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Petek, 11. oktober 2019
Predavalnica Angelika, Erika

13:00 - 14:00 Prihod in prijava udelezencev

POGLED VASE

14:20 - 14:30 Otvoritev srecanja Sekcije medicinskih sester in zdrav-
stvenih tehnikov v hematologiji s pozdravnim nagovo-
rom: Jovan Bostjan, dipl. zn.

14:30 - 15:00 Pomen in tehnike uravnavanja stresa pri delu s hema-
toloskimi bolniki: Nina Erjavec Marklin, univ. dipl. psih.

15:00 - 15:30 Zdravstveni delavci ob umirajocih bolnikih:
Marjana Bernot, dipl. m. s., univ. dipl. org., dr. Maja Ebert
Moltara, dr. med.

15:30 - 16:00 Razli¢ni vidiki procesa Zalovanja zdravstvenih delavcev v
kontekstu organizacijske klime: Marjana Bernot, dipl. m.
s., univ. dipl. org., dr. Polona Ozbic, univ. dipl. ped.

16:00 - 16:30 RAZPRAVA

16:30-17:00 Odmor za kavo in ogled posterjev s predstavitvijo avtorjev

17:00-19:00 S Cujecnostjo proti stresu: Cvetka Rutar, svetovalka za
cujecnost

20:00 VECERJA

Sobota, 12. oktober 2019
Predavalnica Angelika, Erika

07:30-08:00 Registracija

08:00 - 08:20 Spoprijemanije otrok, mladostnikov in starSev z rakom:
dr. Ivana Kreft Hausmeister, univ. dipl. psih.

08:20 - 08.40 Spoprijemanje otrok, mladostnikov in starSev z rakom —
pogled medicinske sestre: Tamara Novak, t. z. n.,
Marjeta Prezelj, t. z. n.

08:40 - 09:00 Obravnava nevtropenije: rokovanje z injektorjem, ki se pri-
trdi na telo: Breda Lozar, dipl. m. s.
3



09:00 - 09:30 Cujecnost: Zoran Planinsec, intruktor joge
09:30-10:00 RAZPRAVA
10:00 - 10:30 Odmor za kavo in ogled posterjev

10:30-11:00 Ozrimo se na bolnikove potrebe v procesu zdravljenja
hemofilije A: Breda Lozar, dipl. m. s.

11:00 - 11:30 Vpliv fizioterapije in telesne vadbe na kakovost Zivljenja
bolnikov s hemofilijo: Maja Ogrinec, dipl. fth.

11:30-12:00 Vstop v novo dobo hemofilije A: prof. dr. Irena Zupan
PreloZnik, dr. med.

12:00 - 12:30 Predstavitev rokovanja aplikacije subkutanega zdravila
za zdravljenje hemofilije A: Bostjan Jovan, dipl. zn.

12:30 - 13:00 Razprava in zakljucek
13:00 - 13:30 SESTANEK IO
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POMEN IN TEHNIKE URAVNAVANJA STRESA PRI DELU S
HEMATOLOSKIMI BOLNIKI

Nina Erjavec Merklin, mag. psih.

Pri delu s hematoloskimi, hemato-onkoloskimi in onkoloskimi bolniki
zdravstveni delavci pogosto porocajo o izErpanosti, stresu na delovnem
mestu in drugih teZavah, ki spremljajo njihovo delo. V prispevku je os-
vetljenih nekaj kljuénih dejavnikov, ki prispevajo k stresu in posledi¢ni
izCrpanosti, znamenom, da bi bili zdravstveni delavci, predvsem medi-
cinske sestre, ki z bolniki preZivljajo najvec ¢asa, nanje bolj pozorni in bi
nasli ustrezne nacine za sooCanje.

V prispevku je iz prakticnih vzrokov uporablien izraz medicinske sestre,
ki pa seveda zajema tudi diplomirane zdravstvenike in zdravstvene teh-
nike. V opisih teZav se bodo verjetno nasli tudi drugi profili zdravstvenih
delavcev.

uvoD

Medicinske sestre, ki delajo s hemato-onkoloSkimi bolniki, imajo kljuc-
no vlogo pri telesni, Custveni in spiritualni skrbi za bolnike z resno,
Zivljenjsko ogrozajoco boleznijo (Aycok in Boyle, 2009). Ceprav se jih
mnogo ¢uti k svojemu delu »poklicanih«, pa jih na to podrocje dela le
malo vstopi ustrezno pripravljenih na skrb za bolnike ob koncu Zivljenja
in njihove druZine ter posledice te skrbi (Aycok in Boyle, 2009; Ko in
Kiser— Larson, 2016). Stres izhaja iz izpostavljenosti razlicnim teZzavnim
situacijam, ki so specificne za hemato-onkolosko okolje, kot so kom-
pleksna zdravljenja in smrti bolnikov. Poleg tega vecina medicinskih
sester, predvsem mlajSih in manj izkusenih, ni primerno izobrazena
in pripravijena. Zaradi vsega tega so medicinske sestre na podroc¢ju
hemato-onkologije zelo dovzetne za stres na delovhem mestu (Ko in
Kiser — Larson, 2016).

STRESNI DEJAVNIKI

Dela medicinske sestre v hemato-onkologiji se izvajajo v stresnem de-
lovhem okolju, daseizpolnijo potrebe bolnikovzrakominnjihovih druzin.
Stresni faktorji hemato-onkoloske specialnosti vkljucujejo odnose z
drugimi ¢lani zdravstvenega tima, akutno stanje bolnikov, nezadost-
nost izobraZevanja ter pomanjkanje ¢asa za paliativno oskrbo bolnikov.
Situacije, ki so za medicinske sestre najbolj stresne (de Carvalhko idr.,
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2005, v: Ko in Kiser — Larson, 2016), so strokovne napake, pomanj-
kanje podpore administrativne sluzbe, pomanjkanje pripomockov in
zalog, obCutek nemoci in brezupa ter opazovanje trpljenja bolnikov, ki
nimajo moznosti dodatnega zdravljenja. Spodaj so podrobneje opisani
razli¢ni stresni dejavniki.

Eden od glavnih izzivov so smrti bolnikov, s katerimi imajo medicin-
ske sestre dolgotrajnejsi profesionalni odnos (Aycok in Boyle, 2009).
Te bolnike navadno identificirajo kot posebne in z njimi tvorijo globlji
odnos kot z ostalimi bolniki. Ko pa bolnik umre, se globok odnos, ki je
bil vzpostavljen med njim (in njegovo druzino) ter medicinsko sestro,
lahko pretvori v globoko Zalovanje. Zalovanije in izkunje izgube lahko
povzroc¢ajo dolgorocen stres. Brown in Wood (2009, v: Kiser — Larson,
2016) sta v Studiji namre¢ ugotovila, da imajo medicinske sestre ten-
denco k izogibanju izraZzanja svojih Custev, predvsem na delovnem
mestu, kar oteZuje predelavo teh Custev.

Ob situacijah, ko zaradi razli¢nih delovnih preprek medicinske sestre ne
morejo izpolniti nalog, za katere verjamejo, da bi bile za bolnika eti¢no
in moralno ustrezne, se pojavi moralni distres. Medicinske sestre, ki so
izpostavljene eti€nemu ali moralnemu distresu, pogosto opazajo pri-
sotnost frustracij, napetosti in nezadovoljstva s poklicem, ki ga lahko Se
povecajo konflikti med zdravnikom in medicinsko sestro glede bolni-
kovih ciljev in izraZenih Zelja (Aycok in Boyle, 2009).

Urgentne situacije lahko sproZijo Custva profesionalne neuspesnosti,
sploh kadar je posledica bolnikova smrt.

Situacije, v katerih pride do druzinskih nesoglasij in tezav, so lahko za
znanje komuniciranja in terapevtskega odzivanja prezahtevne. Posku-
si za zmanjsanje druzinskih konfliktov so zato lahko neucinkoviti in
povzrocajo brezup.

Tezke situacije pri delu, ki so navedene zgoraj, lahko pri medicinskih
sestrah povzrogijo telesno, emocionalno in duhovno izzetost. Ce ni-
majo dostopa do ustreznih intervencij, ki so v protiutez emocionalnim
komponentam dela v hemato-onkologiji, lahko pri medicinskih sestrah
pride do fizicne in emocionalne izCrpanosti (Aycok in Boyle, 2009).

Poleg stresnih situacij na delovnem mestu medicinske sestre v hema-
to-onkologiji pogosto zanemarijo ali ignorirajo lastne Custvene izkusnje,
ko skrbijo za bolnike z rakom. Do tega lahko pride zaradi pomanjkanja
zavedanja povezave med delom in njihovim lastnim zdraviem ali pri
dolgotrajni izpostavljenosti stresorjem na delu. Pomanjkanje zaznave
lastnega zdravja vodi do neucinkovitih vedenj sooCanja in negativnih
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&ustev, kot so Eustva neuspeha, stalnega pritiska in depresivnosti. Ce
medicinske sestre z delom povezanega stresa ne preprecujejo ali ga
ustrezno uravnavajo, prihaja do izgorelosti in izErpanosti zaradi soCutja
(Ko in Kiser — Larson).

IZGORELOST IN IZCRPANOST ZARADI SOCUTIA

Izraz»izgorelost« se Ze nekaj desetletij uporablja za dolgorocen odziv na
kroni¢ne, zdelom povezane Custvene in medosebne stresorje; znacilne
so Custvena izCrpanost, depersonalizacija in zmanjSana zaznana osebna
uspesnost. Zaradi negativnega prizvoka se je poskusalo uvesti druge
izraze, kot so »sekundarna post-travmatska stresna motnja, »moralni
distres« ipd. V zadnjem ¢asu se uveljavlja izraz »compassion fatigue,
ki bi ga lahko prevedli kot »iz€rpanost zaradi soCutja«. Izraz opisuje
globoko telesno, Custveno in spiritualno iz€rpanost, ki jo spremlja
pomembna custvena bolecina. Je posledica intenzivne empatije pri
delu medicinskih sester in identifikacije z bolnikovim trplienjem, vodi
pa v emocionalno izérpanost. Temu se prikljuéuje Se samozaznan
obc¢utek neuspesnosti za optimalno skrb za bolnika, iz katerega se raz-
vijeta pesimizem in cinizem. Nudenje nege umirajo¢im bolnikom lahko
pri medicinskih sestrah (in ostalih zdravstvenih delavcih) sprozi vecje
zavedanje smrti, to pa anksioznost pred smrtjo. Na posameznikovo za-
vedanje smrti sicer vplivajo Zivljenjske izkuSnje, spiritualna prepricanja,
kulturne in socialne norme ter izkusnje s smrtjo. Pri razvoju izCrpanosti
zaradi socutja ima veliko vlogo tudi kumulativna izguba, torej smrt
vec bolnikov tekom daljSega obdobja. TakSna izguba pri medicinskih
sestrah povzroCa normalno reakcijo Zalovanja, zaradi ¢esar pride do
slabSe delovne ucinkovitosti (Aycok in Boyle, 2009).

