
za pacijenta. Pacijenti, takode, imaju pravo da odbiju medicinski tretman. U
palijativnom zbrinjavanju cilj je da se pacijentima obezbedi najvis$i moguci
kvalitet Zivljenja. U trenutku kada proces bolesti privodi Zivot prirodnom
kraju, pacijentima se moraju omoguciti u najve¢oj mogucoj meri fizicki
komfor i emocionalna i duhovna uteha. Tac¢nije receno, skrece se paznja na
¢injenicu da eutanazija i medicinski-asistirano samoubistvo nisu ukljuceni u
bilo koju definiciju palijativnog zbrinjavanja; iz tog razloga, Komitet ne
zauzima stav po ovom pitanju. Pogledati poglavlje VIII.

Palijativno zbrinjavanje objedinjuje psiholoske i duhovne aspekte brige o
pacijentu. Visok standard fizickog zbrinjavanja je svakako od vitalnog
znacaja, ali sam po sebi, nije dovoljan. Ne smemo svesti ljudsko bi¢e na
prost bioloski entitet.

Palijativno zbrinjavanje nudi sistem podrske i pomo¢i pacijentima da do
svoje smrti Zive §to je moguce aktivnije.U ovom smislu, vazno je naglasiti
da je pacijent taj koji postavlja ciljeve i prioritete. Uloga zdravstvenog
radnika je da omoguci i pomogne pacijentu da dostigne svoj postavljeni cilj.
Ocigledno je da se prioriteti pacijenta mogu dramati¢no menjati tokom
vremena. Profesionalci u zdravstvu moraju biti svesni ove promene i
reagovati na nju na odgovarajuc¢i nacin.

Palijativno zbrinjavanje pomaze porodici da savlada probleme tokom
pacijentove bolesti i u vreme Zalosti zbog gubitka voljene osobe. U
palijativnom zbrinjavanju porodica je osnovna jedinica zbrinjavanja. U
ovom smislu, ¢lanovi porodice imace svoje sopstvene, odredene probleme i
teskoce koji se moraju prepoznati i kojima se mora pokloniti odgovarajuca
paznja. Briga o ozalo§¢enima ne pocinje smréu pacijenta. Pogledati
poglavlje VIII.
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- Palijativno zbrinjavanje zahteva koordiniran timski pristup. Jasno je, iz do

sada pomenutog, da obi¢no ni jedan jedini pojedinac, i ni jedna disciplina ne
mogu adekvatno odgovoriti na Sirok dijapazon i kompleksnost pitanja koja
se javljaju u periodu palijativnog zbrinjavanja. Mada Cesto, osnovni tim,
koji ¢ine lekar, medicinska sestra i socijalni radnik moze da pruzi
neophodno zbrinjavanje, desava se da je za ovo neophodno ukljuciti znatno
siri krug profesionalnih zdravstvenih radnika i srodnih profesionalaca. Da bi
ovakav tim radio povezano i efikasno, izuzetno je vazno da postoje
zajednicki ciljevi i brzi nacini komunikacije. Pogledati poglavlje VII.

Palijativno zbrinjavanje nastoji da poboljsa kvalitet Zivljenja. Pitanje
“kvaliteta Zivljenja“ poslednjih godina je pobudilo interesovanje mnogih
istrazivaca. Vazno je sagledati da to nije samo pitanje fizickog komfora ili
funkcionalnih sposobnosti. Pre bi se moglo re¢i da je to nesto $to moze da
definiSe samo svaki pacijent, individualno, i §to se moze znacajno menjati
tokom vremena.

Palijativno zbrinjavanje moze se primeniti u ranom stadijumu bolesti,
zajedno sa terapijama koje modifikuju bolest i produzavaju zivot. Ranije,
palijativno zbrinjavanje je vezivano samo za umiruce pacijente. Sagledano
je da ono mozZe i u ranoj fazi bolesti da ponudi mnogo toga pacijentima i
njihovim porodicama, a svakako od trenutka kada je bolest odmakla i kada
se njena progresija ne moze trajnije izbec¢i. Ovo zahteva da sluzbe
palijativnog zbrinjavanja budu ¢vrsto integrisane u ¢itav niz drugih
zdravstvenih ustanova, bolni¢kog i nebolnickog tipa.

51. Kako iz gornjih definicija o¢igledno proizilazi, palijativno zbrinjavanje nije

52.

ograni¢eno na bilo koje oboljenje ili tip bolesti. MoZe se primeniti kod
pacijenata svih starosnih dobi, na osnovu procene i verovatne prognoze kao i
njihovih posebnih potreba.

Terminalno zbrinjavanje je nastavak palijativnog zbrinjavanja i opisuje
postupanje sa pacijentima u periodu predstojece smrti, do koje ¢e verovatno
do¢i u roku od nekoliko sati ili najdalje nekoliko dana. Koris¢enje ovog
termina sa ciljem da se opisu svi elementi palijativnog zbrinjavanja je
neodgovarajuce i nije od pomoc¢i.
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53. Palijativna medicina podrazumeva odgovarajuce medicinsko zbrinjavanje
pacijenata sa aktivnom, progresivnom i odmaklom boles¢u i sa ograni¢enom
prognozom, gde je briga usmerena na kvalitet zivljenja. Palijativna medicina
ukljucuje sagledavanje potreba porodice, pre i nakon smrti pacijenta.

Pristup palijativnom zbrinjavanju. Svi profesionalni zdravstveni radnici
treba da se upoznaju sa osnovnim principima palijativnog zbrinjavanja i
moraju ih primenjivati na odgovarajuc¢i nacin u svojoj praksi .

Opste palijativno zbrinjavanje. Sagledano je da bi neki profesionalni
zdravstveni radnici, mada nisu angazovani iskljucivo u sprovodenju
palijativnog zbrinjavanja, mogli da dobiju dodatnu obuku i stru¢no
usavrs$avanje iz oblasti palijativnog zbrinjavanja. Termin “opSte palijativno
zbrinjavanje” se koristi da se opiSu aktivnosti takvog kadra.

Specijalizovano palijativno zbrinjavanje. Specijalizovane sluzbe
palijativnog zbrinjavanja su one sluzbe ¢ija je osnovna aktivnost ogranic¢ena na
palijativno zbrinjavanje. Ove sluzbe su ukljucene u zbrinjavanje pacijenata sa
kompleksnijim i zahtevnijim potrebama i zato je neophodan veéi stepen obuke,
osoblje i druga sredstva.

54. Cak kada i tzv. specifi¢no le¢enje, koje utice na tok bolesti nije vise
odgovarajuce, palijativno zbrinjavanje ostaje vrlo aktivan oblik brige, koji u
nekim slu¢ajevima moze biti od istog znacaja kao 1 intenzivna nega, mada se
razlikuje od onoga §to se vidi na odeljenju intenzivne nege. Ceste su aktivne
intervencije, kao §to su medikamentozno lecenje hiperkalcemije, radioterapija
u le¢enju bola , krvavljenja ili kompresije kicmene mozdine, hemioterapija kod
pocetne opstrukcije gornje Suplje vene 1 hirursSko le¢enje preloma kosti ili
crevne opstrukcije. Takode, rad sa pacijentima i njihovim porodicama koji
prezivljavaju intezivnu a povremeno i nepodnosljivu patnju vezanu za
progresivni gubitak je izuzetno zahtevna obaveza. Na rehabilitaciju se obi¢no
gleda kao na vazan oblik aktivnog palijativnog zbrinjavanja (Doyle, Hanks,
MacDonald ,1998).
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55.

56.

57.

58.

59.

Medutim, palijativno zbrinjavanje nije samo aktivno ve¢ i proaktivno: namera
mu je da predvidi, ako je moguée spreci, ali uvek da uzme u obzir moguce
nove probleme u procesu bolesti.

Osnovni principi na koje se oslanjaju sve sluzbe palijativnog zbrinjavanja
usmereni su na dostizanje najviseg moguceg kvaliteta zivljenja za svakog
pacijenta i njegovu porodicu. Ovo obuhvata doslednu kontrolu simptoma;
holisti¢ki pristup, koji uzima u obzir zivotno iskustvo date osobe kao i aktuelnu
situaciju; brigu koja okruzuje i umirucu osobu i one koji su vazni toj osobi;
otvorenu i osecajnu komunikaciju, koja se proteze na pacijente, one koji o
njima brinu i kolege, profesionalce.

U Irskoj je 1996.godine Ministarstvo zdravlja objavilo strategiju u pogledu
raka. Ovaj dokument oznacio je sledece principe koji treba da budu usvojeni u
razvoju sluzbi palijativnog zbrinjavanja:

- Pacijentima treba omoguciti i ohrabriti ih da kazu gde Zele da budu
zbrinjavani i gde Zele da provedu poslednji period svoga Zivota.

- Sluzbe treba da budu dovoljno fleksibilne i medusobno povezane da
omoguce premestanje pacijenata sa jednog mesta zbrinjavanja na drugo, u
zavisnosti od njihovog klini¢kog stanja i li¢nih Zelja.

- Konac¢ni cilj trebalo bi da bude takav da omoguci da specijalizovane sluzbe
palijativnog zbrinjavanja budu dostupne svim pacijentima kojima su
potrebne.

Palijativno zbrinjavanje je oblast koja obiluje etickim dilemama; vec¢ina njih je
sli¢na dilemama koje mogu nastati i u drugim oblastima zdravstvene zastite.
Medutim, neke dileme, kao $to su one koje se ticu kraja Zivota, jasno se

izdvajaju.

Razmatranje etickih principa obuhvacenih palijativnim zbrinjavanjem, bazira
se na sagledavanju ¢injenice da neizlecivi bolesnik, ili onaj koji se nalazi u
poslednjem stadijumu svoje bolesti nije samo biolosko bice, za koje se vise
niSta ne moZe uciniti, kome je potrebna anestezija, €iji Zivot ne sme biti
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60.

61.

62.

63.

nepotrebno produzavan, vec je to li¢nost i, kao takva, sposobna do samog
kraja, ukoliko je integrisana u medusobne odnose, da dozivljava Zivot kao
napredak i dostignuce.

Profesionalci treba da budu svesni ogranicenja medicine i da se uzdrze od
nesvrsishodnog lecenja. Vazno je osporiti iluziju da postoji samo jedan put
ublazavanja bola i patnje:njihovim eliminisanjem. Treba se takode setiti da
totalni bol (strah od smrti, zebnja zbog razdvajanja, usamljenost,
egzistencijalni problemi, zapazanje da covek postaje teret drugima, itd.) ne
moze biti tretiran samo medicinskim sredstvima. Proizilazi da, u sluc¢aju
totalnog bola, efikasnost analgetika zavisi od povezanosti lekovitog tretmana
sa dobrim medusobnim odnosima.

Prate¢i Cetiri principa koja su definisali Beauchamp and Childress 1994. god
(postovanje autonomije, dobrobit, ne naskoditi i pravda) kao i u svim drugim
medicinskim granama, lekari i druga lica uklju¢ena u zbrinjavanje, treba da
pokaZzu postovanje za pacijentovu autonomiju, saglasavanjem sa njim i licima
koja o njemu brinu a u vezi prioriteta i ciljeva zbrinjavanja. Takode, ne treba
da zadrzavaju informaciju koju pacijent zahteva i treba da postuju njegovu ili
njenu zelju da visSe ne dobija terapiju.

Lica ukljucena u zbrinjavanje treba pazljivo da odmere koristi i mane tretmana
(“dobrobit”) 1 da procene rizike u poredenju sa koristima za svaku klinicku
odluku (“ne naskoditi”), da bi se tako izbegli uzaludni napori u zbrinjavanju
koji ne sluze ni jednom od ciljeva prevencije, leCenja, brige, rehabilitacije i
ublazavanja bola. Takode, treba izbe¢i intervencije koje su, mada mogu dati
delimi¢ne rezultate, Stetne po opstu dobrobit pacijenta.

Medutim, uobicajeni pristup medicinskoj etici, kako ga tumace Cetiri upravo
pomenuta principa moze biti nedovoljan u ovoj oblasti;novi pristupi kao §to su
etika zbrinjavanja (Tronto1993) i etika vrline (MacIntyre 1995), ¢ine se
narocito pogodnim za palijativno zbrinjavanje. Etika zbrinjavanja naglasava u
sustini ranjivu i nesamostalnu prirodu ljudskog bica. Stoga, ona isti¢e da etika
ne treba samo da se odnosi na donosenje odluka, ve¢ takode i na kvalitet
odnosa, kao $to su kontinuitet, otvorenost, poverenje i pouzdanost.
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64.

65.

66.

Etika vrline kriticki se osvrée na odluke koje su u sustini odraz karaktera osobe
koja ih donosi: ona naglasava znacaj upornog i trajnog nastojanja da se deluje
na Castan nacin.

Pacijenti sa odmaklom boles¢u i umiruéi pacijenti imaju u sustini ista prava
kao 1 drugi pacijenti, kao $to su pravo na medicinsku brigu i licnu podrsku (na
primer da se omoguci da kraj pacijentove postelje bude neko od njegovih
bliskih rodaka), pravo da budu informisani, ali takode i pravo da odbiju
informaciju i/ili dijagnosticke procedure i/ili leenje. Odbijanje leCenja mora
biti ispoStovano posebno kada odgovarajué¢i medicinski tretman ne ¢ini nista da
se predupredi smrt; odbijanje leCenja ne moze ni na koji nacin da utice na
kvalitet palijativnog zbrinjavanja. Sto je najvaznije, pacijenti u palijativnom
zbrinjavanju imaju pravo na maksimalno dostizno ljudsko dostojanstvo, na
ublaZzavanje bola i patnje na najbolji moguéi nacin.

Kao primer dajemo eticke principe palijativnog zbrinjavanja, onako kako ih je
formulisala Madarska asocijacija za hospise i palijativno zbrinjavanje
(Hegedus 2000):

Clanovi tima za palijativno zbrinjavanje iskazuju postovanje za pacijentovu
autonomiju saglasavajuci se sa pacijentima i onima koji o njima brinu u
pogledu prioriteta i ciljeva, diskutujuéi sa pacijentom opcije tretmana i
zajednicki formuliSuéi planove zbrinjavanja, ne uskracujudi pacijentu zeljenu
informaciju, ispunjavajuci njegovu potrebu da bude obavesten u vezi bilo
kog tretmana i postujuéi njegovu Zelju da odbije tretman.

Clanovi tima za palijativno zbrinjavanje treba da odmere koristi i breme koje
tretman nosi (“dobrobit”), da procene rizike u odnosu na korist pri svakoj
klini¢koj odluci (“ne naskoditi”’), da razumeju pravo svakog pojedinacnog
pacijenta na najvisi standard zbrinjavanja u okviru raspolozivih moguénosti i
da prihvate odluke vezane za njihovu raspodelu i korisc¢enje.

Osnovna prava umiruceg pacijenta su sledeca: pravo da bude medicinski
zbrinut, pravo na ljudsko dostojanstvo, pravo na li¢nu podrsku, pravo na
ublazavanje bola i smanjenje patnje, pravo da bude informisan, pravo na
nezavisno odlucivanje, donosenje sopstvene odluke i pravo da odbije
tretman.
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4. Pacijent ima pravo da dobije detaljnu informaciju: o zdravstvenom stanju u
kome se on ili ona nalazi, ukljucujuci bilo kakvu medicinsku procenu; o
predlozenim pregledima i intervencijama; o potencijalnim prednostima i
rizicima od obavljanja ili ne obavljanja pregleda ili intervencija; o datumu
planiranom za preglede i intervenciju; o njegovom pravu da odlucuje o
pregledima i intervencijama; o bilo kojoj drugoj alternativnoj proceduri i
metodama; o procesu tretmana i o¢ekivanim rezultatima.

5. Pacijenti imaju pravo da ucestvuju u donosenju odluka koje uticu na pregled
i tretman. Preduslov svake medicinske intervencije jeste da se obezbedi
pacijentova saglasnost nakon njegovog informisanja o istoj.

6. Pravo da odbije lecenje: ukoliko pacijent pati od neizlecive bolesti koja ¢e
prema trenutnom stanju medicinskih saznanja dovesti do smrti u kratkom
vremenskom periodu, ¢ak i uz odgovarajuéi medicinski tretman, on moze
odbiti intervecije kojima je svrha odrzavanje ili spaSavanje zivota i bolesti se
moze dopustiti da napreduje prirodnim tokom. Osoba koja je kompetentna da
odlucuje u pogledu svog kasnijeg stanja nemoci, moze odbiti, putem nekog
javno obznanjenog dokumenta ( na primer oporuke) izvesne tretmane za
odrzavanje ili spasavanje Zivota , koji bi bili primenjeni u nekoj buducoj
situaciji patnje izazvane neizlecivom boles¢u. Ukoliko zbog bolesti pacijent
bude nesposoban da se sam o sebi brine ili ukoliko bude imao bolove koji se
ne mogu ublaziti odgovarajuéim tretmanom, on ili ona ima pravo da imenuje
drugu osobu koja ¢e postupiti po osnovu ovoga prava, a u slucaju pacijentove
nesposobnosti. Izjava se moze povuéi u svakom trenutku. Pacijenti koji
odbijaju tretman imaju puno pravo na ublaZzavanje bola i olakSanje patnji.

7. Svako delovanje i odluke treba da budu dokumentovani u pisanoj formi.

OKkruzenja i sluzbe

Okruzenja

67. Palijativno zbrinjavanje odvija se u slede¢im okruZenjima:
- pacijentovom domu

- domu za negu
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68.

69.

70.

- staraCkom domu
- bolnici
- hospisu

U daleko najve¢em broju slucajeva palijativno zbrinjavanje se odvija u domu
pacijenta; ¢ak i ako pacijenti eventualno umru u nekoj instituciji, obicno su
tokom zbrinjavanja proveli najve¢i deo vremena u svojoj kuci. Ovo ima
vazne posledice po sluzbe palijativnog zbrinjavanja, sto ¢e biti razmatrano u
daljem tekstu.

Tokom protekle dve decenije, brojni izvestaji iz Velike Britanije uticali su na
razvoj sluzbi za palijativno zbrinjavanje. Ovi izvestaji ukazali su na sledeée
principe zbrinjavanja:

Osnovni princip palijativnog zbrinjavanja je da ono treba pacijentima da bude
dostupno u vremenu i u okruzenju koji su u skladu sa njihovim klini¢kim
potrebama i li¢nim Zeljama. U sustini, palijativno zbrinjavanje trebalo bi da
bude na raspolaganju svim pacijentima, bilo gde da se oni nalaze. Kao §to je
jasno izneto u poglavlju o definicijama, duznost svih zdravstvenih radnika
jeste da se bliZze upoznaju sa osnovnim principima palijativnog zbrinjavanja.
Da bi postigli ovaj cilj bi¢e neophodno da palijativno zbrinjavanje postane
deo obaveznog obrazovnog programa za profesionalce iz oblasti medicine i
srodnih oblasti. Takode, profesionalni zdravstveni radnici moraju imati
priliku da osavremene svoje vestine i znanja nastavljajuéi profesionalno
usavrSavanje kroz kontinuirane programe edukacije. Tako, ukoliko pacijent
konsultuje zdravstvenog radnika u bolni¢koj ambulanti, ordinaciji lekara
opste prakse, starackom domu ili u bilo kom drugom mestu zbrinjavanja, on
treba da bude siguran da ¢e mu, u skladu sa njegovim potrebama, biti
ponuden osnovni nivo palijativnog zbrinjavanja.

Takode je zapaZeno da ¢e neka mesta za pruzanje nege, mada nisu iskljucivo
angaZovana pruzanjem palijativnog zbrinjavanja, privuci veci broj pacijenata
koji zahtevaju podrsku bas iz ove oblasti. U ovom pogledu, ocigledno je da
¢e neki domovi za negu i mesta u kojima se vodi briga o starijim osobama,
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kao 1 sluzbe koje dominantno brinu o onkoloskim bolesnicima, imati veée
zahteve vezano za specijalizovano palijativno zbrinjavanje. Bar neki
profesionalni zdravstveni radnici koji rade u ovakvim okruZenjima, trebalo bi
da dobiju priliku da produ kroz dodatnu obuku i steknu dodatnu stru¢nost na
polju palijativnog zbrinjavanja. Takode, ocekuje se da ¢e oni razviti bliske
profesionalne veze sa onima koji pruzaju specijalizovano palijativno
zbrinjavanje. Krajnji cilj takve stratifikacije jeste da se obezbedi da pacijenti
u svakom trenutku mogu da dobiju onaj nivo stru¢nog zbrinjavanja koji
odgovara njihovim posebnim potrebama.

Sluzbe

71.

72.

73.

Korisno je napraviti razliku izmedu nespecijalizovanih i specijalizovanih
sluzbi palijativnog zbrinjavanja. Nespecijalizovane ili konvencionalne sluzbe
obezbeduju palijativno zbrinjavanje a da im ono pri tome nije osnovna
delatnost. One ukljucuju: patronazne sluzbe, ambulante opste prakse, timove
za kuéno zbrinjavanje, odeljenja opste interne medicine i domove za negu.

Ogroman deo palijativnog zbrinjavanja sprovodi se, i verovatno ¢e tako uvek
1 biti, kroz nespecijalizovane sluzbe; u mnogim slucajevima, profesionalci,
koji nisu specijalisti u ovoj oblasti pruzaju brigu bez specijalisticke pomoci; u
mnogim drugim slu¢ajevima moZe se ukazati potreba za specijalisticCkom
intervencijom u kontekstu nespecijalistiCkog zbrinjavanja, dok ¢e u malom
broju slucajeva biti potrebno da specijalisti u potpunosti preuzmu
zbrinjavanje na sebe.

Nespecijalizovane sluzbe ukljucuju i one sluzbe koje su slucajno ukljucene,
kao S§to su odeljenja za radiologiju i radioterapiju ili hirurgiju. Takve sluzbe
ponekad imaju liste cekanja koje mogu biti posebno Stetne po pacijente u
palijativnom zbrinjavanju, zbog ograni¢enog vremena koje im je preostalo a u
kome bi mogli imati koristi od tretmana. Zbog toga je uveden pojam
“palijativna autobuska ruta”, §to podrazumeva prednost koju treba dati
bolesnicima iz palijativnog zbrinjavanja.
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74.

75.

76.

77.

78.

79.

Posebno mesto gde je tokom proslih godina palijativnom zbrinjavanju
poklonjena povecana paZnja jeste odeljenje intenzivne nege.

Nespecijalisti mogu da steknu dovoljno iskustva u relativno jednostavnom
palijativnom zbrinjavanju ali, zbog ograni¢enog broja pacijenata orijentisanih
na palijativno zbrinjavanje koje oni srecu, (u Holandiji na primer, lekari opSte
prakse u proseku se godiSnje sretnu sa 2-6 pacijenata kojima je potrebno
palijativno zbrinjavanje) ne mogu da steknu iskustvo sa komplikovanim
pacijentima. Eksperimenti sa lako dostupnim konsultativnim sluzbama
pokazuju da postoje dobre moguénosti za podrsku nespecijalizovanim
profesionalcima tako da pacijent moze ostati u okviru njihove nadleznosti.

Specijalisti¢ke sluzbe oznacavaju sluzbe u potpunosti posveéene palijativnom
zbrinjavanju, ¢iji su timovi posebno obuceni za ovu oblast. Takve sluzbe ne
zamenjuju zbrinjavanje koje pruzaju profesionalci iz prvih redova (ku¢no
zbrinjavanje, bolnice ili rehabilitacioni centri), ve¢ ga podrzavaju i
upotpunjuju saglasno sa prepoznatim potrebama i kompleksnos§cu situacije.
Ma gde se nasli, pacijentima mora biti obezbedeno, ukoliko se ukaze potreba,
da koriste takve sluzbe, u svakom trenutku i bez odlaganja.

Najcesce sluzbe su specijalizovana odeljenja za lezece pacijente, bolnicki
timovi za palijativno zbrinjavanje, timovi za ku¢no zbrinjavanje, dnevne
bolnice i ambulante.

Ima vrlo malo dokaza o tome kom tipu palijativnog zbrinjavanja pacijenti
daju prednost. U svom ¢lanku Wilkinson et al. uo¢avaju da je sve izraZenije
zadovoljstvo specijalizovanim sluzbama, kako u bolnicama tako i na drugim
mestima zbrinjavanja u okviru date zajednice, i da im se daje prednost u
odnosu na opste bolnice. (Wikinson et al.1999). Ove rezultate treba
interpretirati sa oprezom.

Nespecijalizovane sluzbe ukljucuju sledece:

- lica koja su angazovana oko zbrinjavanja pacijenata a nisu profesionalci
- volontere
- patronazne sestre
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80.

81.

- lekare opste prakse
- specijaliste koji nisu iz oblasti palijativnog zbrinjavanja

Specijalizovane sluzbe palijativnog zbrinjavanja su one sluzbe ¢ija je osnovna
delatnost palijativno zbrinjavanje. One ¢e zahtevati visi nivo stru¢nosti od
strane obucCenog osoblja i veci broj zaposlenih u odnosi na broj pacijenata.
Takve sluzbe treba da budu dostupne u svim okruzenjima gde se sprovodi
zbrinjavanje pacijenata i treba da budu u stanju da pruze podrsku pacijentu
gde god on bio: u svom domu, u bolnici, prihvatili§tu u kome zivi, domu za
negu, dnevnim bolnicama, ambulantama ili u specijalizovanim jedinicama za
palijativno zbrinjavanje. Ovakve specijalizovane sluzbe imaju, takode, vaznu
ulogu u pruzanju podrske drugim zdravstvenim radnicima angazovanim na
palijativnom zbrinjavanju u bolnici ili na nivou lokalne zajednice. Svim
zdravstvenim radnicima, kad god je to potrebno, trebalo bi da bude dostupan
savet 1 podrSka specijalizovanog kadra iz oblasti palijativnog zbrinjavanja.

Kljucne karakteristike specijalizovanih sluzbi za palijativno zbrinjavanja dao
je 1 opisao Nacionalni savet za hospise i specijalizovane sluzbe palijativnog
zbrinjavanja Velike Britanije, a usvojio ih je Nacionalni savetodavni komitet
za palijativno zbrinjavanje (Irska). Ukratko, te osnovne karakteristike bile bi
sledece:

- pruZzanje fizicke, psiholoske, socijalne i duhovne podrske, sa nizom usluga
koje se obezbeduju kroz multiprofesionalni timski pristup;

- trebalo bi bar rukovodilac svake profesionalne grupe u okviru
multiprofesionalnog tima da bude obucen i priznat specijalista na polju
palijativnog zbrinjavanja;,

- pacijenti i porodice imaju podrsku i ucestvuju u donosenju terapijskih
planova;

- pacijenti se ohrabruju da sami kazu gde Zele da budu zbrinuti i gde Zele da
umru;

- oni koji zbrinjavaju i ¢lanovi porodice dobijaju podrsku u toku bolesti iu
periodu zalosti, sagledavaju se potrebe ozaloS¢enih i o njima se vodi
racuna;

- postoji saradnja i sadejstvo sa zdravstvenim radnicima primarne zdravstvene
zastite, bolni¢kim sluzbama i sluzbama kuénog zbrinjavanja u podrsci
pacijentimama gde god se oni nalazili;
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- sagledava se i ceni doprinos volontera;

- sluzba za palijativno zbrinjavanje ima, indirektno ili direktno, priznatu
akademsku van institucionalnu ulogu, kao i ulogu u obrazovanju u okviru
same sluzbe;

- postavljeni su standardi u vezi obrazovanja i obuke na ovom polju;

- postoje programi za proveru kvaliteta i stalno se koriste da bi se ocenila i
eventualno revidirala praksa;

- klinic¢ka kontrola i istrazivacki programi postoje u cilju evaluacije tretmana i
njegovog konacnog ishoda;

- postoje dogovori o pruzanju odgovarajuce podrcke osoblju koje je, sa
punim ili skra¢enim radnim vremenom angazovano u okviru
specijalizovanog palijativnog zbrinjavanja.