Izgorelost ali empaticna izCrpanost se razvijata postopoma z nastajan-
jem razlik in konfliktov med pri¢akovanji posameznika in organizacije.
Dober primer za to je, ko npr. medicinske sestre menijo, da bi za op-
timalno delo potrebovali vec zaposlenih, organizacija pa zaposlovanje
omejuje. Zaposleni se pogosto trudijo in vztrajajo daljSi ¢as, vendar pa
nakoncuzapustijo organizacijo zaradifizicne inemocionalne izCrpanosti
(Aycok in Boyle, 2009).

VLOGA EMPATIJE

Empatija v zdravstveni dejavnosti pomeni razumevanje in odzivanje
na bolnikova Custva in njihovo izkusnjo bolezni ter je vzrok za proso-
cialno vedenje zdravstvenih delavcev. Studije povezujejo empatijo
s povecanim zadovoljstvom in zmanjSanim stresom bolnikov, z manj
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obiski nujne pomoci in zmanjSano moznostjo za razli¢ne tozbe (Baddoe
in Murphy, 2004).

Vendar pa je pomembno razlociti med empati¢no skrbjo in pretiranim
vZivljanjem v bolnikova Custva. Empatic¢na skrb pomeni skrb za dobro
drugega in ne zahteva deljenja in vzivljanja v bolnikova Custva. Tako
bolniki kot medicinske sestre imajo koristi od empaticne skrbi, ne pa od
pretiranega vzivljanja v bolnikova Custva. Empati¢ne medicinske sestre
se tako vedejo bolj altruisti¢no, za druzbeno dobro, brez agresivnosti.
Enaod Studij kaze, da so bile medicinske sestre, ki so bile boljempaticne
in odzivne v komunikaciji, manj nagnjene k izgorelosti, manj verjetno
so depersonalizirale bolnike in manj pogosto porocale o zmanjSanem
zaznanem osebnem dosezku (v: Baddoe in Murphy, 2004). Nasprotno
pa so bile medicinske sestre, ki so se pretirano vZivljale v bolnikova
Custva, bolj nagnjene k izgorelosti in emocionalni izérpanosti (v: Bad-
doe in Murphy, 2004). Deljenje Custev z bolniki je teZko in zahteva zelo
fleksibilno mejo med bolnikom in zdravstvenim delavcem. Ce je ta me-
ja prevec rigidna, medicinska sestra ne ve, kako se bolnik pocuti in z
njim ne deli njegove izkugnje. Ce pa je ta meja presibka, se medicinska
sestra Cuti preplavljeno, paralizirano, izgorelo, ter ne zmore pomagati.
Samopoznavanje pomaga pri razjasnitvi meje med sabo in drugim ter
zato spodbuja empatijo. Poleg tega prepoznavanje in razumevanije last-
nih Custev nudi boljSi vpogled v to, kaj Cutijo drugi.

ODZIVI NA STRES NA DELOVNEM MESTU

Z delom povezan stres v hemato-onkoloSkem okolju negativno vpliva
na fizi€no, mentalno in psihosocialno zdravje. Zdravstvene teZave, ki so
povezane s stresom, so glavoboli, bole€ine v hrbtenici, tesnoba, motnje
spanja, obcutja kontinuiranega stresa ter nezmoznost iskanja prijetnih
aktivnosti v vsakdanjem Zivljenju (Aycock in Boyle, 2009). Poleg tega
lahko nerazreseno zalovanje povzroci akutne (anksioznost, krivda) ali
kroni¢ne teZave z dusevnim zdravjem (izgorelost, zalovanje, izCrpanost
zaradi socutja) (Hildebrandt, 2012; v: Aycock in Boyle, 2009).

SOOCANJE S STRESOM NA DELOVNEM MESTU

Strategije sooCanja s stresom na delovnem mestu lahko pri medicin-
skih sestrah in drugih zdravstvenih delavcih razvrstimo v dve skupini:
funkcionalne in nefunkcionalne (Ekedahl in Wengestrom, 2006; v:
Aycock in Boyle, 2009). Funkcionalni vzorci soocanja vkljucujejo po-
stavljanje mej na individualnem nivoju (npr. locevanje delovnega od
prostega Casa), skupinskem nivoju (npr. razvijanje rutinskih nalog v
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enoti) in na institucionalnem nivoju (npr. iskanje prostora izven dela
za sprostitev, sprejemanje podpore prijateljev, sodelavcev, zabavanje
s sodelavci, uporaba humorja na delovhem mestu). Nasprotno pa po-
manjkanje meja in podpore sodelavcev prispeva k disfunkcionalnim
vzorcem soocanja, ki negativno vplivajo na zdravje medicinskih se-
ster (npr. dvignjen krvni pritisk). Poleg tega pri sooCanju s stresom na
delovnem mestu medicinske sestre uporabljajo tudi druge metode
soocanja; pozitivho reevalvacijo (na Custva usmerjeno soocanje), te-
hnike reSevanja problemov (na problem usmerjeno soocanje), samo-
zavestno drzo, socialno oporo in optimisticen pogled na svet.

Zaradivecje ranljivosti onkoloskih zdravstvenih delavcev za stres na de-
lovnem mestu je potrebno znizati in preprecevati ta stres ter vzdrzevati
in podpirati optimalne pogoje.

TEHNIKE ZA SOOCANJE S STRESOM NA DELOVNEM MESTU

V §tudiji Ratanasiriponga in drugih (2015) so ugotovili, da so pri zniZe-
vanju stresa Studentom zdravstvene fakultete, ki so se prvic srecevali s
prakti¢nim delom, pomembno pomagale tehnike Cujec¢e meditacije.

V Studiji sta Baddoe in Murphy (2004) ugotovili, da je z uporabo Cujec-
nosti 63 % udeleZencev Studije opazalo spremembe v svojem odnosu
do lastnih misli in ¢ustev ter v svojih reakcijah nanje, 75 % jih je opazilo
vecCjo samozavest, 88 % jih je imelo visje upanje, 69 % pa jih je bilo bolj
asertivnih.

Pri soo€anju s stresnimi situacijami so uporabne tudi mnoge druge teh-
nike, tekom predavanja bomo podrobneje spoznali tehniko reSevanja
problemov.
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ZDRAVSTVENI DELAVCI OB UMIRAJOCIH BOLNIKIH

Marjana Bernot, dipl. m. s., univ. dipl. org.,
dr. Maja Ebert Moltara, dr. med.

Kljune besede: paliativha oskrba, umiranje, smrt, znanje

Povzetek

Se nekaj desetletij nazaj so bili glavni vzroki smrti okuZbe, nesrece
in rojstva. Dandanes pa je vedno vecC bolnikov s kroni¢no neozdrav-
ljivo boleznijo, od katerih vecCina potrebuje paliativho oskrbo v Casu
Zivljenja z boleznijo in tudi v obdobju umiranja. Pravocasna prepoz-
nava in postavitev diagnoze obdobja umiranja je klju¢nega pomena
za kakovostno nudenje oskrbe tudi v zadnjem obdobju Zivljenja in za
nudenje ustrezne podpore bolnikovim bliZznjim. Ob pravo€asno pravil-
no postavljeni diagnozi umiranja se spremenijo cilji oskrbe ter poti
do ciljev, pri ¢emer je pozornost usmerjena v mirno pot umiranja. Ob
nestrokovnih pristopih lahko neizogibno umiranje postane trpljenje
bolniku in njegovim bliznjim, zdravstvenim delavcem pa naporno in
mukotrpno delo, ki vodi v konflikte znotraj tima in tudi v izgorelost.

uvoD

Oskrba umirajocih bolnikov nikoli ni bila vabljivo podro¢je proucevanja
za stroko, Se manj za posameznike, ki jim poklicna pot predstav-
lia dragoceno vrednoto. Dolga leta je uradna medicina (posledi¢no
tudi zdravstvena nega) izobrazevala in poudarjala kot element uspeha
le zdravljenje. Sele v zadnijih dveh desetletjih smo tudi v Sloveniji zaceli
javno govoriti, da nekaterih bolnikov tudi ne pozdravimo, in si kot zdravst-
veni delavci priznali, da nam bolniki tudi umirajo. Zanikanje in neprepoz-
nava obdobja umiranja sta vodila v agresivne postopke, ki so povzrocali
stiske in trpljenje ne samo bolniku ter njegovim bliznjim, marvec tudi
vsem vkljucenim, danes lahko reemo, v izvajanje nestrokovne oskrbe.
Z zakljucenim specificnim zdravljenjem je bolnik nemalokrat pristal na
oddelku, za t.i. nego in tako smo pocasi prisli do paliativne oskrbe, ki je
v tujini bila Ze dobro razvita stroka, pri nas pa smo jo nemalokrat enacili
z negovalnimi oddelki. Zgodovinsko ozadje je botrovalo, da smo porabili
kar nekaj ¢asa, da smo lahko postavili skupni jezik in sporazumevanie,
kaj pomeni Zivljenje s kroni¢no neozdravljivo boleznijo, kdo je vkljucen
v izvajanje paliativne oskrbe in koncno, da je obdobje umiranja le del
naSega zivljenja in le del paliativne oskrbe. Statisticni podatki so tisti,
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ki nam kazejo ogledalo dogajanja v druzbi in nas opozarjajo, na katerih
podrocjih moramo razvijati stroko ter zdravstveni sistem, da bomo lahko
kot izvajalci zdravstvenih storitev poskrbeli za strokoven in varen zdrav-
stveni sistem, katerega uporabniki smo na koncu tudi sami, ter koncno,
da bomo lahko tudi v ¢ustveno napornem obdobju umiranja ne samo
profesionalni, temvec tudi osebno umirjeni in uspesni.

STATISTICNA PODLAGA

V letu 2018 je v Sloveniji umrlo 20.485 prebivalcev. Povpre¢no je leta
2018 umrlo 56 prebivalcev na dan. V posameznem letu umre obicajno
najvec oseb v zimskih mesecih: vjanuarju, februarju, marcu in decembru.
V letu 2018 jih je vteh mesecih umrlo 37,1 %. Z visanjem povprecne sta-
rosti umrlih se povecuje pricakovano trajanje Zivljenja. Povpre¢na starost
v Sloveniji je ob smrti povpre¢no 77,9 leta, in sicer pri moskih 73 let, pri
Zenskah 81 let (Statisticni urad Republike Slovenije, 2019).