Zahtevi u pogledu kadrova u specijalizovanoj sluzbi za palijativno
zbrinjavanje

82. Sagledano je da se palijativno zbinjavanje nalazi na razli¢itom stupnju
razvoja §irom Evrope. Citav niz faktora, uklju¢ujuéi ekonomske uslove,
utica¢e na mogucnost odabira broja i nivoa raspolozivog kadra. Medutim, u
svim sluzbama specijalizovanog palijativnog zbrinjavanja treba da su
zaposleni lekari i sestre sa priznatom obukom i adekvatnom stru¢noséu za
rad u palijativnom zbrinjavanju.

83. U Velikoj Britaniji, Nacionalni savet za hospise i specijalisticke sluzbe
palijativnog zbrinjavanja (National Council for Hospice and Specialist
Palliative Care Services) preporucio je da bi slede¢i kadrovi takode trebalo da
budu na raspolaganju, sa punim ili skra¢enim radnim vremenom, ili kroz
redovne susrete sa pacijentima:

- fizioterapija
- radna terapija
- socijalni rad

- kadrovi posebno obuceni da sagledaju psihosocijalne potrebe pacijenta,
porodice i onih koji se kroz proces zbrinjavanja staraju o pacijentu

- koordinator brige o duhovnom stanju pacijenta
- logoped
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- dijeteti¢ar/klinicki nutricionista

- farmaceut

- terapeut koji primenjuje komplementarne metode

- koordinator volontera

- obrazovni kadar

- bibliotekar

- odgovarajuéi kadar za vodenje administrativnih, sekretarskih i opstih

poslova.

84. Sve specijalizovane sluzbe za palijativno zbrinjavanje nece biti u
moguénosti da u potpunosti udovolje gore navedenim preporukama.

Politika

85. Specijalizovane sluzbe za palijativno zbrinjavanje treba da obezbede vrlo

Sirok spektar mesta za zbrinjavanje.One bi trebalo da budu tako organizovane
da se pacijenti mogu lako premestati sa jednog mesta zbrinjavanja na drugo, u
zavisnosti od njihovih klini¢kih potreba i liénih Zelja. U daljem tekstu navode
se razlicita okruZenja u okviru kojih se pacijentima obezbeduje palijativno
zbrinjavanje. Ovo nisu izolovani entiteti, ve¢ oni pre funkcionisu kao
koordinirana i integrisana, kohezivna celina.

Jedinica za palijativno zbrinjavanje lezecih pacijenata

86.

U ovom okruZenju obezbedene su postelje iskljucivo u svrhu palijativnog
zbrinjavanja. Takve jedinice zahtevaju visoko obucen interdisciplinarni tim a
namenjene su zbrinjavanju pacijenata i brizi o njihovim porodicama u slucaju
kompleksnijih fizic¢kih, psiholoskih i/ili duhovnih potreba. One su ¢vrsto
integrisane u ¢itav niz sluzbi vezanih za bolnicu ili druge centre u okviru
lokalne zajednice. Ove jedinice se cesto nalaze na samom prostoru na kome je
smestena opsta bolnica, ili odmah uz njega.
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Bolnicki tim za palijativno zbrinjavanje

&7.

Ovaj termin opisuje situaciju u kojoj specijalizovani tim za palijativno
zbrinjavanje ima savetodavnu i potpornu ulogu u okviru opste bolnice.Briga o
pacijentu ostaje primarna odgovornost odeljenskih lekara, ali njih podrzavaju
1 savetuju specijalisti za palijativno zbrinjavanje. Ovaj model sluZi za Sirenje
principa palijativnog zbrinjavanja medu drugim kolegama, zdravstvenim
radnicima u okviru bolnice.

Tim za palijativno zbrinjavanje u okviru lokalne zajednice

88.

Mnogi pacijenti izrazice Zelju da budu zbrinuti u sopstvenom domu, ili na
nekom drugom mestu koje je postalo njihov dom, kao §to su domovi za negu,
rezidencijalni domovi i sl. Specijalizovani tim za palijativno zbrinjavanje
posecivace pacijente na ovakvim mestima i davati savete u vezi njihovog
zbrinjavanja. Moze se ukazati potreba da neki pacijenti na kra¢e vreme budu
primljeni na specijalizovano odeljenje za palijativno zbrinjavanje tako da se
zbog toga mogu javiti odredeni, kompleksni problemi. Medutim u takvim
situacijama polazi se od pretpostavke da ¢e oni biti u stanju da se vrate na
svoje prvobitno mesto zbrinjavanja, na primer u svoj dom.

Dnevne bolnice

&9.

Dnevna bolnica moZe biti organizovana u okviru specijalizovane ustanove za
palijativno zbrinjavanje leZecih bolesnika, ali takode i uz domove za negu ili
neku drugu instituciju. Ovde se pacijenti mogu zbrinjavati jedan ili viSe dana
u svakoj sedmici. Dnevne bolnice pruzaju medicinske usluge (transfuzija
krvi, kontrola bola i drugih simptoma, itd.), socijalne (tusiranje, kupanje u
kadi), rehabilitacione (masaza), ili okupacionu terapiju ( rucni radovi i
bavljenje nekom vrstom umetnosti). One takode sluze da licu na kome je
najveci teret zbrinjavanja omoguce mali predah.

Ambulante

90.

Ambulante za pregled i procenu stanja pacijenata, dragocen su element u
programu palijativnog zbrinjavanja.
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91.

92.

93.

/Wilkinson EK et al. Patients and carer prefernces for,and satisfaction with,
specialist models of palliative care: a szstematic literature review. Palliat Med
1999; 13:197-216/.

Specijalizovane ustanove za lezeée pacijente obi¢no imaju kapacitet od 10-15
postelja, primaju pacijente Ciji stepen patnje (psiholoske/socijalne) zahteva
specijalisticko, interdisciplinarno palijativno zbrinjavanje, privremeno ili do
njihove smrti. One su takode ukljucene u edukaciju i istrazivanja. Mogu biti
locirane u okviru bolnice, koriste¢i na taj nacin usluge drugih specijalista i
izvlaceci korist od raspolozive medicinske tehnologije, ili mogu biti potpuno
nezavisne. U ovom drugom slucaju, pozeljne su tesne veze sa bolnicom koja
raspolaze odgovaraju¢om tehnologijom.

Popunjenost ovakve ustanove mora biti takva da u svakom trenutku
dozvoljava prijem pacijenata bez odlaganja, posebno onih koji su prethodno
zbrinjavani u svom domu. Do nedavno, potreba za posteljama za palijativno
zbrinjavanje pacijenata koji boluju od raka, procenjivana je na oko 50 za
svaki milion stanovnika. Medutim, ova cifra, koja ne uzima u obzir niti
potrebe pacijenata koji boluju od drugih, neonkoloskih bolesti, niti sve vecu
prevalencu hroni¢nih bolesti koje su u vezi sa sve starijom evropskom
populacijom, verovatno za polovinu potcenjuje stvarne potrebe. Generalno,
broj postelja u datom regionu zavisi¢e od demografskog i socioekonomskog
konteksta i postojanja drugih moguénosti za palijativno zbrinjavanje (postelje
za predah i olakSanje, ku¢no lecenje itd).

Bolni¢ki timovi za palijativno zbrinjavanje, koji obi¢no obuhvataju bar
jednog lekara i jednu medicinsku sestru koji su specijalizovani za ovakav rad,
¢esto ukljucuju i druge profesionalce (socijalnog radnika, psihologa,
svestenika itd.) i rade kao konsultanti na zahtev osoblja koje je zaduZeno za
brigu o hospitalizovanom pacijentu i njegovoj ili njenoj rodbini. Oni tesno
saraduju sa raznim drugim specijalistima (odgovaraju¢im lekarima,
onkolozima, radioterapeutima itd.), kao i sa socijalnim radnicima,
psiholozima i sveStenicima, a takode edukuju i kadrove.
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94. Funkcionisanje i na¢in rada timova za kuéno zbrinjavanje sli¢ni su onima
vezanim za bolnicke timove. Oni pomazu pacijentima koji Zive u svom
domu, domu za negu ili na bilo kom drugom mestu u okviru date lokalne
zajednice, a na zahtev onih koji pruzaju primarno zbrinjavanje.

95. Nekoliko studija opisalo je mnogobrojne organizacione, funkcionalne i

finansijske prepreke sa kojima se suocavaju izolovani bolnicki timovi ili oni

koji pruzaju kuéno zbrinjavanje. Neophodno je da ovi timovi budu povezani

sa nekom ustanovom za lezece pacijente. Kao §to obezbeduju da timovi
dobiju podrsku i stalnu obuku, takve veze, zvanicne ili nezvani¢ne, vode ka
boljem kontinuitetu u zbrinjavanju pacijenata.

96. Dnevne bolnice za palijativno zbrinjavanje nude dnevno zbrinjavanje, jedan

ili viSe dana u sedmici, za pacijente koji borave u svom domu. Ovakve
ustanove osnivane su, do sada, uglavnom u Velikoj Britaniji. Raspolozivi

podaci ukazuju na veliku raznovrsnost u njihovom funkcionisanju i na¢inima

rada. Svrha ovakve dnevne bolnice moze biti da proceni simptome; da u

prijatnom i srda¢nom okruZenju primeni razli¢ite oblike tretmana; da ponudi

predah pacijentima, rodbini i timu za primarno zbrinjavanje, pomazuci tako
da pacijenti ostanu u svom domu i da se izbegne nepotrebna hospitalizacija;
da pruzi psiholosku podrsku i da primeni bilo koji drugi komplementarni
pristup (terapiju muzikom i sl.), sa ciljem da poboljsa kvalitet Zivljenja
pacijentima i njihovoj rodbini.

97. U nekim zemljama, Francuskoj ili Finskoj na primer, sluzba nazvana

“hospitalizacija u domu” ili “kuéna bolnica” obuhvata pove¢anu medicinsku

brigu i negu, da bi se osiguralo da se pacijenti, koji bi inace bili
hospitalizovani, zadrze u svojim ku¢ama.Ona obuhvata zbrinjavanje sli¢no
onom kakvo se dobija u bolnici, a drugacije od onoga koje obi¢no nude

timovi za kué¢no zbrinjavanje. Postoje razli¢iti organizacioni modeli, koji idu

od poboljsanja postoje¢ih moguénosti u samom pacijentovom domu do
obezbezdivanja specijalizovanog tima koji se brine o svim pacijentovim
potrebama.
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98.

99.

100.

101.

102.

Ambulante se obi¢no nalaze u bolnicama za urgentno zbrinjavanje, a
konsultacije najcesce obavlja bolnic¢ki mobilni tim. Oni pruzaju savete
pacijentima koji zive u svom domu a u stanju su da dodu do ordinacije.

Pomoc¢ telefonom pruza savete profesionalcima koji palijativno zbrinjavaju
pacijente i olakSava pristup sluzbama specijalizovanim za ovakvo
zbrinjavanje, kao §to su mobilni timovi ili mesta za zbrinjavanje lezecih
pacijenata. Putem zvani¢nih veza koje odrzava sa profesionalcima i
volonterima, pomo¢ telefonom nudi savete 1 smernice koji su uskladeni sa
svakom specificnom situacijom. Ovakva vrsta pomo¢i obi¢no je rezultat
saradnje izmedu nekoliko specijalisti¢kih sluzbi u okviru istog regiona.

Kwvalitet zbrinjavanja koje se nudi u datom regionu zavisi ne samo od
kvaliteta zbrinjavanja koje pruza svaka pojedinacna sluzba, ve¢ i od
koordinacije sluzbi kao i koordinacije izmedu specijalizovanih sluzbi i
primarne zdravstvene zastite. Organizovanje sluzbi u koordiniranu,
regionalnu mreZu poboljSava pristup palijativnom zbrinjavanju i omogucava
bolji kvalitet i doslednost u radu ( Elsey and Mclntyre 1986; Mitchell and
Price 2001; Schroder and Sealy 1998).

Funkcionisanje takve mreze zahteva jedno koordinaciono telo ili lice (ovu
funkciju moze obavljati i interdisciplinarna grupa profesionalaca koja
predstavlja razne sluzbe ukljucene u mrezu ili to moze ¢initi ustanova sa
leze¢im pacijentima), kao i ¢itav niz mesta zbrinjavanja koja odgovaraju
razli¢itim potrebama pacijenata (odeljenje za lezeée pacijente; kreveti za
odmor i predah; pacijentov dom; hospitalizacija u ku¢i; dnevna bolnica;
bolnica za urgentne intervencije; bolnica za duzi boravak pacijenata), ili
sluzbe vezane za gore pomenute (mobilna bolnica i timovi za kué¢no
zbrinjavanje). (Zalot 1989). Mreza ove vrste ima nekoliko razli¢itih svrha:
koordinira zbrinjavanje, redovnom kontrolom vrednuje rezultate i koordinira
obuku i istrazivanje.

Sastavni deo mreze koja funkcionise bez problema su:

- zajednicko utvrdivanje ciljeva i standarda kvaliteta

- primena istih kriterijuma za prijem i otpusStanje pacijenata, poznata svima, za
svaki nivo zbrinjavanja
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- koriSéenje zajednickih metoda evaluacije
- primena zajednickih terapijskih strategija, zasnovana, kad god je to moguce,
na nalazima klinickog istrazivanja.

Politika i organizacija

103. Razli¢ite drzave €lanice Saveta Evrope izradile su u poslednjim dekadama
sveobuhvatne nacionalne planove za razvoj i sprovodenje palijativnog
zbrinjavanja kao integralnog dela zdravstvenog sistema.

104. Za primer, a ne sugerirajuci da je lista kompletna, pomenuc¢emo tri takve
drzave. Pogledati takode poglavlje o opstim razmatranjima.

105. Spanija je izradila plan palijativnog zbrinjavanja, a prihvatio ga je
Meduregionalni savet nacionalnog zdravstvenog sistema, Plan Nacional de
Cuidados Paliativos; Bases Para Su Desarrolo (18. decembar 2000). Plan ima
nameru da ponudi palijativno zbrinjavanje usaglaseno sa potrebama, po
mogucéstvu finansirano iz javnih prihoda, da bi se ohrabrila koordinacija
razli¢itih nivoa zdravstvene zastite, osigurala nepristrasnost i pravi¢nost,
stimulisali kvalitet, delotvornost i efikasnost i obezbedilo zadovoljstvo
pacijenata, njihovih porodica i profesionalaca. Jo$ preciznije re¢eno, ovaj
plan ima za cilj da olaksa interdisciplinarnost i koordinaciju sa drugim
ukljucenim nezdravstvenim sektorima, da usmeri paznju na dom pacijenta
kao mesto koje je najpodesnije za pruzanje palijativnog zbrinjavanja, da
obezbedi razvoj smernica i standarda, i da podstakne edukaciju u ovoj oblasti,
kako profesionalaca tako i ¢lanova porodice.U pogledu obrazovanja, ovaj
plan pravi razliku izmedu osnovnog, srednjeg i visokog nivoa stru¢nosti.
Spanski plan sadrzi detaljno razraden opis nagina na koji ée biti vrednovan.

106. U Madarskoj, Zakon o zdravstvenoj zastiti iz 1997. godine, sadrzi eksplicitno
upucivanje na palijativno zbrinjavanje, §to pacijentima daje zakonsko pravo
na kontrolu simptoma bolesti i pravo da Zive sa svojom porodicom; kuéna
nega treba da bude ponudena kada je to moguce; podrska rodbini i duhovna
podrska kako uzoj porodici tako i daljoj rodbini, navedena je u ovom zakonu.
Madarsko ministarstvo zdravlja i Asocijacija za hospise i palijativno
zbrinjavanje , objavili su i distribuirali profesionalne smernice.
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107.

108.

109.

110.

U Irskoj je tokom 1999.godine, da uzmemo najnoviji primer, Ministarstvo za
zdravlje i decu osnovalo Nacionalni savetodavni komitet o palijativnom
zbrinjavanju (National Advisorz Committee on Palliative Care), a ovaj je
objavio savet koji obuhvata sve aspekte politike palijativnog zbrinjavanja kao
1 organizovanje i finansiranje. U tom savetu je predlozeno da palijativno
zbrinjavanje bude izdvojena oblast koju ¢e vlada finansirati. (Nacionalni
savetodavni komitet o palijativnom zbrinjavanju 2001).

U veéini dokumenata koji se odnose na nacionalne i regionalne politike,
poklanja se velika paznja stavu javnog mnjenja i ulozi vlada, profesionalnih
grupa i nevladinih organizacija u promovisanju adekvatne slike o smrti i
umiranju i o zbrinjavanju pacijenata sa odmaklom, neizle¢ivom boles¢u.
Jedan primer takve politike van Evrope jeste projekat “Smrt u Americi”,
finansiran od strane Soros fondacije, kojim su smrt i umiranje postali predmet
javnog interesovanja koris¢enjem svih mogucih sredstava, pocevsi od javnih
debata do pozori$nih komada.

Osnova politike palijativnog zbrinjavanja, i nacionalne i regionalne, jeste
saznanje o potrebama pacijenata. Da bi se mogle razvijati i pratiti nacionalne
strategije u vezi sa palijativnim zbrinjavanjem, potrebno je da zemlje stalno
prikupljaju osnovne podatke, “Minimalni set podataka” ( Minimal Data Set-
MDS), koji, na primer, obuhvata epidemioloske podatke, podatke o
koriS¢enju sluzbi palijativnog zbrinjavanja, poblize oznacene i navedene
prema grupama, kao i podatke o postojanju ovakvih sluzbi u razli¢itim
regionima; sadrzaj MDS paketa delimi¢no zavisi od vrste informacija koje su
potrebne svakoj od tih zemalja.

Neke zemlje ¢lanice izvele su studiju procene potreba. U slucaju Holandije,
izvedena je studija pod pokroviteljstvom vlade, u kojoj je u¢injen pokusaj da
se ustanove stvarne i buduée potrebe pacijenata sa odmaklom bole$¢u; na toj
osnovi utvrdeni su i usvojeni tipovi i broj mesta potrebnih za zbrinjavanje.
Iskustva sa tzv. “ minimalnim setom podataka” koji definiSe minimalni broj
podataka neophodnih za obavljanje procene i pracenja takvih potreba,
ohrabrujuéi su (Nacionalni savetodavni komitet o palijativnom zbrinjavanju
2001 ).

49

CM(2003)130




111.

112.

113.

114.

Mada su oskudni podaci o stepenu u kome neprivilegovani ¢lanovi druztva
mogu imati pristup palijativhom zbrinjavanju, u Komitetu postoji osecaj da
beskuénici, osobe sa kognitivnim hendikepom, izbeglice i drugi, mogu naici
na teskoce u pristupu palijativnom zbrinjavanju koje im je potrebno. Postoje
indikacije da su pripadnici etnickih manjina manje prisutni medu pacijentima
koji su palijativno zbrinuti. Ovo moze biti posledica nedostatka “osecanja” da
postoje kulturoloski specifi¢ne potrebe ovih pacijenata u pogledu njihovog
zbrinjavanja na kraju Zivota.

Deca sa neizle¢ivim bolestima ili onim opasnim po Zivot, predstavljaju
poseban izazov prilikom ukazivanja palijativnog zbrinjavanja, koje ¢e u
najvecem broju slucajeva biti pruzeno u domu; medutim, oskudni podaci
sugeriSu da je palijativno zbrinjavanje nedovoljno dostupno deci (Clark 2002;
Mabrouk 2001). Deca zahtevaju specijalne sluzbe, koje pruza kadar sa
pedagoskom obukom, posebno kada su u pitanju medicinske sestre. Treba ga
sprovoditi kroz kuéno zbrinjavanje, nudeé¢i podrsku deci i njihovim
porodicama.

U mnogim zemljama palijativno zbrinjavanje je ili nepoznato $iroj javnosti,
ili nosi negativne konotacije, kao §to je fatalizam. Ovo moze dovesti do
nedostatka paznje javnog mnjenja, §to posledi¢no moze rezultirati
nedovoljnom zainteresovanos$éu, na primer za pristupanje volonterskim
organizacijama. Nedostatak zainteresovanosti javnog mnjenja moze, takode,
dovesti do kontinuirane marginalizacije smrti i umiranja.

Postoje Cinjenice koje sugeriSu da pristup palijativnom zbrinjavanju zavisi od
tipa bolesti od koje pacijenti boluju (pacijenti koji boluju od raka imaju veéi
pristup), kao i od socioekonomskih faktora. Stavise, u nekim zemljama
dostupnost intenzivnom terminalnom zbrinjavanju svedena je na pacijente
kojima je ogranicena prognoza, na primer na period od tri meseca. Ovo
ogranicenje gotovo uvek prouzrokuje velike probleme, u sluc¢aju kada
pacijenti pozive i preko njihove prvobitne prognoze a i nadalje imaju potrebu
za visoko kvalitetnim palijativnim zbrinjavanjem.
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115.

116.

117.

118.

Farmakoloske intervencije predstavljaju osnovu kontrole simptoma bolesti.
Druge dimenzije patnje, kao $to su socijalne promene vezane za teSku bolest i
umiranje, kao i duhovne potrebe, mnogo je lakSe ublaziti ukoliko se primeni
odgovarajuéi medicinski tretman. Potrebno je na nacionalnom i lokalnom
nivou obezbediti finansijsku podrsku, koja moze biti uslov za pruzanje
odgovarajuéeg farmakoloskog lecenja.

Raspolozivost lekovima iz oblasti narkotika je poseban problem, posto ih
Cesto, zbog zakonskih ograni¢enja, nema u dovoljnim koli¢inama, kako u
smislu raznovrsnosti raspolozivih opioida tako i u smislu razli¢itih doznih
rezima. Morfin je najcesce koris¢en opioid. Vecina bolova kod malignih
bolesti reaguje na opioide, ali za razliku od ostaklih anelgetika efekat je
direktno dozno zavisan, $to znaci da ne moze da postoji fiksno doziranje za
svakog pacijenta. Dnevna doza se moze kretati u rasponu od deset do
nekoliko hiljada miligrama. (Foley 1995; Foley 1996). Razliciti opioidi
moraju biti na raspolaganju, posto individualni odgovor, u smislu efekata i
nezeljenih dejstava, moze zahtevati prelazak sa jednog leka na drugi (
Indelicato and Portenoy 2002).

Nema dokaza da je bilo problema zbog zloupotrebe leka kada su opioidi
koriSéeni u leCenju bola na odgovarajuéi nacin. Svetska zdravstvena
organizacija (WHO) I Evropska asocijacija za palijativno zbrinjavanje
(EAPC) objavile su smernice za kontrolu i lecenje bola (Hanks et al.2001,
World Health Organisation, 1990).

U okviru saveznih, nacionalnih i regionalnih planova, posebnu paZnju treba
pokloniti manjinskoj kategoriji pacijenata, kao $to su hendikepirane osobe,
deca, zatvorenici itd. Ovim osobama treba omoguéiti pristup, u svakom
trenutku i bez ikakve provere, sluzbama koje obezbeduju razli¢ite ustanove,
tako da im se pruzi zbrinjavanje namenjeno njihovim specifiénim potrebama.
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Unapredenje kvaliteta i istrazivanje

Unapredenje kvaliteta

119.

120.

121.

122.

123.

124.

Generalno, unapredenje kvaliteta u palijativnom zbrinjavanju ne razlikuje se
od unapredenja kvaliteta zdravstvene zastite, onako kako je ono opisano u
preporuci Saveta Evrope R (97)17 i u njenim dodacima.

Medutim, neke od specificnih dimenzija palijativnog zbrinjavanja
(nesumnjiva, velika vaznost pacijentovih zelja, porodica kao osnovna jedinica
zbrinjavanja, vaznost duhovnih i egzistencijalnih pitanja i ukljucivanje
neprofesionalaca; pogledati poglavlje 1) doprinose specificnim aspektima
unapredenja kvaliteta i odrzavanja istog u palijativnom zbrinjavanju.

U medicinskoj profesiji u celini, razvoj klinickih smernica baziranih na
dokazima, jedna je od glavnih inovacija. Mada su smernice za palijativno
zbrinjavanje ustanovljene u mnogim zemljama, relativno slab nivo dokaza za
mnoge uobicajene intervencije u palijativnom zbrinjavanju predstavlja
prepreku razvoju ¢vrstih smernica. Na sre¢u, Cochrane baza, najvaznije
internacionalno telo koje promoviSe smernice bazirane na dokazima, ima deo
o palijativnom zbrinjavanju.

Stalno unapredivanje i poboljSavanje kvaliteta zbrinjavanja moze se definisati
kao sistematski proces evaluacije i poboljsanja kvaliteta postojecih sluzbi.

Procedure za procenu kvaliteta zbrinjavanja jo§ uvek nedostaju u mnogim
institucijama specijalizovanim za palijativno zbrinjavanje. Iz ovog razloga,
literatura iz ove oblasti jos i dalje nudi nepotpune Cinjenice.

Postoje mnogi razlozi za ovu manjkavost u kvalitetu evaluacije. [zmedu
ostalog, procena kvaliteta zahteva metodolosku vestinu i logisticku podrsku, a
ovi nisu uvek na raspolaganju institucijama koje su obicno male po obimu.
Primena procedure evaluacije trazi da se prethodno definiSu standardi
kvaliteta, da se koriste metodi vrednovanja primereni kontekstu palijativnog
zbrinjavanja, kao sto su multidisciplinarne klini¢ke kontrole (audif), i da se
odgovarajuéim sredstvima izmere rezultati.
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hoto: Jacob Forsell, Sweden

125. IzvrSena merenja mogu jednostavno obuhvatiti prikupljanje demografskih,

administrativnih i dijagnosti¢kih podataka, koji ¢e obezbediti standardizovanu
informaciju o tipu zbrinutih pacijenata. Oni mogu predstavljati pokazatelje
obavljanja posla, kao §to su vreme reagovanja odredene sluzbe, ili proporcija
zbrinutih bolesnika koji ne boluju od raka, §to ¢e omoguciti procenu stepena
do koga su dostignuti postavljeni ciljevi. Mogu se takoZe vrsiti i kompleksnija
merenja, koriS¢enjem sredstava za vrednovanje razli¢itih dimenzija kvaliteta.
Medu sredstvima koja su u ovom trenutku na raspolaganju, neka su posebno
razvijena, vrednovana i potvrdena na polju palijativnog zbrinjavanja, kao sto
su Plan za procenu tima za pruzanje podrske (Support Team Assessment
Schedule-STAS), Edmonton sistem za procenu simptoma (Edmonton

Symptom Assessment System-ESAS) ili Skala rezultata palijativnog
zbrinjavanja (Palliative Care Outcome Scale-POS), na primer. (Bruera el at.
1991; Hearn and Higginson 1999; Higginson and McCarthy 1993).
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126.

127.

128.

129.

130.

131.