V Sloveniji je zaradi bolezni obtogil v preteklem letu umrlo 39,7 odsto-
tka prebivalcev, med njimi jih je priblizno Cetrtina umrla zaradi pos-
ledic srénega infarkta in prav tako priblizno Cetrtina zaradi mozganskih
krvavitev oziroma kapi. Drugi najpogostejsi vzrok smrti v preteklem letu,
zaradi katerega je umrlo 31,7 odstotka prebivalcev, so bila rakava obo-
lenja (Statistic¢ni urad Republike Slovenije, 2019).

Pred 65. letom starosti je v Sloveniji umrlo 3.566 oseb (18 % vseh umrlih
v letu 2016) in sicer 70 % moskih in 30 % Zensk (Statisti¢ni urad Repub-
like Slovenije, 2019). Vodilni vzroki prezgodnje smrti so enaki pri obeh
spolih: 43 % neoplazme, 17 % bolezni obtocil, 16 % poSkodbe in za-
strupitve in 24 % ostalo (Zdravstveno statisticni letopis Slovenije, 2016).

Priblizno polovica jih je umrla v zdravstveni ustanovi, 42 odstotkov
jih je umrlo doma, Sest odstotkov pa drugje (v naravi, delavnici, na
gradbiscu) (Statisti¢ni urad Republike Slovenije, 2019). V Sloveniji ni-
mamo raziskav, kako bolniki umrejo.

V nadaljevanju prispevka se bomo opredelili na umirajoCe bolnike zaradi
rakavih obolen].

Slovenija sodi med evropske drzave, kjer je rak med najpogostejSimi
vzroki smrti. Glede na statisti¢ne podatke, da se slovenska druzba
stara, in upoStevajo¢, da ogrozenost raka s starostjo narasca, je
pricakovati, da se bo Stevilo obolelih kljub napredujocim zdravljenjem
Se povecevalo. Slika 1 prikazuje incidenco, umrljivost in prevalenco
raka za leto 2015. Ocenjujemo, da je bil leta 2018 Ze 15.301 nov bol-
nik (Drzavni program obvladovanja raka, 2019).
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Slika 1: Vodilni vzroki smrti po spolu, Slovenija 2016 (vir: Zdravstveno statisticni
letopis Slovenije, 2016)

PALIATIVNI PRISTOP K IZBOLJSANI KAKOVOSTI ZIVLIENJ BOLNI-
KOV Z NAPREDOVALO BOLEZNIJO — NUJA, KI SE JI NE DA IZOGNITI

Ob zgoraj napisanih podatkih ne moremo spregledati dejstva, da
postaja paliativna oskrba potreba in nuja v multidisciplinarnem
pristopu, s katerim izboljSamo kakovost Zivljenja bolnikom s tezko
boleznijo in socasno podpremo njihove bliznje v soo¢anju z novona-
stalimi razmerami. Kakovostno paliativho oskrbo zagotavljajo zdrav-
stveni delavci ter sodelavci na vseh nivojih zdravstvenega sistema.
80 % bolnikov potrebuje osnovno paliativno oskrbo, ki se zagotav-
lja v okviru osnovnih timov (druzinski zdravnik s patronazno sestro,
domski zdravnik z medicinsko sestro v domovih za starejSe, zdravnik
specialist z medicinsko sestro v bolnisnicah), 20 % bolnikov pa zara-
di kompleksnejsSih tezav potrebuje specializiran tim strokovnjakov s
specialnimi znanji iz paliativne oskrbe. Medsebojno sodelovanje in
prepletanje tako primarnih kot specializiranih izvajalcev paliativne os-
krbe je izijemnega pomena pri zagotavljanju neprekinjene paliativhe
oskrbe (DrZavni program paliativne oskrbe, 2010).

Na OnkoloSkem institutu Ljubljana je paliativha oskrba sestavni del
vsakdana. Dnevno skoraj 50 % bolnikov prejme eno izmed oblik palia-
tivne podporne terapije (paliativno sistemsko zdravljenje, radioterapijo,
operativni poseg). Pri bolnikih, kjer je bolezen tako napredovala (okoli
14



10 %), da bi z zdravljenjem povzrocili vec tezav, kot je pricakovane ko-
risti, pa pride v ospredje simptomatsko podporno zdravljenje.

Glavni elementi paliativne oskrbe so (Drzavni program obvladovanja
raka, 2019):

« bolniku prilagojeno obvladovanje problemov (telesnih, psiholoskih,
duhovnih, socialnih),

» strokovna oskrba v zadnjem obdobiju Zivljenja in med umiranjem,
+ podpora druzini med boleznijo in med Zalovanjem.

OBDOBJE UMIRANJA

Obdobje umiranja je le eno izmed obdobij paliativne oskrbe, to je Cas
zadnjih dni bolnikovega Zivljenja, ko je smrt blizu (nekaj dni do tednov).

Umiranje je proces neustavljivega in nepopravljivega ruSenja notran-
jega ravnovesja v telesu, ki privede do stanja, ko Zivljenjski procesi
niso ve¢ mozni. Delovanje vitalnih organov se zmanjSuje, nato povsem
odpovedo.

Smrt je nepopravljiv in dokoncen konec vseh Zivljenjskih procesov
(Benedik, 2011). Telo umre.

Cilji oskrbe, ki so bili pred tem usmerjeni v zdravljenje bolezni in nato
v obvladovanje simptomov napredujoce bolezni, se sedaj spremenijo
v cilj oskrbe mirne poti umiranja. Ob tem je pomembno zavedanje,
da se spremenijo nacini, kako zaznamo potrebe umirajocega bolnika,
pomembna pa postane tudi vloga v prepoznavanju in predvidevanju
potreb, ki jih imajo umirajoCi in njegovi bliZnji.

PravoCasna prepoznava obdobja umiranja je zelo pomembna tako za
bolnika in njegove bliznje kot tudi za celoten tim zdravstvenih delavcey,
ki so vkljuceni v oskrbo. Bolniku na tak nacin prihranimo prenekateri
nepotreben poseg, ki ne vpliva na izboljSanje njegovega stanja oziroma
pocutja, lahko pa mu povzroli nepotreben napor ali celo zdravstveno
Skodo. Namesto tega ohrani kvaliteto Zivljenja in dostojanstvo ter se v
miru pripravi na dostojno smrt.

Na OnkoloSkem institutu Ljubljana letno umre 600 bolnikov, kar pome-
ni v povprecju dva bolnika na dan. Raziskave kaZzejo (Munday, et al.,
2007), da si vecina bolnikov (vec kot 70 %) zeli umreti doma, vendar
lahko ugotovimo, da Stevilo institucionalne smrti tudi pri nas narasca.
Vec kot polovica onkoloSkih bolnikov (58,5 %) je v letu 2013 umrla v
enem od zdravstvenih zavodov, 13 % v domu starejSih ob&anov in le
28,5 % jih je umrlo doma.
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Delez umrlih prebivalcev Slovenije, ki so umrli v zdravstvenih ustanovah
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Slika 2: Umiranje po slovensko (vir: Zgonik, 2011)

Ob napovedi blizajoCe se smrti postane kljucen element komunikacija.
Bistven del oskrbe je priprava nacrta, ki uposteva celosten vidik os-
krbe, pri Cemer predvsem izhajamo iz stanja bolnika, ne le iz tega, kar
je za njega nujno v pogledu obvladovanja fiziénih simptomov napre-
dovale bolezni, temvec tudi iz tega, kaj je njemu in njegovim bliznjim
pomembno. Ne vsiljujemo, ¢esar ne Zelijo sprejeti, in pustimo prostor
zaizrazanje obCutkov (skrbi, zelja, strahov). V okviru celostnega pristopa
upostevamo vidik duhovne oskrbe in se pogovorimo o potrebah, ki so
in bodo sledile. Nekateri avtorji (Kuhl, et al., 2010) poudarjajo potrebe
umirajoCega bolnika in to so: resnica, dotik in ¢as. Bolniki Zelijo resnico,
vendar ne na ra¢un prepricanja in upanja. Pomirijo se lahko z naértom,
ki jim omili strahove pred bolecino, trpljenjem in osamljenostjo. Bolniki
hrepenijo, da bi se jih dotaknili, a ne le fizi€no, temvec tudi Custveno.
Velikokrat nas opomnijo, da so Se vedno Zivi, saj se v tem obdobju, ko
bolezen napreduje proti smrti, njihovi bliznji pogosto distancirajo. Cas
je tu kljuénega pomena, da se soocijo s svojo boleznijo, z izgubami in
nereSenimi vprasanii.

OSKRBA UMIRAJOCEGA IN ZDRAVSTVENI DELAVCI

Glavni razlog, zakaj postane oskrba umirajocega tezka, je pomanjkanje
znanja oziroma izkusenj, in to velja za vsakogar, ne glede na to, kdo se
vklju€uje v oskrbo, ali je to zdravnik, medicinska sestra ali svojec, ki Se
nikoli ni bil soocen z nastalo situacijo. V oskrbi bolnikov z napredovalo
kroni¢no boleznijo sledijo stiske, ki nastopajo zaradi neodlocitev glede
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izvajanja paliativnega pristopa. V praksi vidimo in sliSimo Stevilne zgodbe,
da so cilji oskrbe umirajocega bolnika v slovenskih zdravstvenih ustano-
vah na Zalost Se velikokrat usmerjeni v zdravljenje osnovne bolezni.
Odlogitev glede paliativnega pristopa je timsko delo. Ce jemljemo smrt
kot neuspeh, potem pristopamo k bolniku nestrokovno. V nadaljevanju
smo lahko pri¢a situacijam, ko pride do odlocitev, da je bolnik umirajoc,
potem pa se postavijo vprasanja, kam z njim in Cigava je odgovornost za
njegovo oskrbo. Pojavljajo se Stevilni nepotrebni pritiski, najslabse, kar
se lahko zgodi bolniku, pa je, da si ga zaénemo »podajati v zdravstvenem
sistemu«. S tega vidika sta komunikacija med posameznimi elementi
zdravstvenega sistema ter koordinacija storitev nuja.