Ona su korisna ne samo u procesu vrednovanja kvaliteta, ve¢ takode i u
svakodnevnoj klini¢koj praksi. Preporucljivo je da se koriste sredstva koja su
vrednovana i potvrdena pre nego da se razvijaju nova.

Neophodno je postaviti standarde kvaliteta 1 prosiriti ih medu svim
institucijama specijalizovanim za palijativno zbrinjavanje. Mnogi rezultati
kontrole i procene kako usluga tako i samih sluzbi zavise od postojanja takvih
standarda, u svetlu kojih ¢e biti moguce procenjivati i vrednovati praksu.
Standard je identifikacija “dobre prakse” u odredenoj oblasti zbrinjavanja.

Standardi mogu biti postavljeni na nacionalnom i na regionalnom nivou.
Nacionalni nivo doprinosi koherentnom razvoju i pracenju strategije, a takode
stedi vreme i energiju; regionalni/ lokalni nivo vodi brigu o adaptaciji
nacionalnih standarda prema specificnim karakteristikama regiona ili prema
datoj instituciji. Najbolji pristup izgleda da je kombinacija ova dva.

Uvodenju standarda kvaliteta moraju prethoditi najSire moguce konsultacije
svih uéesnika u ovom procesu, da bi se tako garantovala njihova valjanost i
znacaj. Nekoliko zemalja razvilo je standarde kvaliteta koji se mogu koristiti
kao osnova za diskusiju sa onima koji jo§ uvek nemaju takve standarde.

Kako je pokazano u radu Higginsonove i ostalih, tehnika sluzbene kontrole je
narocito koristan metod vrednovanja u oblasti palijativnog zbrinjavanja,
posebno za specijalizovane, multidisciplinarne timove (Higginson 1993). Ona
se odvija u obliku sistematskog vrednovanja date aktivnosti, u formi stalne
cikli¢ne procedure koja ukljucuje Citav niz ciljeva i standarda, posmatranja
stvarne prakse u datom periodu i analize ove druge u svetlu postavljenih
ciljeva ili standarda, kao i uvodenja mogucéih korektivnih mera.

Ovaj metod, koji je usredsreden na pacijente i njihovu rodbinu, omogucuje
vrednovanje svih vidova aktivnosti jedne sluzbe, kako klini¢ke tako i
neklinicke. Njegovi ciljevi ukljucuju ne samo stalno poboljSanje kvaliteta, ve¢
i obuku profesionalaca ukljucenih u ovaj proces analize.
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Istrazivanje u palijativnom zbrinjavanju

132.

133.

134.

135.

136.

Posto istrazivanje ima (ili bi trebalo da ima) kao svoj primarni cilj poboljSanje
kvaliteta zbrinjavanja pacijenata, mi ga razmatramo u okviru poglavlja o
kvalitetu, pre nego da mu posvecujemo posebno poglavlje.

Od samog pocetka, istraZivanje je Cinilo integralni deo razvoja palijativne
medicine i zbrinjavanja, pri ¢emu je smatrano prioritetnim. Palijativna
medicina je, ili bi trebalo da bude, niSta manje zasnovana na dokazima od
drugih oblasti medicine.

Zahvaljujuci nalazima istrazivanja u¢injen je znacajan progres na polju
kontrole bola i simptoma bolesti. IstraZivanje se brzo razvija i u drugim
podrucjima, kako medicinskih tako i ostalih zdravstvenih usluga; medutim,
jos uvek ga je potrebno razvijati u veéini drugih oblasti, vezano za tekuce i
buduce potrebe. Mnogi palijativni postupci zasnovani su na sluc¢ajevima iz
prakse i/ili prikazanim dokazima iz proslosti, 1 ima mnogo primera gde se oni
ne zasnivaju na nauénom metodu ili nau¢nim dokazima. Bez Zelje da
potcenimo vrednost kreativnosti i upotrebu nekonvencionalnih metoda
tretmana, ovaj komitet ose¢a da jo§ mnoga istrazivanja treba obaviti da bi se
razdvojilo korisno od nekorisnog.

Relativan nedostatak nau¢no zasnovanog istrazivanja u palijativnom
zbrinjavanju moze se objasniti, inter alia, faktorima koji ograni¢avaju
istrazivacki rad kod ovakve grupe pacijenata. Mi ¢emo razmotriti logisticke 1
demografske faktore, teorijske faktore, i specificne eticke probleme koji su
vezani za istrazivanje na polju palijativnog zbrinjavanja.

Zahvaljuju¢i samoj prirodi palijativnog zbrinjavanja, odabiranje i pridobijanje
pacijenata za datu studiju je tesko i trazi puno vremena. Sto se tice
istrazivanja koje se izvodi na odeljenjima sa leZzecim pacijentimaiu
hospisima, ono moZe biti ometeno ¢injenicom da su ovakva mesta ¢esto mala
po kapacitetu. Osim toga, pacijenti za koje se smatra da su dovoljno stabilni
da bi ucestvovali u studiji, retko se dugo zadrzavaju na ovakvim mestima, a
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137.

138.

139.

140.

pacijenti koji su dovoljno bolesni da ostanu tamo, retko su u stanju da
podnesu dodatna opterecenja koja nosi ovakva studija. Kao rezultat, mali broj
pojedinacnih sluzbi zbrinjavanja ima dovoljan broj pacijenata koje moze
odabrati za sprovodenje ove studije u nekom razumnom roku.

Pored ovoga, postoje specifi¢ni klinicki faktori, koji dalje komplikuju
istrazivanje na ovom polju. Pacijenti su ¢esto starije osobe, i pate od stanja
koja uti¢u na mnoge sisteme u njihovom organizmu, a ne samo na jedan
organ, §to je obi¢no veoma ozbiljno i praéeno mnogim istovremenim i
sloZzenim simptomima. Bolest je progresivna a njeni simptomi se mogu
veoma brzo menjati, naro€ito u terminalnoj fazi. Vreme prezivljavanja je
ograniceno i uobicajena je upotreba veéeg broja lekova.

Ovi razliciti faktori zahtevaju pouzdanu metodologiju istrazivanja, tako da bi
se mogao odabrati plan koji najbolje odgovara postavljenim ciljevima. Plan
moze biti kvalitativan i kvantitativan po svojoj prirodi; zbog znacaja koji u
palijativnom zbrinjavanju imaju pitanja smisla i problemi psihosocijalne i
emocionalne prirode, kvalitativni pristup se ¢esto moze pokazati pogodnijim.
Na srecu, kvalitativne metode istrazivanja sve viSe se prihvataju u
medicinskoj nauci. Medutim, metodolosko znanje je nedovoljno da bi se
suocilo sa takvim izazovom.

U mnogim zemljama, palijativna medicina i zbrinjavanje jo§ uvek nisu
priznati kao posebna disciplina, ve¢ viSe kao filozofija brige koja stavlja
naglasak na ljudsku dimenziju. Veze sa akademskim, nau¢nim telima su
nedovoljne a i akademska tela nedovoljno priznaju da palijativhom
zbrinjavanju treba dati prioritet u okviru javne brige o zdravlju, na isti nacin
na koji se to ¢ini u ostalim oblastima medicine. Ovo je razlog, §to najveéi
broj nacionalnih fondacija za istrazivanje ili ne gleda na palijativno
zbrinjavanje kao na posebnu oblast za istrazivanje, ili je ne smatra
prioritetnom, i stoga ne obezbeduje neophodno finansiranje.

Druge moguce prepreke u razvoju istrazivanja na polju palijativnog
zbrinjavanja ukljucuju sledeée: nedostatak uobicajenih procedura evaluacije i
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141.

142.

143.

nedovoljno kori$éenje takvih procedura; neprecizna definicija palijativnog
zbrinjavanja; pomanjkanje zainteresovanosti farmaceutskih kompanija, osim
u nekoliko sektora koji obecavaju profit, kao §to je analgezija; nedovoljna
koordinacija medu centrima za palijativno zbrinjavanje uklju¢enim u
istrazivanje.

Istrazivanje kod terminalno obolelih osoba neki su, na etickoj osnovi, stavljali
pod znak pitanja, posebno isticuci naglasenu ranjivost ovih pacijenata i
njihovu nesposobnost da ucestvuju u donosenju odluka (visoka incidence
kognitivnih poremecaja) i/ili da daju slobodan pristanak na osnovu
prethodnog informisanja (zavisnost od institucije u kojoj se o njima vodi
briga, osecanje zahvalnosti i sl.) (Grande, Todd 2000; Hardy 1997; Kaasa, De
Conno 2001). Medutim, najbrojniji su oni koji smatraju da ovi izazovi nisu
specifi¢nost iskljucivo palijativnog zbrinjavanja i da se mogu naci i u drugim
oblastima medicine (gerijatrija, intenzivna nega, itd.) Otuda, nema razloga da
se palijativno zbrinuti pacijenti stavljaju u posebnu kategoriju i da se na njih
primenjuje eticki kodeks drugaciji od onoga koji se nalazi u Helsinckoj
deklaraciji (Crigger 2000). Istrazivanje na polju palijativnog zbrinjavanja
mora, dakle, biti usaglaseno sa eti¢kim principima utvrdenim za sva klinicka
istrazivanja, koja ukljucuju pacijente i moraju biti potvrdena i legalizovana
od strane nezavisnog regionalnog ili institucionalnog etickog komiteta.

Medutim, posebnu paznju treba pokloniti proceni rizika i koristi od datog
istrazivackog projekta, ¢ije interpretacije se mogu znatno razlikovati, zavisno
od stepena napredovanja bolesti. Ciljevi zbrinjavanja obi¢no se menjaju u
zavr$noj fazi bolesti, kada kvalitet Zivljenja postaje vazniji od prezivljavnja.
Stoga je vazno uzeti u obzir ¢injenice, koje su u mnogim sluc¢ajevima
nebioloske prirode, a koje ¢e verovatno izmeniti zapazanja o pacijentima u
smislu rizika i koristi.

Mada je EAPC dala sve od sebe, da na polju palijativog zbrinjavanja ohrabri
saradnju, postoji, baz za sada, relativni nedostatak saradnje medu
istrazivac¢ima koji poticu iz razli¢itih evropskih zemalja. Ako ni zbog Cega
drugog, a ono zbog Cestih teskoca u obezbedivanju pacijenata za klinicke
studije, ¢ini se da je multinacionalna saradnja u ovoj oblasti zaista neophodna.
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Obrazovanje i obuka profesionalaca i volontera

144. Obrazovanje profesionalaca i javnosti je svuda apsolutno od sustinskog
znacaja za razvoj palijativnog zbrinjavanja.U mnogim zemljama bliZe su
utvrdena tri nivoa obrazovanja: osnovni nivo, koji treba da savladaju svi
zdravstveni radnici, srednji nivo, namenjen onima u okviru profesije koji zele
da postignu odredena stru¢na znanja na polju palijativnog zbrinjavanja, bez
zelje da postanu specijalisti u ovoj oblasti, i viSi nivo, namenjen onima koji
zele da steknu specijalizaciju za ovakav rad.

145. Program u toku studija namenjen profesionalcima je prvi period u kome
studenti mogu da nauce nesto o palijativnom zbrinjavanju. Mnoge
profesionalne organizacije, kao $to su Kraljevski koledz lekara (Royal
College of Physician) u Velikoj Britaniji, Evropska asocijacija za palijativno
zbrinjavanje (EAPC), razvile su programske propozicije za te programe (7ime
for education in palliative care 1997; Bazansky et al. 1999; Billings, Block
1997; Mularski, Bascom, Osborne 2001; Seely, Scott, Mount 1997).
Iskustvo sa obucavanjem studenata medicine tokom studija, iako ogranic¢eno,
pokazuje da je moguée studentima predavati osnovne aspekte palijativnog
zbrinjavanja. Manje se zna o efikasnosti 1 izvodljivosti nastavnih programa za
ucenike medicinskih skola i one koji se pripremaju za druge a nemedicinske
profesije.

146. U svim obrazovnim i nastavnim planovima i programima iz oblasti
palijativnog zbrinjavanja, daje se vazno mesto etickim dilemama, i na¢inu na
koji takve probleme tretiraju lica ukljucena u zbrinjavanje pacijenata, kako
profesionalci tako i neprofesionalci. U tim programima obraca se paznja na
svest 0 svojoj li¢noj vrednosti koju ima jedan student, na primer u odnosu na
probleme vezane za kraj Zivota, ili o uticaju koji ovi problemi mogu imati na
situaciju zbrinjavanja. Ohrabruje se otvorenost u pogledu ovakvih pitanja.

147. Vazni psiholoski aspekti, na koje u obrazovanju treba obratiti paznju,
obuhvataju saopstavanje losih vesti, dijagnozu i tretman psiholoskih
poremecaja kao $to su anksioznost, depresija i konfuzija. Takode, uocavanje
kognitivnih poremecaja vazan je deo nastavnog plana. Isto se odnosi i na
podrsku koju treba pruziti pacijentu i porodici.
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148.

149.

150.

151.

152.

Socijalni aspekti, kao §to su Zivotni uslovi pacijenta i njegove/njene porodice,
i prisustvo ili otsustvo socijalne prakticne podrske, vazna su pitanja u
obrazovanju.

Jedan od najtipi¢nijih predmeta u obrazovanju iz palijativnog zbrinjavanja
jeste obracanje paznje na duhovne i1 kulturoloske aspekte. Studenti bi trebalo
da nauce da razumeju vaznost takvih pitanja za pacijente koji su u poslednjoj
fazi svog zivota, da prepoznaju njihove potrebe i organizuju odgovarajucu
pomoc.

Organizacioni aspekti koje studenti uce ti€u se poznavanja sistema
zdravstvene zastite 1 raspolozivih sluzbi, pri cemu se priznaju zakonom
propisani zahtevi, i prednosti i ograni¢enja timskog rada. Nastavni plan za
studente treba da sadrzi sve gornje aspekte. Vecina njih moze se integrisati u
drugo, postojece obrazovanje u medicinskoj Skoli (seminari, obuka).