V nemski raziskavi, ki je zajela 873 zaposlenih v razli¢nih paliativnih
enotah, so izvajalce (zdravnike, medicinske sestre, socialne delavce,
duhovnike, ostale) sprasevali, kako obremenjeni so s smrtjo, z razli¢nimi
dejavniki oskrbe umirajocih in kako kaZejo simptome teh obremnitev.

Zanimivo je, da so obremenitev s smrtjo vecinoma opredelili kot kopi-
¢enje smrti na ¢asovno enoto in prisli do ¢asovnih okvirjev — torej, koliko
smrti tedensko prenese poklicna skupina (slika 3) (Mdiller, et al., 2009).

M/SD kriticno Stevilo smrti

poklic

medicinska sestra 4,52+2 4
zdravnik 3,98+2,2
socialni delavec 3,06+1,6
duhovna oskrba 4,59+2.8
fizioterapevt 5,11+4,0
drugi 3,87+2,2
skupaj 4,40+24

Slika 3: Srednja vrednost kriticnega Stevila smrti tedensko po poklicih (vir: Miiller,
et. al.; 2009, Skufca Smrdel, 2016)

Zaporedna smrt je bila ocenjena kot bistveno bolj stresna kakor enako-
merno porazdeljene smrti. Prav tako so ugotovili, da je kvaliteta umiranja
pomembnejsa od Stevila smrti— veliko bolj stresno je sodelovati v oskrbi,
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kjer cilji paliativne oskrbe niso upostevani, v timih, kjer ni komunikacije.
Izpostavili so tudi odnos do bolnika oziroma relacijo v terapevtskem
razmerju, pri Cemer je za izvajalce oskrbe Se posebej obremenjujoca
blizina odnosa: “... zlezel mi je pod kozo ..” (42 %), podobnost (29,6
%), mladi bolniki (18,5 %) in bolniki z majhnimi otroki (9,9 %).
Najpomembnejsi zascitniski dejavnik, ki pomaga strokovnjakom tudi v
njihovih tezkih trenutkih, je po raziskavi: tim sodelavcey, sledita mu hu-
mor in zasebno Zivljenje. Studija zaklju€uje, da je pri delu z umirajo&imi
pomembna jasna opredelitev ciljev paliativne oskrbe in podpora ko-
munikaciji znotraj tima. Delo v paliativni oskrbi je naporno, a hkrati
izpopolnjujoce, smiselno (Miiller, et. al., 2009; Skufca Smrdel, 2016).

Podrocje paliativne zdravstvene nege je bilo in je nezanimivo kari-
erno podrocje tako medicinskih sester kot zdravnikov. V praksi velja
prepri¢anje, da ga lahko opravlja vsakdo, ko pa se posameznik brez spe-
cialnih znanj iz paliativne oskrbe znajde v tezkih situacijah, ki zahtevajo
kompleksno znanje in dobro mero fleksibilnosti, vemo, da temu ni tako.
V paliativni oskrbi je znanje temelj za doseganje kakovostne oskrbe
bolnikov in strokovnega napredka. IzobraZevanja s podrocij paliativne
oskrbe bi morala potekati multidisciplinarno, s strokovnjaki, ki imajo
prakti¢na in teoreti¢na znanja paliativnega pristopa.

Pod okriliem Slovenskega zdruzenja za paliativhe in hospic oskrbe
ter OnkoloSkega instituta Ljubljana je v letu 2013 — 2015 nastal Pro-
jekt METULJ. Podprt je bil s strani Evropske akademije za paliativno
oskrbo (EUPCA), njegova avtorica pa je dr. Maja Ebert Moltara. V Pro-
jekt METULJ so bili vklju€eni strokovnjaki iz cele Slovenije. Pripravili
so celovit nabor informacij in prakti¢nih znanj, ki olajSajo skrb za bo-
Inika z neozdravljivo boleznijo, v obliki zloZenk in gradiv ter spletne
strani www.paliativnaoskrba.si, kjer so vsa gradiva dosegljiva. Predvse
so informacije pomembne za oskrbo v domacem okolju, saj povedo,

kako s prakticnimi pristopi olajSati tezave, ki jih povzro¢a napredovala
bolezen, kje in kako do dodatne pomoci in kako ravnati v zadnjih dneh
Zivljenja. Koristni nasveti so v pomoc tako bolnikom in njihovim bliznjim
kot tudi zdravstvenim delavcem in ostalim, ki se vkljucujejo v paliativno
oskrbo. Projekt METULJ je bil v letu 2019 nadgrajen z vsebinami s
podro¢ja socialne podpore in z vsebinami o formalnih postopkih ob
smrti bliznjega, o urejanju dokumentacije po smrti bliznjega in z infor-
macijami o oporoki. Dodan je bil sklop podrocja procesa zalovanja in
soocanja z izgubo.



ZAKLJUCEK

Zdravstveni delavci v Sloveniji smo pri oskrbi umirajocih bolnikov Se ve-
dno pred Stevilnimi izzivi. Kako se bomo soocali z njimi in kako jih bomo
premagovali, je le vprasanje Casa in hkrati zavedanja, da bomo prav kma-
lu tudi sami ne le izvajalci, temvec tudi uporabniki teh storitev. V palia-
tivnem pristopu je potrebno aktivno sodelovanje vseh vkljucenih zdrav-
stvenih delavcev z bolnikom in njegovimi bliznjimi. Pravo¢asna prepoz-
nava obdobja umiranjain bolniku prilagojen nacrt oskrbe z jasno postav-
lienimi cilji oskrbe tudi v zadnjem obdobju Zivljenja je bistvenega pome-
na. Za zagotavljanje kakovostne obravnave bolnikov v obdobju umiranja
pa so nedvomno v prvi vrsti pomembna znanja in spretnosti.
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DELAVCEV V KONTEKSTU ORGANIZACIJSKE KLIME
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1ZVLECEK

Zalovanje je normalna reakcija na izgubo. Zelo pomembna dejavni-
ka, ki vplivata na proces zalovanja, pa sta druzbenokulturno okolje
in duhovnost. Druzbenokulturno okolje, v katerem Zivimo, vpliva na
vzorce kolektivnega vedenja v delovnih okoljih, kot je v naSem primeru
zdravstveni sistem, in na organizacijsko kulturo posameznega zdrav-
stvenega zavoda. Do soocanja z izgubami smo tudi zdravstveni delavci
obicajno zadrzani, o lastnih obcutkih tezko govorimo. Pri¢ujoci prispe-
vek predstavlja osnovne informacije o procesu Zalovanja s poudarkom
naizgubah, s katerimi se srec€ujejo zdravstveni delavci, ki so vkljuceniv
oskrbo bolnih z napredovalo kroni¢no boleznijo in umirajocih.

uvoD

V slovenskem okolju je Zalovanje porinjeno na rob druzbenega doga-
janja. Neko¢ smo imeli razvite navade in vzorce, ki so nam narekovali
norme vedenja, ki so ZalujoCega podpirale v njegovem prilagajanju na
izgubo. Cas pa je prinesel spremembe, ki se jim v prezaposlenem toku
Casa nismo prilagajali in se kaZejo predvsem v odmiku umiranja v insti-
tucije. Tradicionalni vzorci zalovanja tako niso ve¢ uporabni, za nove Se
ne vemo, kaksni naj bi bili. Ce se pogovarjamo z zdravstvenimi delav-
ci, naj vas ne preseneti spoznanje zanikanja in distance, da bi na tem
podocju karkoli bilo dobro in prav narediti. Ker se obi¢ajno pogovarjamo
o zalovanju, le kadar smo soceni s smrtjo, se pogosto sprasujemo, ali
Zalujemo pravilno, kako izkazati podporo zalujoéemu in kaj pravzaprav
reci v nastalih situacijah. Zalovati je mnoge sram (Duncan & Cacciatore,
2015). Se toliko bolj preseneti organizacijska kultura po zdravstvenih
zavodih, ki v slogu izkusenj iz tujine (Relf, 2010) ne izpostavi, da smo
tudi zdravstveni delavci soo¢eni z izgubami in posledi¢no s procesom
Zalovanja. Tradicionalna kultura nudenja oskrbe narekuje profesiona-
lizem, ki ne vkljuCuje negativnih Custev. Prav v tem pogledu velja tudi
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iluzija o osebni samozadostnosti in trdnosti. Podatki, ki jih imamo, pa
kazejo, da mnogi zdravstveni izvajalci menijo, da niso ustrezno priprav-
lieni na oskrbo bolnikov s kompleksnimi simptomi in oskrbo ob koncu
Zivljenja. Kultura zdravstvene nege in medicine imata mozZnosti spod-
bujanja soCutja in nudenja kakovostne oskrbe ter spodbujati zdravje
zdravstvenih delavcev.

Izguba in proces Zalovanja

Izgube so del osebnega in profesionalnega Zivljenja. Izgube so lahko
predvidljive ali nepredvidljive, trenutne ali dokoncne, pricakovane ali
nepricakovane, prepoznane ali neopazene (zanikane), popravljive ali
nepopravljive (Ozbi¢, 2017). Kot zdravstveni delavci velikokrat spre-
gledamo izgube, skozi katere mora bolnik (sooCanje z diagnozo, s sla-
bo prognozo, simptomi napredovale bolezni ...) in tudi njegovi bliznji
(izguba druzinskega ¢lana, njegove vloge, financ ...). Se ved, morda celo
razmisljamo, da se z njimi nimamo casa, ne znamo ali ne zmoremo
sooditi. Pa vendar smo v situacijah, v katerih smo, lahko tudi sami prica
razliénim obZutkom, ki jih doZivimo ob oskrbi tezko bolnih, in Se bolj
ob njihovi smrti. To so teZke situacije, ko re¢emo »bolnik mi je zlezel
pod koZo, ob oskrbi mladih bolnikov, to so situacije starSev z majhnimi
otroki, situacije starSev umirajoCega otroka in Se bi lahko nastevali.

Proces Zalovanja je vedno reakcija na izgubo. Praviloma je reakcija
pri¢akovana, boleca in kar je za poudariti - je dalj Casa trajajoC proces,
zato tudi govorimo o procesu. AngleSko izrazoslovje uporablja vec€ izra-
zov: Bereavement (izkusiti, doziveti izgubo osebe), Grief (odziv na izgu-
bo), Mourning (psiholoSki proces, za katerega je znacilno prilagajanje
na izgubo bliznje osebe in ponovno funkcioniranje v Zivljenje) (Corless,
2010).

Zalovanje nam pomaga obnoviti lastne smisle Zivljenja. Cilj Zalovanja ni
v tem, da oseba, ki smo jo izgubili, ne igra vec vloge v nasem zivljenju,
temvec da sprejmemo in se sprijaznimo s sedanjostjo in prihodnostjo
odsotnosti te osebe.