U mnogim zemljama, osnovni nivo edukacije u oblasti palijativnog
zbrinjavanja se sprovodi kroz programe kontinuirane medicinske edukacije
(CME). Neke od nacionalnih medicinskih asocijacija obezbeduju ili
podrzavaju takve kurseve namenjene lekarima opste prakse.

Preko i izvan takvih redovnih CME programa, neke zemlje razvile su
obrazovanje na mnogo viSem nivou, ali i ono je jo§ uvek namenjeno onima
koji nisu specijalisti (srednji nivo). Jedan takav primer je dopisni kurs iz
palijativnog zbrinjavanja organizovan u okviru Velskog univerziteta
(University of Wales), ili kurs obuke za razlicite vidove opste prakse, koji je
razvio Holandski koledz medicine opste prakse (Dutch College of General
Practitioners). Svrha takve edukacije je da polaznicima pruze priliku da
postanu eksperti za palijativno zbrinjavanje, a da istovremeno nastave da
obavljaju svoju prvobitnu specijalnost. Drugi primer viseg univerzitetskog
obrazovanja je inter-univerzitetska diploma (DES), koja se sti¢e u Belgiji a
§to je inicirao Universite Libre de Bruxelles. Naglasak je na kontinuitetu
zbrinjavanja, bez dogmatske granice izmedu kurativnih tretmana i
palijativnog zbrinjavanja.
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153.

Na jos viSem nivou postoji program obuke specijalista iz palijativnog
zbrinjavanja, koji je uglavnom razvijen u evropskim zemljama, gde je
palijativna medicina priznata kao posebna specijalnost.

Komunikacije

154.

155.

Vestina dobre komunikacije je neophodan deo svih oblasti zdravstvene
zaStite, 1 nije specificnost samo palijativnog zbrinjavanja. Prituzbe da je briga
o zdravlju ispod standarda, ¢esto su prouzrokovane neuspesnom
komunikacijom, pre nego neadekvatnom brigom. Komunikacija podrazumeva
mnogo vise od prenosenja informacija. To je proces u koji je ukljuceno
mnogo lica, gde ciljevi podrazumevaju razmenu informacija, uzajamno
razumevanje i podr§ku u pogledu teskih i nekada bolnih problema, kao i na¢in
postupanje sa emocionalnom patnjom vezanom za takve probleme. To
iziskuje vreme, predanost i iskrenu Zelju da se ¢uju i razumeju brige onog

Komunikacija ne ukljucuje samo zdravstvenog radnika i pacijenta. Ona
podrazumeva komunikaciju izmedu zdravstvenih radnika i porodice,
pacijenta i njegove porodice (ili onih lica koja su vazna za njega), kao i
komunikaciju izmedu razli¢itih zdravstvenih radnika, angaZovanih u ¢itavom
nizu mesta zbrinjavanja. Da bi se olaksSala brza i efikasna komunikacija medu
svim stranama, zahtevaju se slede¢i elementi:

- obrazovanje i obuka u vestini komunikacije za sve zdravstvene radnike

- bolnice i domovi zdravlja treba da obezbede pogodne i odgovarajucée
prostore gde se mogu voditi poverljivi razgovori sa pacijentima i njihovim
porodicama

- zdravstveni radnici moraju u svakoj nedelji predvideti vreme za sastajanje sa
pacijentima i njihovim porodicama, kao i za komunikaciju sa drugim
zdravstvenim radnicima

- zdravstvenim radnicima treba da bude omogucen pristup sredstvima
moderne informaticke tehnologije.
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Komunikacija izmedu pacijenata i zdravstvenih radnika

156.

157.

158.

159.

Pacijenti ¢e se u toku jedne tipicne bolesti susresti sa razli¢itim zdravstvenim
radnicima. Svaki susret pruza priliku za komunikaciju. Deo komunikacije
odvija se putem govora; mnogo toga Sto saopsStavamo odvija se neverbalnim
putem. Opste uzev, pacijenti ¢e zahtevati postenu, tacnu, razumljivu i
doslednu informaciju u vezi sa svojom boles¢u i njenim implikacijama.
Neretko, zdravstveni radnici i ¢lanovi porodice oseti¢e potrebu da obmanu
pacijenta u Zelji da mu odrZe nadu. Ova dobronamerna strategija moze
dovesti do velikih teskoé¢a kako bolest bude napredovala. Losa vest je uvek
losa vest, ipak, nacin na koji se saopStava i stepen do koga pacijenti osecaju
podrcku, prihvatanje i razumevanje, imace znacajan uticaj na njihovu
sposobnost da prihvate svoju novu realnost.

Stavise, postoje jasna emocionalna psiholoska ograni¢enja u koligini
neprijatne iugrozavaju¢e informacije koju ljudi mogu da prime u toku
jednog razgovora; ¢im se saopsti vest, dalje informacije ne bivaju uopste ni
saslusane pod naletom te, istinski loSe vesti. Stoga je dokazano da
neizostavno treba rasporediti koli¢inu saopstavanih informacija, i dati
vremena i pacijentima i njihovim porodicama da prihvate tu losu vest.
Postoje¢i gradirani protokoli za saopstavanje losih vesti (Buckman) pokazali
su se vrlo efikasnim.

Opste pravilo je da takvu informaciju o njihovoj bolesti, opcijama lecenja i
prognozi, pacijentima treba ponuditi na razuman, ohrabrujuci i posten
nacin.U pogledu pacijentove autonomije i postovanja njegovog izbora, od
vitalnog je znacaja da on dobije neophodnu informaciju da bi na osnovu nje
mogao da napravi svoj izbor. Kulturolo$ki uticaji mogu se znacajno odraziti
na ovaj proces, u smislu da neki pacijenti, za razliku od ostalih, mogu obratiti
manju paznju na kompletnu informaciju, ili mogu lakse prepustiti drugima
donosenje vaznih odluka.

Kognitivna oste¢enja mogu komunikaciju u toku palijativnog zbrinjavanja
uciniti posebno teskom.Vazno je uzeti u obzir moguce promenljivo
kognitivno ostecenje i redovno proveravati do kog stepena je pacijent
sposoban da razume datu informaciju.
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Komunikacija izmedu pacijenta i ¢lanova njegove porodice

160. U okruzenju u kome se obavlja palijativno zbrinjavanje, pacijenti i njihove
porodice Cesto su pod stresom. Neretko, postji nedovoljna, ukoliko je uopste i
ima, komunikacija izmedu razli¢itih strana ukljucenih u zbrinjavanje. U
takvim okolnostima, postoji ogroman dijapazon mogucénosti za nesporazume i
negodovanje, ljutnju i zlovolju. Pojedinci mogu osetiti da snose nepravedno
veliki teret zbrinjavanja. Mogu izaéi na povrSinu stara rivalstva i ljubomore, i
ceo proces se moze velikom brzinom oteti kontroli.

161. Zdravstveni radnici su duzni da ovu pojavu prepoznaju i da na nju reaguju.
Oni bar mogu uzeti u obzir ¢injenicu da se informacija moze deliti, i da ljudi
vezano za njihova osecanja i emocije, mogu biti poSteni i prema sebi i prema
drugima. Samo jedan porodi¢ni skup moze prouzrokovati velike promene i
doprineti da se spase situacija, koja bi se inace velikom brzinom pretvorila u
izvoriSte ljutnje, gor¢ine 1 odbojnosti.

162. Mora se obratiti paznja na posebne potrebe dece i adolescenata.U vrlo
napetim porodi¢nim situacijama deca su ponekad iskljucena iz ovog procesa
u dobronamernom ali pogresnom nastojanju da ih “zastitimo”. Kao i
odraslim, i deci je potrebna prilika da ih saslusaju i razumeju, i ona treba da
budu integrisana u osnovnu porodi¢nu ¢eliju i to u najve¢em mogucem
stepenu. Dok je samoj deci potrebno mnogo podrske i objasnjenja, ona mogu
biti izvor velike utehe i ohrabrenja roditeljima i ostalim odraslim.

Komunikacija medu zdravstvenim ranicima

163. Veliki broj zdravstvenih radnika koji poticu iz niza disciplina i koji rade u
pacijenta. Otuda je apsolutno neophodno da mesta zbrinjavanja budu tako
locirana da se moze obezbediti brza razmena ta¢ne, aktuelne i relevantne
informacije. Uobicajeni problemi u komunikaciji, nezavisno od vremenskog
ogranicenja, ukljucuju definiciju uloge, mogucnosti i razlicitih filozofija
zbrinjavanja. Kao i u slu€aju porodica, ovaj problem nije jednostavno
problem razmene informacija. Radije, neophodno je ta¢no razumeti gledista
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onog drugog, posebno kada postoje razlike u pogledu odgovarajucih strategija
tretmana.U takvim okolnostima, sastanak u vezi datog “slucaja”, moZze pruziti
priliku za postizanje uzajamnog razumevanja, sa oc¢ekivanjem da ¢e se iznaci
zajednicka polazna pozicija, koja ¢e zatim biti ponudena pacijentu.
Preporucljivo je stvoriti priliku za otvorenu razmenu misljenja, po moguéstvu
sa nekim spolja, ko ¢e u tome pomoci. Za dalje informacije pogledati sledece
poglavlje.

Timovi, timski rad i planiranje zbrinjavanja

164.

165.

Zbog cesto komplikovane prirode problema sa kojima se suo¢avaju pacijenti
sa odmaklom boles¢u kao i njihove porodice, primarno kao i specijalizovano
zbrinjavanje najéescée treba da pruzi interdisciplinarni tim, koji je oformljen
radi pruZanja fizicke, psiholoske, socijalne i duhovne podrske, sa meSavinom
mogucih znanja, realizovanih kroz interdisciplinarni, timski rad. Ovo nije,
nikakva posebnost isklju¢ivo palijativnog zbrinjavanja. Svi oblici kompleksne
brige, 1 u akutnim i u hroni¢nim slu€ajevima, zahtevaju multidisciplinarni
timski rad. Medutim, timski rad u palijativnom zbrinjavanju ima nekoliko
posebnih karakteristika:uklju¢ivanje neprofesionalaca, kao $to su volonteri i
¢lanovi porodice, potreba da se vodi briga i o onima koji su ukljuceni u
zbrinjavanje, 1 vaznost emocionalnih i duhovnih problema (Cummings 1998).
Mada su dokazi jo§ uvek nekompletni, postoji dovoljno pokazatelja da rad u
timovima koristi pacijentima u palijativnom zbrinjavanju.

Prosirivanje tima je fleksibilno i odredeno potrebama pacijenta. Tako,
minimalna varijanta moZze ukljucivati porodi¢nog lekara i patronazne sestre.
Medutim, timovi obi¢no obuhvataju jos i socijalne radnike, psihologe i
volontere. Gotovo je izlisno naglasavati da svi profesionalci 1 volonteri
ukljuceni u zbrinjavanje treba da imaju priliku da uc¢estvuju u timskom
donosenju odluka. Jo§ uvek je predmet rasprava da li ¢lanove porodice treba
smatrati ¢lanovima tima za palijativno zbrinjavanje. Cinjenica da su &lanovi
porodice ¢esto oni koji su najduze ukljuceni u proces zbrinjavanja ila bi u
prilog njihovom ucestvovanju, ali ¢injenica da su oni u isto vreme i “osnovna
jedinica zbrinjavanja”, govori protiv njihovog uceséa.
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166.

167.

168.

Cesto se pravi razlika izmedu interdisciplinarnih i multidisciplinarnih timova.
Prvi pridaju manju vaznost profesionalnim osobenostima i razli¢itostima no
§to to ¢ine ovi drugi: u sustini zbrinjavanje obavlja ceo tim, tako da se zadaci
Cesto ne rasporeduju u saglasnosti sa profesijom. Vodenje jednog
interdisciplinarnog tima zavisi od zadataka koje obavljaju ¢lanovi tog tima, a
ne od profesionalne hijerarhije, kakav je slucaj sa multidisciplinarnim
timovima. Neki autori otvoreno i jasno daju prioritet interdisciplinarnim
timovima u odnosu na multidisciplinarne. Komitet nema opsti stav o tome i
veruje da tip tima treba da bude odabran na osnovu lokalne situacije i
problema sa kojima ¢e se tim suocavati i resavati ih.

Mada nisu obavljena istrazivanja o razlikama izmedu timova koje vode lekari
opste prakse i onih ostalih, Komitet stoji na stanovistu da, u okviru
specijalizovanog tima, bar vodeca li¢nost u svakoj profesionalnoj grupi treba
da bude specijalista, koji je obucen i priznat zbog svog rada na polju
palijativnog zbrinjavanja.

Posto je jasno da je za pacijente najvaznije da dobijaju iste poruke od
razli¢itih ¢lanova jedng tima, komunikacija je izuzetno znacajan Cinilac
timskog rada. Timovi uspostavljaju transparentne kanale komunikacije i time
obezbeduju da svi ¢lanovi tima imaju priliku da doprinesu procesu
zbrinjavanja, kao i da, $to je brze moguce, budu informisani o celokupnom
toku zbrinjavanja.

Planiranje zbrinjavanja i prethodne direktive

169.

Palijativno zbrinjavanje znacajno se unapreduje ukoliko je u planiranje
ukljucen faktor anticipacije (Cummings 1998). Planovi zbrinjavanja bave se
vaznim simptomima bolesti i onima koji se mogu ocekivati, kao i aktuelnim i
buduéim psiholoskim i duhovnim problemima.Ukoliko se to radi na
sistematican i kontinuiran nac¢in, mogu se izbe¢i nepotrebne krize i
hospitalizacija.
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170.

171.

172.