Ozbi¢ (2017) navaja, da je nemogoce, da se naizgubo ne bi odzvali. Lah-
ko je prav neodziv, ko ZalujoCi svojo izgubo zanika ali prikriva, odziv. Za-
nikanje je pomemben element Zalovanja. V¢asih je okolica prepri¢ana,
da nekdo ne Zaluje, a se moti, saj ZalujoCi stiske ne izraza pred njimi. Pa
tudi razumevanije Zalovanja je pogosto napacno, ¢e pri¢akujemo, da bo
ZalujoCi ves Cas Zalosten. Elisabeth Kubler — Ross je opredelila pet faz
Zalovanja. Te faze si sledijo od zanikanja in Soka (kot najpogostejSega

21



prvega odziva na izgubo), jeze in krivde, pogajanja, zalosti in nemoci
do sprejemanja. Pomembna je aktivna vloga zalujoCega v prilagajanju
na izgubo in vrnitev na normalno funkcioniranje, kar ne pomeni zZiveti
nujno tako, kot je bilo za zalujocega znacilno pred smrtjo bliznjega.
Vsak Zalujoci, ki zeli zakljuciti zalovanje, mora torej preiti faze, opisane
v nadaljevanju (Projekt METULJ, 2019):

Faza Soka in zanikanje, ki traja navadno od nekaj dni do enega tedna.
Funkcioniranje ZalujoCega se omeji le na bistvene procese, pomembne
za preZivetje posameznika. Zalujo¢i se pocutijo zbegane, nemocne in
izgubljene - kot da bi bili za nekaj ¢asa izklopljeni iz realnosti. Obrambni
mehanizem zanikanja pomaga Zalujo¢im preziveti Sok in omili bolec¢o
situacijo. Navadno je kratkotrajen.

Faza dezorganizacije je znacilna za prvo leto Zalovanja, v katerem se
prepletajo faze jeze in krivde, pogajanja, Zalosti in nemoci. Za to ob-
dobje je znacilno aktivno Zalovanje. Znacilno je intenzivno Custvovanije,
miselna osredotoCenost na umrlega, razlic¢ni telesni simptomi, spre-
membe apetita in spanja. Intenzivni obcutki Zalosti ZalujoCe pogosto
tako izCrpajo, da nimajo energije za ostale, sicer obicajne dnevne ak-
tivnosti: delo, gospodinjstvo, sprostitev.

Faza reorganizacije je znacilna za drugo leto Zalovanja, ko se proces
zalovanja pri ve&ini tudi zakljugi. Zalujogi obi¢ajno dokoné&no sprejme-
jo dejstvo, da umrlega ni vec. Fazo pogosto oznacuje posameznikova
zavestna odloCitev, da je treba aktivno Ziveti naprej. SCasoma po-
stanejo zalujocCi bolj druzabni, sprejmejo nove obveznosti, dvigne se
njihov energijski nivo. Razvijejo se novi interesi in odnosi, razmisljanje
o umrlem je redkejSe in stiska je manj intenzivna.

K posamezni fazi se ZalujoCi lahko vrne, ne sledijo si nujno v enakem
zaporedju, intenzivnost dozivljanja stiske pa sGasoma obicajno pojenja.

Vsako Zalovanje ima svojo pot

Vsak Zalujociima svojo pot Zalovanja. To je odvisno od osebnih lastnos-
ti, preteklih izkuSenj, odnosa z umrlo osebo. Tu je potrebno pristeti Se
razlike v spolu, kulturiin veri ter vse, kar se nam dogaja v Zivljenju. Odziv
na izgubo tako zajame celovite dimenzije posameznikovega odziva, ta
je Custven, kognitiven, telesen, duhovni in/ali tudi vedenjski. Zalujo¢i jih
opise z naslednjimi besedami (Perreault, 2011):
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Telesni odziv:

sem izCrpan,

imam bolecine v hrbtu in vratu,

glava me boli ves Cas,

ne morem se otresti gripe,

imam bolecine v Zelodcu,

imam boleco ¢eljust — ponodi Skrtam z zobmi,
v prsih ¢utim tesnobo/tezko diham.

moj trebuh je napet ves ¢as.

Custveni odziv:

vedno sem na robu solz,

sem razdrazljiv, kar opazijo tudi drugi,
sem besen navse,

ne ¢utim nicesar — otrpel sem,

imam nocne more,

nocem Cutiti,

ves Cas sem zaskrbljen,

Kognitivni odziv:

zdi se, da se ne morem skoncentrirati,
vstopim v sobo in pozabim, zakaj sem tam,
vceraj sem popolnoma pozabil na to srecanje,

ne morem upocasniti/ne morem ustaviti svojih misli,

ne morem zaspati, Ceprav sem izCrpan,

rad bi se zamotil: seks, droge, alkohol, ve¢ dela ...

Duhovni odziv:

kaj pocnem tukaj, nima smisla, da bi se tega lotili,
te smrti so neusmiljene/trpljenje je tako ogromno,

jezen sem na Boga,
zakaj se to dogaja z mano,
Zivljenje naj ne bi bilo tako,
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ne morem imeti Se enega novega prijatelja,
ni smisla v priponkah Zivljenja, ki ne bodo trajale,

([ J
([ J
e obupno siZelim nekaj veselja v Zivljenju/Zelim si duSevnega miru,
([ J

nisem vec kreativen.

Prevladujoca custva v procesu zalovanja

Zalujogi ob&uti v procesu alovanja razli¢na €ustva, ki jih doZivlja razli¢-

no intenzivno. Ni nujno, da vsa Custva, ki jih ZalujoCi obcuti, tudi izrazi
(Worden, 2009). Ozhi¢ (2017) jih opredeli kot:

Zalostje najbolj pri¢akovano in najpogostejse ustvo ob izgubi bliznjega.
Brez ob&utenjainizraZzanjazalosti se Zalovanje ne more zakljuciti. Zalost
se nanasa na dejstvo, da je Zalujo¢i dokoncno izgubil zanj pomembno
osebo.

Jeza se v Zalovanju nanasa na storjena ali nestorjena dejanja. Zalujo¢i
se lahko jezi tudi na umrlega, ker ga je ta s smrtjo zapustil, ali zaradi
razlicnih dejanj pred smrtjo, v katera sta bila vpletena oba (npr. neraz-
reSeni konflikti, neurejeno dedovanje). Zalujoci se veasih jezijo na
zdravstveno osebije, ki je bilo vkljuceno v oskrbo umrlega.

Strah se nanaSa predvsem na dogodke, ki se lahko zgodijo v prihod-
nosti, in na odzive bliznjih na Zalujocega (npr. glede izrazanja dolocenih
Custev, komunikacije z bliznjimi). Ob smrti zaradi rakave bolezni je
pogost strah pred tem, da bi Zalujoci lahko zbolel tudi sam.

Krivda se nanasa na (ne)storjena dejanja ali (ne)izreGene besede Zalu-
joega do bliznjega (npr. zalujoCi ni bil prisoten ob smrti, ZalujoCi je iz-
rekel besede, s katerimi je prizadel bliznjega).

Sram se pogosto nanasa na obCutenje dolo¢enih Custev, za katera je
ZalujoCi preprican, da bi bilo bolje, ¢e jih ne bi obc¢util. Nanasa se lahko
na vzrok smrti ali pa se obcuti, kadar spregovorimo o tabu temah, ki v
druzini veljajo za skrivnost in o njih navadno ne govorimo (npr. razlicne
zlorabe in odvisnosti v druzini, nekatera ¢ustva, o katerih se v druZini ne
govori, iz druZine izloCeni druzinski ¢lani).

Upanje je v obdobju pred smrtjo Custvo, ki »umre zadnje«. BliZnji bol-
nega upajo, da bo ta premagal bolezen (nekateri imajo izkusnjo, da so
raka v preteklosti Ze uspesno pozdravili, poznajo pa tudi posameznike,
ki so se uspesno spoprijeli z boleznijo) ali da bo Zivel Se vsaj nekoliko
dlje (nekaj dni, mesecev, morda let). Zato je zanje smrt v teh primerih
nepri¢akovana in nanjo odreagirajo s Sokom.
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Obupavanje, ki lahko vodi v obup in brezup, je pogosto povezano z
osamljenostjo in depresivnim razpoloZzenjem in je razlog za obisk oseb-
nega zdravnika, Ce ga spremljajo negativne misli.

Depresivno razpoloZenje je pri¢akovano v procesu Zalovanja; Ce se raz-
vije v kliniéno depresijo, je potrebna strokovna pomo¢. Zalujo¢i se lahko
dalj Casa pocutijo tesnobne ali razdraZljive. Kadar je stiska zelo inten-
zivna in/ali traja zelo dolgo in je povezana s poslabsanjem na podro¢ju
socialnih in delovnih odnosov ali na drugih pomembnih podrocjih delo-
vanja (npr. domace obveznosti), je smiselno poiskati strokovno pomoc
(osebni zdravnik, psihiater, psiholog, psihoterapevt, strokovnjak za
Zalovanje, druZinski terapevt ...).

Zalovanje je spregledan proces v zdravstvenem sistemu

Od februarja 2017 do marca 2018 smo v Sloveniji pod okriljem Slo-
venskega zdruzenja za paliativno in hospic oskrbo (SZPHO) izvedli
kvantitativno raziskavo, kjer nas je zanimalo, kako je med strokovnjaki
(medicinskimi sestrami, zdravniki, psihologi, teologi, socialnimi delavci,
fizioterapevti), ki so vkljuceni v paliativno oskrbo (torej skrb za bolne z
napredovalo kroniéno boleznijo), prepoznano zalovanje. Zanimalo nas
je, ali menijo, da ga opazijo, in ali mu posvetijo pozornost. Izmed 162
vprasanih nam je 80 % odgovorilo, da je Zalovanje s strani zdravstvenih
delavcev spregledano. Podporo zalujo¢im (52 %) nudijo najveckrat pred
in ob smrti bolnika, za nudenje podpore pa niso posebej placani (97 %).
Razlogi za neprepoznano Zalovanje in slabo nudenje podpore v proce-
su Zalovanja so bili s strani vprasanih v najve¢jem delezu pomanjkanje
znanja o procesu Zalovanja, neprepoznana potreba po nudenju pod-
pore, pomanjkanje ¢asa, pomanjkanje usposobljenosti, pomanjkanje
sluZb za nudenje pomoci. V manjSem delezu so bili zastopani odgovori:
pomanjkanje podpore osebju, pomanjkanje sredstev in pomanjkanje
podpore managementa.

Po zaklju€eni raziskavi smo v letu 2018 organizirali fokusno skupino,
v kateri smo sodelovali medicinske sestre, zdravniki in psihologi pali-
ativnega tima na OnkoloSkem institutu Ljubljana. Pogovorili smo se, kaj
nam pomeni Zalovanje.

Kljucne ugotovitve so bile:

e premalo prepoznamo Zalovanje, za nas je velika ¢rna luknja,

® nismo usmerjeni v zalovanje, medicina je usmerjena v reSevanje
Zivljenja,
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e vse vec je kompleksnih situacij (kombinacije: kompleksne druzinske
dinamike odnosov, tezkih socialnih okolis¢in, tezko obvladljivih tele-
snih simptomov, neresenih problemov iz preteklosti, ki vplivajo na
dudevni nemir...),

soo¢amo se z razli¢nimi primeri Zalujocih,

soocanje z izgubami je bolece,

ne pustimo prostora za Zalovanje,

oskrba se ne koncéa s smrtjo bolnika, nadaljuje se s skrbjo za
svojce,

® imamo pomanjkanje znanja, kako delati z zalujocimi,
e delo z ZalujoCimi je dodatno delo,
e sprasujemo se, ali delo z ZalujoCimi sodi v nase pristojnosti.

Ugotovili smo tudi, kako naslavljamo Zalovanje oziroma kako ga opre-
delimo z besedo glede na naslovnika. Pri svojcih Se pomislimo na
Zalovanje, pri bolnikih pa ne. Tako uporabljamo razli¢no terminologi-
jo, pri bolnikih termina Zalovanje skoraj ne uporabljamo: ne recemo,
vi pa Zalujete, Ceprav spoznamo, da se jim to dogaja. Namesto tega
uporabljamo soocanje z boleznijo/sprejemanje. Glede na termin, ki
ga uporabljamo, se odzovemo. Soocanje z boleznijo ima pozitiven priz-
vok, Zalovanje pa negativnega. Bolnik na neki tocki velikokrat ne Zeli
veC obremenjevati svojcey, jih odrine. Ne Zeli jih potegniti v Zalost, spri-
jaznjenost s smrtjo. S tem je korak pred njimi. Okolica vsaj za eno fazo
zaostaja v procesu sprejemanja bolezni za bolnikom. Svojci se vracajo,
pridejo ali poklicejo. Zelijo biti slisani, ponavadi Zelijo vedeti od nekoga,
ki je bil vpleten pri smrti, kaj se je tocno dogajalo in ali prav ali narobe
razmisljajo.

Zalovanje na delovhem mestu

Zdravstvenih delavcev se dotika Siroka paleta izgub, ki niso povezane s
smrtjo, pa vendar so del Zivljenja in del oskrbe tezko bolnih. Vkljuéeni
v oskrbo bolnikov z napredovalo boleznijo lahko doZivljajo intenzivno
fizi€no in Custveno izCrpanost, ugotavljajo mnogi raziskovalci (Houck,
2014; Genervo & Miller, 2010). Med osebjem in bolnikom se razvije
tesen osebni odnos. Ko se bolniku stanje slabsa in umre, je tudi osebje,
ki je skrbelo za oskrbo, izpostavljeno ob&utkom Zalosti in izgube. Studije
kaZejo (Genervo & Miller, 2010), da prav globina osebnega odnosa in
trajanje odnosa pomembno vplivata na odzive oskrbovalcev ob smrti
bolnika. Tudi Muller (2009) navaja, da je zdravstvenim delavcem
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najtezje, ko so zadovoljevali zahteve celostne paliativne oskrbe (vec
kot 50 % vpraSanih; N= 873), razvili z bolnikom poseben odnos, so bili
pogosto sooceni s smrtjo ali so razvili poseben odnos s svojci. Navaja
tudi razloge, zakaj: nemoc ob spremljanju umiranja, kompleksne oz.
otezene okoli€ine, sooCanje s sporocanjem slabe novice in vzpostav-
llanje odnosov, pomanjkanje znanja, neustrezna organizacija dela in
neupostevanje paliativnega pristopa (Skufca Smrdel, 2016; Miiller
2009). Ni pa narejenih vecjih raziskav, s katerimi bi lahko posplosili po-
datke o tem, kateri zdravstveni delavci so bolj izpostavljeni zapletom v
Zalovanju.

Medland, Howard-Ruben, Whitaker (2004) so ugotovili, da mnoge
medicinske sestre obCutke izgube, ki se pojavijo ob Zalovanju na de-
lovnem mestu, ignorirajo — jih ne prepoznajo ali ne naslovijo. S tem
postane Zalost kronicna in kumulativna (nabirajoca) (Houck, 2014).
Kumulativne izgube lahko prispevajo k razvoju kroni¢ne utrujenosti
oz. sindromu izgorelosti, s katerim opiSemo stanje fizicne, Custvene,
dusevne iz€rpanosti in nastane kot posledica vklju¢evanja v oskrbo
bolnikov z napredovalo kroni¢no boleznijo, ki trpijo zaradi bolecin in
Zivijo v trpljenju (Aycock & Boyle, 2009). Simptomi tako imenovane
kumulativne Zalosti in Custvene utrujenosti imajo posledice tako za
zaposlene kot za organizacijo. Kroni¢na iz€rpanost je pogosto poveza-
na zizgubo sposobnostiizrazanja socutne oskrbe (hladni, distancirani
odnosi, cinizem), z zmanjsanjem zmoznosti kakovostno opravljenega
dela ter odloCitvami o kasnih odhodih z delovnega mesta (Houck,
2014). Miiller (2009) navaja kot simptome sindroma izgorelosti tudi
stalno pregovarjanje, razdrazljivost, povecano napetost med poklicni-
mi skupinami, cinizem, prepire, umik, tiSino, odklanjanje novih spre-
jemov, ocCitke, delo po narocilu.

Urejenost sistema zdravstvenega varstva pomembno vpliva na odzive
zdravstvenih delavcev ob smrti bolnikov, ki jih oskrbujejo (Genervo&
Miller, 2010). Ceprav je na delovnem mestu pomembno upostevati
vplive izgub, povezanih s smrtjo, v naSem sistemu vodenja in uprav-
ljanja ni prepoznano. Perreault (2011) v priro¢niku za managerje: When
grief comes to work v prvem stavku navaja: Soo¢imo se s tem, nihce si
ne Zeli spoprijeti z bolecino zalosti in stresom izgube, vecina nas niti
ni bila deleZna izobraZevanja o soocanjih z izgubo. Dejstvo, s katerim
se sreCujemo vsi, zagotovo pa tudi nasi vodije. Avtor v delu navaja tudi
dejstva glede Zalovanja na delovnem mestu in stroSkov za organizacijo
(kanadski podatki).
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Prvi korak pri preprecevanju posledic, ki jih povzro¢ajo sledovi oskrbe
trpecih bolnikov in njihovih svojcev, je njihovo prepoznavanje. Delovne
organizacije bi morale zaposlenim zagotoviti vire pomoci, vkljuéno z
izobrazevanjem, svetovanjem in priloznostmi za zalovanje na delovnem
mestu. Zaposleni, ki so vkljuCeni v oskrbo tezko bolnih, bi se morali
nauciti pomena ravnovesja med poklicnim in zasebnim Zivljenjem,
strategij skrbi zase in komunikacijskih vescin (Houck, 2014).

Kako si lahko pomagamo sami?
(Projekt METULJ, 2019)

e Postavite sebe na prvo mesto. O sebi razmisljajte pozitivho - spom-
nite se svojih sposobnosti in pozitivnih lastnosti. Privoscite si tudi
razvajanje - nekaj, kar je za vas pomembno (izleti v hribe, sprehod,
klepet ob kavi ...).

DruZite se z ljudmi, ob katerih vam je prijetno.

Skrbite za uravnoteZeno prehrano.

Izvajajte redno telesno aktivnost v okviru tistega, kar zmorete.
Skrbite za dober spanec.

Naucite se preusmeriti misli iz negativnih na pozitivne.

Branje knjig vam lahko da odgovore na Stevilna vpraSanja.
Odlocitev o obisku osebnega zdravnika je priporocljiva, kadar je stiska
prehuda, oziroma:

e trajazelo dolgo,

je zelo intenzivna,

onemogoca normalno funkcioniranje,

povzroca pretirano izogibanje socialnim stikom,

se pojavljajo temne misli.

ZAKLIUCEK

Odgovornost, da bomo kot zdravstveni delavci sposobni nuditi nasim
bolnikom in njihovim bliZznjim dobro oskrbo, je v prvi vrsti odgovornost,
da poskrbimo zase. Zdravstveni delavci potrebujemo znanja, kako se
soocati z izgubami, ki smo jih delezni ne samo v osebnem, temvec tudi
v delovnem okolju. Proces oskrbe umirajo¢ega in smrt bolnika je oseb-
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na izkusnja, na katero se odzivamo razlicno. Pomembno je zavedanje,
da obi¢ajno traja sooCanje z izgubo dlje Casa, je stresno in vpliva na
odnose.
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S CUIECNOSTIO PROTI STRESU

Cvetka Rutar, uciteljica

Kljune besede: cujecnost, samozavedanje, obremenjujoca custva,
odnosi

Ljudje vsak dan vstopamo v razlicne odnose z druzinskimi ¢lani, sorod-
niki, prijatelji, znanci, sodelavci, neznanci ... ob razli¢nih dogodkih, na
katere pa se razlicno odzivamo in tako ustvarjamo pozitivne ali kon-
fliktne situacije. Kako se odzivamo v doloceni situaciji, je odvisno od nase
notranje naravnanosti oziroma nasih miselnih vzorcev. Enak dogodek
lahko sprozi pri razlicnih ljudeh razli¢en odziv. Nekoga bo dogodek spod-

budil k dodatnemu delu, medtem ko bo drugemu povzrodil stisko.

VCasih se zdi, da na to nimamo vpliva, ker se nase telo odziva z energijo
podzavestnih vzorcey, ki se jih ne zavedamo. Zaznavamo jih kot neugodie:
tiS¢anje v prsih, S¢emenje in mravljinéenje, stiskanje v trebuhu, povecan
sréni utrip ter padec energije oziroma Zivljenjske moci in volje.