Visi nivo planiranja palijativnog zbrinjavanja obi¢no obuhvata razmatranje
prethodno datih direktiva u vezi sa medicinskim odlukama vezanim za kraj
zivota, kao §to je obustavljanje uzaludnih medicinskih postupaka, primena
ekova u cilju ublazavanja bola i drugih simptoma, kao i sedacija na kraju
zivota, uprkos Cinjenici da oni mogu dovesti i do skra¢enja pacijentovog
zivotnog veka. Lekari treba da budu pripremljeni da pacijentu objasne svoje
stavove u pogledu medicinski-asistiranog samoubistva ili eutanazije, u onom
stepenu u kome to pacijent zahteva. Za detaljnu diskusiju i preporuku Saveta
Evrope u vezi ovoga problema, Citalac moze konsultovati dokumenat 8421
Saveta Evrope, od 21.maja 1999, Zastita ljudskih prava i dostojanstva
terminalno obolelih i umirucih (Protection of the human rights and dignity of
the terminally ill and the dying).

U kontekstu ovog memoranduma, moZzda ¢e biti dovoljno naglasiti da, iako se
eticka procena takvih odluka razlikuje medu lekarima, postoji ipak zajedni¢ko
stanoviste da profesionalci koji zbrinjavaju pacijente treba da budu
osposobljeni za otvoren razgovor sa njima.(Quill 1996). Takva otvorenost
moze, u nekim slucajevima, ¢ak preduprediti i osujetiti zahtev za medicinski
asistiranom smréu. Vazno je da profesionalci dobiju dovoljnu obuku u
pogledu etickih dilema vezanih za zbrinjavanje (briga o pacijentu na kraju
njegovog Zivota), da bi bili u stanju da razviju dobro promisljen stav o ovim
pitanjima, i da taj stav, na odgovarajuci nacin, razmatraju sa pacijentima i
njihovim porodicama. Eticke dileme mogu se znacajno javljati u slucaju kada
pacijent uporno zeli da umre, cak i ukoliko jo§ uvek postoje dalje moguénosti
palijacije. Medutim, ¢e$¢i slucaj je da se dileme javljaju nevezano za
medicinski asistiranu smrt; na primer, kada palijativni tretman, kao §to je
suzbijenje bola visokim dozama morfina, moze imati ili se moze ocekivati da
¢e imati nezeljene efekte: skracenja zivota (ili produzenja zivota!).

Nezavisno od ociglednih etickih prednosti ukljucivanja pacijenata i porodica
u proces planiranja i kontrolisanja zbrinjavanja kao i njihovog sprovodenja,
postoje izvesni dokazi koji sugeriSu da takav postupak znacajno doprinosi i
kvalitetu samog zbrinjavanja.
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173. Buduéi da se mnogi u¢esnici u palijativnom zbrinjavanju, i profesionalci i
neprofesionalci, razlikuju u pogledu sagledavanja korisnosti i zahtevnosti
palijativnog zbrinjavanja, nimalo ne iznenaduje da se, u literaturi znatna
paznja poklanja temi “briga o onima koji palijativno zbrinjavaju pacijente”.
Mada, ponovo naglasavamo, jo$ nisu prikupljeni dokazi koji, sa tacke gledista
zdravstvene struke, ukazuju na najbolji nacin takve brige, malo ko sumnja da
je neki oblik brige o onima koji se bave zbrinjavanjem apsolutno koristan.
Na sastancima tima, problem opterecenosti onih koji zbrinjavaju pacijente
moze se sistematski razmotriti, tako da se spre¢i “sindrom sagorevanja”. Ovo
se posebno odnosi na optereé¢enje ¢lanova porodice, za koje je zbrinjavanje
mesavina profesionalne zdravstvene nege i redovne brige. Porodicni sastanci
u prisustvu pacijenta i jednog ili dva profesionalca mogu biti od koristi za
odrZavanje porodi¢ne podrske i spre¢avanje pojave kriznih situacija, koje se
inace daju izbeci.

174. Cummings opisuje jedan vazan i ¢esto zaboravljen aspekt timskog rada:
timove treba dogradivati i odrzavati (Cummings 1998). Za timove, posebno
one na polju palijativnog zbrinjavanja, kaze se da imaju Zivotni ciklus, nesto
sli¢éno covekovom Zivotnom ciklusu. Prva faza idealistiCkog entuzijazma,
koju karakteriSe medusobna saradnja i harizmati¢no vodstvo; druga faza u
kojoj ja¢a komponenta vodenja tima, gde inicijatorima moze da bude sve teze
da sebe vide i prepoznaju kao ¢lanove tima, i treca faza, u kojoj postoji
kombinacija idealizma i pragmatizma.

Volonteri

175. MozZe biti korisno da se u ovom memorandumu skrene posebna paznja na
kategoriju onih koji su ukljuceni u zbrinjavanje, $to je priliéno, mada ne i u
potpunosti, karakteristi¢no za palijativno zbrinjavanje a to su volonteri. Oni
imaju vaznu, iako ¢esto potcenjenu ulogu u palijativnom zbrinjavanju.
Volonteri mogu da ponude pacijentu spremnost da ga saslusaju. Zato §to
nemaju profesionalnih obaveza, u stanju su da se potpuno posvete pacijentu,
kome je ¢esto potrebno vreme da bi pricao ili priala o svojoj patnji. Prisustvo
trece strane, (kojoj se pacijent lakse ispoveda), omoguéuje mu da oseti da je
sa nekim u ravnopravnom odnosu i da je priznat kao ljudsko bi¢e koje je jos
uvek deo drustva.

67

CM(2003)130




176.

177.

178.

179.

180.

181.

182.

Jo§ jedan vazan zadatak volontera moze biti da ¢lanovima porodice omogucéi
mali predah i odmor od nege i brige oko bolesne osobe (Sto Cesto ublazava i

njihovo osecanje krivice), ali takode i da izraze svoje emocije, a nakon smrti
pacijenta da dobiju podrsku u svojoj zalosti.

Volonteri takode mogu imati vaznu funkciju u odnosu na profesionalce
ukljucene u zbrinjavanje, jer im mogu omoguciti da pridobiju podrsku osoba
koje su u vezi sa njima a spremne su na saradnju, a takode i zato $to su
volonteri tamo da bi profesionalcima pruzili priliku da ovi obave svoje
poslove. Profesionalci mogu, preko volontera, dobiti sveze informacije o
pacijentu.

Da bi bili verodostojni partneri, volonteri moraju biti pravilno obucéeni a
njihov rad pazljivo nadgledan i odobren od strane asocijacije. Obuka je
neophodna a mora joj prethoditi pazljiva selekcija. Spremnost da se pomogne
nije dovoljna.

Volonteri ¢ine tim za ¢iji rad je odgovoran koordinator, koji sluzi kao veza
izmedu njih 1 ostalih lica ukljucenih u zbrinjavanje, kao i izmedu njih i
bolnice i asocijacije. Kontrola njihovog rada odvija se u okviru grupe za
podrsku.

UdruZenja volontera obezbeduju organizaciju potrebnu za uvodenje volontera
u bolnice. Oni su takode neophodni i dragoceni za pruzanje volonterske
pomo¢i u domu pacijenta.

U okviru interdisciplinarnog tima, volonteri ne zauzimaju nicije mesto; oni
upotpunjuju rad ostalih i ne prisvajaju ga. Oni jednostavno daju svoj
odredeni doprinos. Njihova uloga i zadaci koje ¢e obavljati, treba da budu
jasno definisani. Profesionalcima i administrativnom osoblju ne treba da
smeta prisustvo ovih neprofesionalaca.

U Belgiji, Kraljevski dekret (Royal decree) iz 1991. godine dozvoljava
finansijsku podr$ku raznim organizacijama i udruZzenjima za palijativno
zbrinjavanje, koje su aktivne iu okviru institucija i u domu pacijenta.
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183.

U vremenu kada je pitanje smrti tabu tema, prisustvo volontera pored
profesionalaca, ima i vaznu simbolicku vrednost. I viSe od njihove li¢ne
posvecenosti, oni predstavljaju drustvo oko umiruce osobe. Njihov rad
evocira dobrosusedsku solidarnost iz proslih vremena, kada su ljudi umirali u
svom domu. Oni “resocializuju” smrt i pokazuju da to nije samo pitanje za
profesionalce, ve¢ takode problem za drustvo u celini.

Vreme zalosti

184.

185.

Podrska u vreme Zalosti u literaturi se smatra neophodnim delom programa
palijativnog zbrinjavanja, i uslugom koja treba da bude dostupna u svim
okruzenjima gde se ovo zbrinjavanje nudi: specijalizovanim ustanovama za
palijativno zbrinjavanje, opStim bolnicama, mesnim bolnicama kao i u okviru
kuéne nege. Razlog za ovo je dvostruk. Prvo, zalost obi¢no pocinje pre
stvarne smrti pacijenta, zato §to je palijativna faza bolesti u sustini period
rastuc¢eg gubitka, 1 za pacijenta i za porodicu. Drugo, profesionalci u
palijativnom zbrinjavanju gledaju na porodicu (koja ne podrazumeva
neizostavno samo krvne srodnike) kao na “osnovnu jedinicu zbrinjavanja”.
Zbog toga je logi¢no da se i nakon smrti pacijenta mora nastaviti, dokle god
se to ¢ini potrebnim, briZan odnos prema porodici (Doyle, Hanks i
MacDonald 1998).

Usluge u zalosti pruzaju se da bi se pomoglo pacijentima i njihovim
porodicama da se izbore sa mno$tvom gubitaka koji se deSavaju tokom
bolesti i nakon pacijentove smrti. Ove usluge treba nuditi na osnovu niza
faktora, ukljucujuéi i individualnu procenu, intenzitet tuge i bola, sposobnost
prezivelih da se bore sa ose¢anjem tuge i gubitka, i njihove potrebe onakve
kakve se uocavaju za svaku porodicu posebno. Delotvornost podrske u Zalosti
prikazale su razlicite istrazivacke studije o profesionalnim uslugama u Zalosti
1 volonterskim, profesionalno podpomognutim uslugama. Proucavajuci ove
studije Parkes je zakljucio da usluge u Zalosti “mogu dovesti do smanjenja
rizika od psihijatrijskih i psihosomatskih poremecaja koji se javljaju kao
posledica zalosti” (Parkes 1988.).
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186.

187.

Photo: Mihai Eréss, Romania

Obracanje paznje na probleme vezane za gubitak, tugu i zalost, treba da
pocne ¢im se krene sa palijativnim zbrinjavanjem. Clan porodice koji ose¢a
da je njihov voljeni bio dobro zbrinut i imao priliku da izrazi svoju
zabrinutost 1 dobije podrsku, na dobrom je putu da uspesno prevazide i teski
period oplakivanja pokojnika. S druge strane, postoji veca verovatnoca da ¢e
¢lan porodice koji ima ozbiljne sumnje i bojazni u vezi kvaliteta zbrinjavanja
ponudenog njihovom voljenom i njima samima, doziveti kompleksne reakcije
tuge 1 bola u toku nezdravog perioda Zalosti.

Podrska porodici podrazumeva pomo¢ u toku bolesti i pomo¢ u periodu
zalosti. Ova dva oblika pomo¢i su u stvari tesno povezana: sve §to je u
pozitivnom smislu dozvoljeno pre smrti voljene osobe, pomo¢i ¢e da se
kasnije lakse podnesu bol i tuga. Priprema za gubitak je ve¢ deo procesa
tugovanja. PodrSka u Zalosti moZe stoga biti pruZena ranije, u toku bolesti ili
nakon smrti voljene osobe. MozZe trajati nekoliko sati ili nekoliko meseci.
Profesionalci uklju¢eni u zbrinjavanje mogu pomo¢i na mnogo nacina:mogu
pomoci ¢lanovima porodice da prepoznaju i prenesu svoja osec¢anja i emocije
(ambivalentnost, krivicu, frustraciju, itd.). Tako postupajuéi, tim moze
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pomoc¢i da se razrese neresene ili konfliktne situacije. Takode, tim za
zbrinjavanje moZe imati ulogu i pomo¢i u obavljanju poslova oko sahrane,
zakonskih formalnosti vezanih za oporuku preminulog, i sli¢no.

188. Sagledati unapred i pripremiti se za period posle smrti nekog od rodbine,
moze se smatrati ocekivanim procesom Zzalosti.

189. Ukoliko se emocije potiskuju, proces tugovanja ¢e, najverovatnije, biti tezak.
Potrebno je obezbediti i vreme i mesto za ovo.

190. Slika koju ¢e ¢lanovi porodice poneti sa sobom, igra vaznu ulogu u procesu
tugovanja. Nakon smrti, kada Cesto postoji jako osecanje praznine,
ozalo§¢ena osoba oseca se izolovanom, ranjivom i nesposobnom da se izbori
sa novom situacijom. Uteha koju nudi rodbina nije dovoljna. Socijalne
strukture viSe ne nude podrsku koju su ranije pruzale. Podrska u zalosti,
onakva kakvu omogucéuje palijativno zbrinjavanje, popunjava ovu prazninu:
ceremonijali u periodu Zalosti, razmena poste, telefonske linije za pomoc¢,
individualni razgovori i grupe za podrcku, su mnogobrojni izrazi novih oblika
pomod¢i u zalosti. Pri pruzanju ovakvih usluga, treba sa posebnom paznjom
voditi ra¢una o potrebama dece 1 adolescenata, ¢iji nacin poimanja i
savladivanja tuge mozZe biti potpuno drugaciji od onoga kod odraslih. Usluge
u zalosti takode treba da uzmu u obzir i kulturoloske razlike.

191. Postoji nedostatak sistematskih dokaza o razli¢itim oblicima podrske u
zalosti.Usluge u zalosti vodi i koordinira kvalifikovano, profesionalno
osoblje, sa diplomama i obukom koje se traze za ovakvu ogovornost.
Volonteri, koji su obuceni za pomo¢ u zalosti, pruzaju podrsku ali pod
nadzorom profesionalaca.