Ce v telo pride obcutek jeze, razoCaranja, besa, ljubosumja, strahu ...,
to povzroci teZo. Vec kot je teh obCutkov, vecja je teza v telesu. Ko je je
preved, se telo odzove z bole€ino oziroma boleznijo, zato je dolgotrajen
ali ponavljajoci se ali/in intenziven stres Se posebej nevaren. Simptomi
se pricnejo kazati na telesni, Custveni, duSevni in vedenjski ravni.

Kdaj bo »mera polnag, je odvisno tudi od tega, kako mo¢no je bilo nase
telo Custveno zaznamovano v preteklosti. V prvih sedmih letih na nas
vplivajo predvsem odnosi s starsi in bliznjimi sorodniki, ki nam predajo
svoj Custveninaboj. NajpomembnejSa je vtem procesu energija starsev,
v kasnejSih letih pa tudi energija ljudi, s katerimi smo v stiku daljSi ¢as
(ucitelji, prijatelji, partneriji).

Metode zdravljenja, ki temeljijo naiskanju vzrokov bolezni, se vec¢inoma
ukvarjajo z razreSevanjem starih ran oziroma tezkih obcutkov. Proces je
zakljuéen takrat, ko se telo oCisti obremenjujocih Custey, tudi tistih, ki
so nastala v otroStvu.

Zakon privlacnosti nam pomaga razumeti, zakaj se obremenjujoca
Custvena stanja ponavljajo. Energija v telesu po tem zakonu privablja
enako energijo. Kdor nosi v sebi jezo, privlaci jezo. Ce nosi obCutke ne-
sprejetosti, privlaci ve€ situacij, kjer se po€uti nesprejetega. Vet kot je
tezkih obcutkov, vec€ je moznosti, da se bodo Se nalagali. Zato je tako
pomembno, da se razbremenimo in doseZzemo ¢im bolj pozitivho na-
ravnanost, ker bomo tako privlacili ve¢ pozitivnosti.
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Ce Zelimo v proces razbremenjevanja lastnih obremenjujocih custev,
nam mocno pomagajo metode Cujecnosti. Pravzaprav gre za zavedanje
sebe oziroma svoje prisotnosti tukaj in zdaj. Vemo, kako se v tem tre-
nutku pocutimo, kaj po¢nemo in zakaj.

Ena izmed pomembnih dejavnosti je opazovanje svojih obZutkov. Kako
se pocutim prav zdaj? (Jeza, zalost, obup, vznemirjenost ...)

Pogosto Ze samo to, da ozavestimo svoje Custveno stanje, zmanjsa nje-
govo energijo.

Naslednji pomemben proces je pogledati vase in se vprasati, Cemu ta
trenutek v neki konfliktni situaciji dajemo pomembnost.
Npr., zakaj se ta trenutek jezim? Zakaj je to zame pomembno? Zakaj?

Kaj imam od tega?

Ce smo pozorni, lahko opazimo zmanj$anje napetosti vsakokrat, ko
bomo nasli odgovor.

Marsikaterega od teh vpraSanj obi¢ajno na zacetku ne zmoremo resiti
takrat, ko do dogodka pride, saj nas pogosto preseneti podzavestni
odziv telesa. Veliko pa lahko naredimo, Ce si kasneje v miru in v varnem
okolju znova priklicemo obcutke, s pomocjo katerih lahko razreSimo
svoje vzorce. Pritem nam je v veliko pomoc vizualizacija.

Ker gre za razreSevanje starih energij — Custev, uporabljamo metodo
dela z energijami, orodje pa je nas um.

Pri odpravljanju obremenjujocih Custev gre za to, da z moc¢jo misli oziro-
ma s predstavami odstranimo energijo Custva. Da bo proces uspel, pa
potrebujemo Custveni odmev oziroma obcutek.

Miselni vzorci so pravzaprav energija in ko se spremenijo, se spremeni
tudi nasa energija, okolica pa se nanjo odziva. Tako povzro¢amo spre-
membe, ne da bi druge silili v to.

Odnosi se raz€istijo in dvignejo na visjo raven. Na situacije, kjer smo
prej dozivljali jezo, paniko, strah, ljubosumije, razo¢aranje ..., se zmore-
mo odzvati drugace, mirno.

Najpomembneje pa je, da z opustitvijo in transformiranjem vzorcev, ki
nam ne sluZijo, razbremenimo Custveno in fizi€no telo, kar pomeni vec
energije in izboljSanje zdravja.

Vsi si v nekem obdobju Zelimo sprememb, vendar samo Zelje in
besede niso dovolj. Potrebna so dejanja. Spreminjanje sebe je pro-
ces, ki zahteva veliko energije za soocanje s svojimi manj bleS¢ecimi
stranmi osebnosti in s strahovi.

Metode Cujecnosti so preproste, a zahtevajo veliko angaziranosti in
volje. A za vse napore smo nagrajeni z novo svezo energijo in razbre-
menitvijo.
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SPOPRIJEMANJE OTROK, MLADOSTNIKOV IN STARSEV Z
RAKOM - POGLED MEDICINSKE SESTRE

Tamara Novak, t. z. n., Marjeta Prezelj, t. z. n.

Ko bolezen rak nenadno in nepri¢akovano vstopi v Zivljenje otroka in
njegovih bliZznjih, pomembno poseZe na mnoga podrocja Zivljenja cele
druZine. Bolezen ne predstavlja le izgube zdravja, pac pa se spremeni
Zivljenje cele druzine, spremeni se njihov nacin delovanja v druzini in
okolici, njihovi nacrti za prihodnost.

Kako se spoprijeti s hudo boleznijo v dolocenih starostnih obdobjih
otrok in njihovimi starsi, je za medicinske sestre velik izziv.

Medicinske sestre se prve soocimo z otroki in njihovimi svojci, nas od-
nos mora biti profesionalen in hkrati soCuten Ze ob prvem sprejemu
na oddelek, med preiskavami in posegi Se pred postavitvijo dokon¢ne
diagnoze. S svojo toplino in pravo mero empatije dajemo otroku in
starSem doloceno podporo in zavezo v teZkih trenutkih. Hkrati pa je
potrebno vedeti, kako otrok pri doloCeni starosti dojema svet okoli
sebe, upoStevati njegov telesni in psihosocialni razvoj. S poznavanjem
otrokovega razvoja lahko otroku in starSem na primeren nacin podamo
razlago postopkov preiskav in posegov.

33



OBRAVNAVA NEVTROPENIJE - ROKOVANJE Z INJEKTORJEM, KI
SE PRITRDI NA TELO

Breda Lozar, dipl. m. s.

Kljucne besede: nevtropenija, zdravljenje nevtropenije, pegfilgrastim,
injektor

Nevtropenija je urgentno stanje, ki lahko ob okuzbi privede do septi¢nega
Soka. Nevtropenija je stanje, ko vrednost nevtrofilcev v krvi pade pod 0,5
x 10g/l. Izraz febrilna nevtropenija pa uporabljamo, kadar ima bolnik ob
znizani vrednosti nevtrofilcev tudi vro€ino nad 38,3 ali 1 uro vec kot 38
stopinj C.

Bolniki, pri katerih pogosto prihaja do nevtropenije, so bolniki, ki so zdra-
vljeni po shemah: R-CHOP (rituksimab, ciklofosfamid, doxorubicin, vinkris-
tin), R-BENDA (rituksimab, bendamustin) ali R-FC (rituksimab, fludarabin,
ciklofosfamid). Zato ti bolniki 24ur po zakljuéku zdravljenja s kemote-rapijo
prejmejo pegfilgrastim kot podkozno injekcijo.

Nekaterim bolnikom, kibodo prejeli pegfilgrastim, to povzroca problem, saj
dajanja podkoznih injekcij niso vesci, niso si jih pripravljeni aplicirati sami,
nimajo nikogar ki bi jim pri apliciranju pomagal, slabse vidijo ... Zato se taki
bolniki obracajo na medicinsko sestro pri splosSnem zdravniku, patronazno
medicinsko sestro, nekateri pa se celo vracajo v ambulanto, kjer so prejel
kemoterapijo, 0z. na oddelek, ¢e je ambulanta tisti dan zaprta.

Sedaj je na voljo AMGEN-ov injektor Onpro, ki omogoca neodvisnost od
pomoci oz. vraanja v ambulanto. Set vsebuje: raztopino za injiciranje v
injekcijski brizgi (0,64ml - kar je 0,04ml vec kot v posamezno pakirani pri-
pravljeni injekcijski brizgi) in injektor, ki se pritrdi na telo.

Navodila so priloZzena v pakiranju, namenjena so medicinski sestri, saj se
injektor namesca neposredno po zakljucku kemoterapije, ko je bolnik Se v
ambulanti.

Bolniku se mesto aplikacije razmasti z alkoholnim robckom in pocaka, da
se koZa posusi. 1z brizge se odstrani mehurcek zraka, nato se zdravilo pod
kotom 90° aplicira v injektor preko posebnega modrega nastavka, ki je Ze
pritrjen na injektorju. Ko je vbrizgana celotna vsebina, se preveri polnost
injektorja na posebni skali na samem injektorju (lahko jo kasneje preveri
tudi bolnik sam).

Nato se odstrani moder nastavek in zaS&ita za lepilo. Nato se nalepi injek-

tor na zadnjo stran nadlakti ali na trebuh. Ob tem bolnik zacuti vbod, ki
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pa se ne razlikuje od vboda pri podkozni injekciji, zasliSal se bo tudi pisk
injektorja. S prsti pogladimo rob ob injektorju in se s tem prepri¢amo, da
je injektor dobro prilepljen. Na injektorju sedaj sveti zelena lucka in utripa
na 5 sekund, kar pomeni da je injektor pripravljen in pravilno namescen.
Ta lucka bo utripala vseh 27 ur, tako se bolnik lahko tudi sam kasneje
preprica, da je vse v redu. Ko zelena lucka zacne utripati hitreje, pomeni da
se sprosca zdravilo, kar bo trajalo 45 minut. Ko luCka na injektorju ne sveti
vet, pomeni, da je aplikacija koncana in da si bolnik lahko odstrani injektor.
Prazni injektor zavrZe v vsebnik za ostre odpadke.

Ce bi na injektorju zasvetila rdeca lucka ali bi bolnik zadutil iztekanje
tekoCine, naj se obrne na ambulanto, kjer dobi ustrezna navodila.