Nivoi podrske u Zalosti

192. Podrska u Zalosti moze se podeliti u tri nivoa (Worden 1999).
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193.

Prvi nivo je opsta podrska u zalosti. Nju moze da pruza dobro obuceno
profesionalno osoblje ili volonteri pod nadzorom. To nije tip savetovalista,
mada ¢e se volonteri obuceni za podrSku u zalosti oslanjati na primljene
odgovarajuée savete. Ova podrSka moze biti posebno dragocena onima
kojima nedostaje socijalna podrska ili se osecaju izolovanim od drugih
mogucih izvora podrske. Od ovog nivoa se o¢ekuje da adekvatno udovolji
potrebama velike vec¢ine onih kojima se pruza podrska u Zalosti.

Drugi nivo podrazumeva davanje saveta u periodu Zalosti, §to treba da ¢ini
primereno kvalifikovano osoblje vezano za sluzbe specijalizovanog
palijativnog zbrinjavanja ili za sluzbe u okviru lokalne zajednice. Ovakvi
saveti bi bili potrebni onima ¢iji je gubitak komplikovaniji, mozda zbog
prisustva dodatnih stresnih situacija u njihovom Zivotu ili zbog neadekvatnog
mehanizma savladivanja datog problema.

Treci nivo obuhvata intenzivniju psihoterapiju, Sto zahteva upucivanje na
specijalizovane zdravstvene radnike. Ovo se moZze desiti u situacijama kada
gubitak, kao okida¢, pokrene neki dublji sloj koji lezi u osnovi
disfunkcionalnog ponasanja, ili neku jos dublju i §iru krizu.

Ono §to se neizostavno podrazumeva za sva tri nivoa podrske jeste koris¢enje
procene rizika, §to se moZe koristiti prilikom vodenja razgovora sa
pojedincima ili sa porodicama o nivou pomoc¢i u Zalosti koji bi za njih mogao
biti podesan.
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Rec¢nik

Briga o onima koji pruzaju usluge zbrinjavanja:oznacava aktivnost u okviru
palijativnog zbrinjavanja koja se izri¢ito bavi teSko¢ama i opterecenjima lica koja su
ukljucena u proces zbrinjavanja umiruce osobe. Ona moze da obuhvati i pomo¢ u
zalosti. Ova aktivnost je vazan element u nastojanju da se spreci da lica koja
zbrinjavaju obolelog “sagore” na ovom poslu.

Plan zbrinjavanja: dokument usaglaSen izmedu tima za palijativno zbrinjavanje sa
jedne strane i pacijenta i njegove porodice sa druge strane, koji se redovno prati i
revidira, a koji blize odreduje potrebe i zelje pacijenta i njegove porodice, razvoj
dogadaja koji se moze ocekivati i zadatke raznih profesionalaca i neprofesionalaca
uklju€enih u zbrinjavanje. Plan zbrinjavanja treba u Sto je moguée vecoj meri da
predvidi i da se usredsredi na prevenciju kriznih situacija.

Dnevna bolnica je obi¢no vezana za specijalizovano palijativno zbrinjavanje u okviru
ustanove sa leze¢im bolesnicima. Pacijenti u njoj mogu biti zbrinuti jedan ili viSe dana
u sedmici. Ponudene usluge mogu se smatrati medicinskim (transfuzije krvi, revizija
nacina kontrole bola i simptoma bolesti, i sl.), socijalni (tusiranje/ kupanje),
rehabilitacioni (fizioterapija, radna terapija), relaksirajuc¢i (masaza) ili mogu imati za
cilj razonodu i skretanje paznje (umetnicki rad i rukotvorine). Oni takode sluze da licu
koje je glavno u zbrinjavanju omoguée malo slobodnog vremena.

Porodica: u kontekstu palijativnog zbrinjavanja porodica obuhvata sve neprofesionalce
koji su na bazi jo§ ranije uspostavljenih emotivnih odnosa ukljuceni u proces
zbrinjavanja obolelog.O porodici se ¢esto govori kao o “osnovnoj jedinici
zbrinjavanja”. Mada ovo ne mora u bukvalnom smislu biti tacno, (pacijent treba da
bude i on zaista i jeste u centru paznje), ovakva definicija porodice potvrduje njenu
vasnost u procesu zbrinjavanja pacijenta, ali i neophodnost da o njoj, kao takvoj, neko
drugi vodi brigu.

Uzaludnost/beskorisnost: ovo je pojam o kome se mnogo raspravlja a koji oznaCava
intervencije u okviru zdravstvene zastite koje nemaju nikakve sustinske koristi za
pacijenta u smislu prevencije, dijagnoze ili leCenja. Vezuje se za francuski pojam
“acharnement therapeutique” (terapeutski zar,bes), koji se koristi uglavnom za
kurativne i one tretmane koji sluze produzavanju Zivota.
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Zbrinjavanje u hospisu: nema u potpunosti zadovoljavajuce definicije zbrinjavanja u
hospisu. Prvobitno, ovaj pojam se odnosio na oblik brige koji se razvio na suprot
glavnoj tendenciji u okviru brige o zdravlju, gde su veliki deo posla obavljali volonteri
i gde se izrazito naglaSavala uloga utehe i duhovnosti. U danasnje vreme, u mnogim
zemljama, termin “zbrinjavanje u hospisu” koristi se kao sinonim za palijativno
zbrinjavanje.

Hospis: ovaj termin moze oznacavati instituciju ili uslugu zbrinjavanja u domu
pacijenta. Ponekad se pravi razlika izmedu hospisa koji nude nizak nivo zbrinjavanja i
onih koji nude visok nivo istoga.

Individualni plan zbrinjavanja: pogledati pod “Plan zbrinjavanja”.

Interdisciplinarni: ovaj termin se odnosi na tip timskog rada, gde zbrinjavanje obavlja
tim kao celina;granice izmedu disciplina i njihovih kompetencija smatraju se manje
vaznim nego u timovima koji rade na multidisciplinarni nac¢in.

Multiprofesionalni: termin se odnosi na prisustvo vise od jedne profesije u timu.
Multiprofesionalni tim moze biti sastavljen od lekara i medicinskih sestara i ¢itavog
niza drugih zdravstvenih radnika. Rad se moze odvijati na interdisciplinarni ili
multidisciplinarni na¢in.

Nacionalni/regionalni plan palijativnog zbrinjavanja: ovo je strategija koju su
razvili oni koji su odredivali smer ove delatnosti, profesionalci i pacijenti, a ¢iji su
ciljevi i principi postizanje zastite, obavestenosti, nepristrasnosti i kvaliteta,
(sposobnost delovanja, korisnost delovanja i zadovoljstvo) u pruzanju palijativnog
zbrinjavanja. Zajednicki elementi racionalnog plana uklju¢uju procenu potreba,
definiciju jasnih ciljeva, primenu odredenih sluzbi, mere u vezi opstih, konvencionalnih
sluzbi (posebno onih sa visokom prevagom pacijenata u odmakloj fazi bolesti, i onih
koji su vezani za lokalnu zajednicu), obrazovanje i obuku, promociju moguénosti
nabavke koriS¢enja opiopida, posebnu zakonodavnu regulativu, finansiranje, detaljnu
razradu standarda, i sistematsku ocenu rezultata.

Palijativno zbrinjavanje: postoje razliite definicije palijativnog zbrinjavanja. Ova
preporuka i memorandum sa tumacenjima koristi neznatno korigovanu verziju
definicije koju je formulisala Svetska zdravstvena organizacija 1990. godine, a
korigovala je 2000. godine.Aktivno, sveukupno zbrinjavanje pacijenata sa odmaklom,
progresivnom bolescu, kontrola bola i drugih simptoma, kao i psiholoskih, socijalnih i
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duhovnih problema je od najvece vaznosti. Cilj palijativnog zbrinjavanja je postizanje
najboljeg kvaliteta Zivljenja za pacijente i njihove porodice.

Palijativna medicina: to je specificno medicinsko zbrinjavanje pacijenata sa
aktivnom, progresivnom i odmaklom boles¢u, za koje je prognoza ogranicena, a u
srediStu zbrinjavanja je kvalitet Zivljenja. Ona je deo palijativnog zbrinjavanja.

Kvalitet Zivljenja: osnovni cilj palijativnog zbrinjavanja je kvalitet Zivljenja. Ovaj
pojam, medutim,ostao je neuhvatljiv i teSko ga je meriti kod pacijenata sa odmaklom
boleséu. Sredstva merenja razvijena za studije o tretmanima kojima se moze uticati na
tok bolesti uglavnom se ne mogu koristiti u palijativnom zbrinjavanju, a narocito u
slu¢aju nedostatka paznje za duhovne probleme na kraju Zivota. Cini se da palijativnom
zbrinjavanju najbolje odgovaraju mere za proveru kvaliteta zivljenja koje se baziraju na
Zeljama pacijenta.

Rehabilitacija: podrazumeva vracanje u predasnje stanje, u §to je moguce vecoj meri,
funkcionalnosti pacijenata sa odmaklom bolescu, da bi im se pruzila prilika da budu
$to je moguce aktivniji i da imaju optimalan kvalitet zivljenja. Ona moze ukljucivati i
rad psihoterapeuta i terapeuta za radnu terapiju.

Zbrinjavanje radi privremenog olaksanja i odmora: oznac¢ava oblik zbrinjavanja
koji ima za cilj da ¢lanove porodice privremeno oslobodi brige oko pacijenta.Ovo moze
biti neophodno, na primer, da bi se partneru omogucio odlazak kod lekara ili odlazak
na godi$nji odmor. Ovakvo zbrinjavanje moze se sprovoditi u bolnicama, domovima za
negu, starackim domovima ili u hospisima. Granice izmedu zbrinjavanja radi predaha,
dnevne bolnice i privremenog prijema u bolnicu iz medicinskih razloga, mogu ponekad
biti nejasne.

Specijalizovane sluzbe palijativnog zbrinjavanja: to su one sluzbe kojima je
palijativno zbrinjavanje osnovna specijalnost . Zbrinjavanje obavlja interdisciplinarni
tim, pod rukovodstvom za to odgovarajuée obucenog, iskusnog profesionalca.

Duhovno zbrinjavanje: usredsreduje se na probleme smisla i na religijska i
egzistencijalna pitanja, koja se ¢esto javljaju kod pacijenata i njihovih porodica u
susretu sa odmaklom, progresivnom boles¢u. Duhovno zbrinjavanje nije ograni¢eno
samo na pacijente koji su religiozni, ve¢ se obraca svima, kako neverujuéim tako i
veruju¢im pacijentima i njihovim porodicama, i pre i posle smrti.
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Terminalno zbrinjavanje: neprekinuto nastavljanje palijativnog zbrinjavanja, obi¢no
podrazumeva zbrinjavanje pacijenata u toku poslednjih ¢asova ili dana njihovog Zivota.

Volonteri: lica koja posvecuju deo svoga vremena palijativnom zbrinjavanju
pacijenata, bez novéane nadoknade i bez prethodno postojec¢ih emotivnih veza sa
pacijentom. Njih obi¢no koordinira i obucava volonterska organizacija. Profesionalni
zdravstveni radnici mogu takode raditi kao volonteri.
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Izvestaj Saveta Evrope u vezi organizacije palijativnog zbrinjavanja

Izvestaj odbora eksperata Saveta Evrope u vezi organizacije palijativnog zbrinjavanja
Komitet ministara je prihvatio 12. novembra 2004. godine. Ovaj izvestaj je rezultat
intenzivne saradnje ucesnika iz mnogih zemalja. Zavr$ne preporuke, podrzane
pridodatim objasnjenjima, definiSu novi standard u pruzanju palijativnog zbrinjavanja u
drzavama ¢lanicama.

Posebno, zemlje ¢lanice su se slozile da prihvate stavove, zakonodavne i druge mere
neophodne za koherentan i sveobuhvatan okvir nacionalne politike vezane za
palijativno zbrinjavanje. IzveStaj priznaje da je palijativno zbrinjavanje vitalni i
integralni deo zdravstvenih sluzbi. Svakome, kome je palijativno zbrinjavanje
potrebno, trebalo bi da bude i obezbedeno bez nepotrebne birokratije ili odlaganja i u
okruzenju koje je saglasno individualnim potrebama i licnom izboru. Izvestaj istice
potrebu za organizovanim programima u oblasti edukacije, obuke i istraZivanja.

Odluka da se ovaj izvestaj prihvati ukazuje na spremnost drzava Clanica da razviju
sluzbe palijativnog zbrinjavanja do najvisih moguéih standarda. Uspeh ovog izvestaja
zavisice od stepena do koga ¢emo mi razviti i primeniti program palijativnog
zbrinjavanja, koji ¢e biti u stanju da zadovolji potrebe pacijenata i njihovih porodica
Sirom 45 zemalja Clanica.

Usvajanjem izvestaja, zemlje ¢lanice su se slozile da promovisu medunarodnu saradnju
u oblasti palijativnog zbrinjavanja, a takode su se slozile da podrze aktivnu, ciljanu
diseminaciju ovih preporuka. U to ime, koordinacioni centar EAPC-East, u saradnji sa
mnogim nacionalnim organizacijama, odlucio je da promovise principe ovog izvestaja
u Sto je moguée vise zemalja oktobra 2004. godine. Kao Evropljani, mi kolektivno
mozemo da unapredimo stanje u ovoj oblasti promovisuci ovaj izvestaj Saveta Evrope
u nasim sopstvenim zemljama i saraduju¢i mozemo da ostvarimo ovu viziju. Ti i ja
mozemo da promenimo svet!

Stokholm, avgust 2004.

L
L

Carl Johan Fiirst Sylvia Sauter

EAPC East Coordination Centre
Stockholms Sjukhem Foundation
112 35 Stockholm, Sweden
WWwWw.eapceast.org
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