Bolniki z malignim obolenjem so tisti, ki jim je ¢as zelo pomemben in dra-
gocen. Zato je prav, da jim olajSamo in omogocamo zdravljenje, ki je za njih
ustrezno in tudi priro¢no.
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CUJECNOST

Zoran Planinsec

Preobremenjenost in izgorelost sta pogosta pojava v sodobni druzbi in
lahko vodita v pojav Stevilnih bolezni. Ljudje vse prevec pozabljamo
nase, smo preve¢ osredotoceni na druge in na reSevanje njihovih
problemov. Obdani smo s Stevilnimi informacijami, zahtevami, proce-
siranjem le-teh, podvrzeni hitremu tempu Zivljenja, ki posameznika
vodi v stres.

Cuje¢nost je dusevna sposobnost, da svojo pozornost usmerimo na
trenutno izkusnjo, na dozivljanje svojih misli, Custey, telesa in okolja.
Ta sposobnost nam pomaga bolj ucinkovito soocanje s stresom. S
pomocjo razli¢nih tehnik lahko to zavedanje sistemati¢no razvijamo
(Cerneti¢, 2005).

Cas, ki ga bomo preZiveli skupaj, bomo namenili sebi in zavedanju, da
smo. S pomocjo dihalnih vaj se bomo sprostili in zazrli v svojo notran-
jost, si dovolili, da sprostimo svoje misli, razmisljanja in obCutke.

Delavnico vodi ucitelj joge v vsakdanjem Zivljenju.
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OZRIMO SE NA BOLNIKOVE POTREBE V PROCESU ZDRAVLJENJA
HEMOFILIJE A

Breda Lozar, dipl. m. s.

Kljucne besede: hemofilija A, faktor VIII, potrebe bolnikov, Zivljen-
je hemofilika

Hemofilija A (HA) je dedna motnja, vezana na kromosom X. Bolnik s
HA ima odsotno ali znizano aktivnost strjevalnega faktorja VIII (FVIII).
Pogostost HA je priblizno 1 bolnik na 5.000 moskih oz. 1 bolnik na
10.000 rojstev (1).

Osebe s HA so bolj nagnjene h krvavitvam, pri cemer se vecina krvavitev
pojavlja v sklepih. S€asoma lahko pogostejSe krvavitve v sklep povzro-
Cijo dolgotrajno poskodbo zgradbe in delovanja sklepa (2). HA ima tudi
vecplasten vpliv, saj zmanjsa kvaliteto Zivljenja bolnikov (3), vpliva na
socialno Zivljenje, kot je partnerski odnos, spolno Zivljenje ... Mnogi
bolniki s HA trpijo zaradi depresije 43 % (4 — 6). Ravno zaradi tega
je potrebna celostna oskrba bolnikov, zdravljenje z zdravili, kvalitetna
oskrba s strani zdravstvenih delavcey, fizioterapija, obravnava sobo-
lezni in podporna terapija (psihoterapevt).

Nasa naloga je, da povecamo bolnikovo dovzetnost za zdravljenje, saj
je od tega odvisna adherenca bolnika na zdravila. Pomembno je, da
izobrazimo bolnika o bolezni, simptomih, nacinih zdravljenja, zdravilih,
kar zajema tudi nacin aplikacije, shranjevanje, pogostost jemanja (7). Iz
velike raziskave, narejene na 200 bolnikih s hemofilijo A, je bilo ugotov-
lieno, da si bolniki Zelijo zdravljenja, katero se prilega njihovemu nacinu
Zivljenja. V 22 % ima na preferenco bolnika vpliv nacin shranjevanja,
nacin rekonstitucije pa v 21 %. Nacin shranjevanja je pomemben vidik,
katerega moramo izpostaviti, saj v veliki meri bolniki ne vedo, pri kateri
temperaturi se lahko zdravilo shranjuje, pri tem lahko pride do napak
in zmanjSane ucinkovitosti zdravila. Po drugi strani ima nacin shranje-
vanja vpliv na bolnikovo Sportno udejstvovanije, dolZino izletov, poto-
vanja z letalom (8). V Sloveniji so na voljo razli¢ni nacini zdravljenja in
zdravila s pomembnimi razlikami v nacinu shranjevanja, delovanja in
nacinu aplikacije.
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VPLIV FIZIOTERAPIJE IN TELESNE VADBE NA KAKOVOST
ZIVLIENJA BOLNIKOV S HEMOFILIJO

Maja Ogrinec, dipl. fth.
Kljune besede: hemofilija, fizioterapija

Hemofilija je krvna bolezen, pri kateri pride zaradi pomanjkanja speci-
ficnega faktorja strjevanja krvi do krvavitev. Pri hudi obliki bolezni krva-
vitve nastanejo spontano, brez vzro¢ne poskodbe, in so najpogostejse
v sklepe in misice. PonavljajoCe se krvavitve okvarijo sklepe in otezijo
bolnikovo gibanje. Posledi¢no to vodi v invalidnost, ki zelo zmanj$a ka-
kovost Zivljenja hemofilikov.

Zaradi prizadetosti miSi¢no skeletnega sistema ima pri hemofiliji zelo
pomembno vlogo fizioterapija. Seveda je treba poudariti, da je danes
tudi zdravljenje krvavitev bistveno uc¢inkovitejSe kot nekoc, zlasti zato,
ker preventivno dajanje faktorjev od otrostva dalje omogoca, da so
posledice krvavitev minimalne in da se bolniki lahko vec¢ ukvarjajo s
telesno vadbo.

Pravilna in individualno usmerjena fizioterapija je pomembna tako v
obdobju akutne krvavitve kot pri kroni¢nih stanjih ter pred in po ope-
rativnem posegu. Brez ustrezne fizioterapije okrevanje po krvavitvi ne
more biti popolno, kar dolgoro€no vodi do komplikacij in telesnih okvar.
Pri tem je pomembno, da fizioterapevt najprej oceni stanje bolnika s
specialnimi lestvicami za ocenjevanje sklepov hemofilikov in na njihovi
osnovi naredi program obravnave.

V akutnem obdobju je potrebno za&¢ititi sklep pred obremenitvami s
telesno teZo; sklep hladimo z ledom in dvignemo. Bolnik naj uporablja
bergle (za glezenj, koleno) oz. opornico (za komolec).

V subakutnem obdobju, ko se bolecina in oteklina sklepa pricneta
zmanjSevati, zacnemo s postopno rehabilitacijo. Previdno izvajamo
ativne vaje za povecanje gibljivosti sklepa in izometri¢ne vaje za kre-
pitev misic.

V' obdobju rehabilitacije stopnjujemo vaje za povecanje gibljivosti
sklepa, izvajamo koncentri¢ne vaje za krepitev misic in funkcionalno
vadbo.

S fizioterapijo skuSamo ponovno vzpostaviti enako stanje sklepa, kot
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je bilo pred krvavitvijo, zmanjSati bolecine in prepreciti izgubo misi¢ne
moci. Povrnitev normalne gibalne funkcije je izredno pomembna, ker
hemofiliku omogoca socialno in poklicno udejstvovanie.

Pri bolnikih, ki Ze imajo kronicno prizadete sklepe, je prisotna stal-
na bolecina, okorelost in omejena funkcija. Pri takih bolnikih pride v
postev operativno zdravljenje (vstavitev endoproteze), s fizioterapijo
poskuSamo ohranjati misicno moc in funkcijsko sposobnost. Izjemen
napredek na podro¢ju zdravljenja hemofilije je pripomogel k temu,
da se danes hemofiliki lahko tudi Sportno udejstvujejo. To je izredno
pomembno, saj vemo, da imata telesna vadba in Sport Stevilne pozi-
tivne ucinke. To se kaZe tako pri izboljSanju telesnih sposobnosti kot
pri ohranjanju telesne teze, dobrem psihi€nem pocutju in pozitivni
samopodobi.

40



VSTOP V NOVO DOBO HEMOFILIJE A

prof. dr. Irena Zupan PreloZnik, dr. med.

Kljuéne besede: hemofilija A, krvavitev, emicizumab

Hemofilija A je prirojena bolezen, ki se zaradi pomanjkanja faktorja
strievanja krvi VIII (FVIII), kaZe s pojavom spontanih ali travmatskih
krvavitev. TeZa bolezni je odvisna od stopnje pomanjkanja FVIII.

50 — 60 % bolnikov ima tezko obliko bolezni, kjer je raven FVIIT pod 1
%; ti bolniki spontano krvavijo predvsem v sklepe in misice, kar vodi
v hudo prizadetost misi¢éno-skeletnega sistema in posledi¢no invalid-
nost. O srednje tezki obliki bolezni govorimo pri aktivnosti FVIII med 1
in 5 % ter o lahki hemofiliji pri aktivnosti nad 5 %. 1z tega razberemo,
da Ze blag porast aktivnosti FVIII pomembno izboljSa ucinkovitost
strievanja in se kaze z bistveno manjSo nagnjenostjo h krvavitvam.

Standardno zdravljenje v sodobnem Casu je prepreCevanje krvavitev
pri teZki obliki hemofilije A s profilakti€nim nadomestnim zdravljenjem
z manjkajoCim koagulacijskim FVIII. Zaradi kratke razpolovne dobe
FVIII je potrebno zdravilo praviloma aplicirati ve¢ kot dvakrat teden-
sko, da dosezemo Zeleno raven zascite, kljub temu pa bolniki Se vedno
lahko klini¢no in subklini¢no krvavijo.

Z uporabo sodobnih koncentratov FVIII okuzbe prakticno niso vec
problem. Spomnimo se na tem mestu, kako se je vecina tezkih hemo-
filikov v letih 1976 do 1984, ko Se ni bilo dvojne virusne inaktivacije
produktov iz krvne plazme, okuzilo z virusom hepatitisa C, mnogo pa
tudi z virusom HIV. Ostajajo pa drugi zapleti zdravljenja v sodobnem
casu, najpomembnejSi med njimi je pojav inhibitornih protiteles za
faktor VIII, ki se zgodi pri 20 — 30 % bolnikov. Inhibitorna protitelesa
zavrejo tako delovanje infundiranega kot preostalega lastnega FVIII in
zaradi tega postane nadomestno zdravljenje s koncentratom faktorja
VIII neucinkovito. Gre za zelo resen zaplet zdravljenja, ki vodi v hude
krvavitve, ki so bile za mnoge bolnike tudi usodne. Bolniki ob krvavitvah
potrebujejo zdravljenje z obvodnimi zdravili (rekombinantni aktivirani
faktor VII - rFVIIa ali aktivirani protombinski kompleks - aPCC), ob tem
pa se vkljucijo tudi v program indukcije imunske tolerance (ITI) s FVIIL.
Zdravljenje z ITI je dolgotrajno, za bolnika pa zelo obremenjujoce in je
uspesno pri okrog 70 % bolnikov. Tudi profilakti¢éno zdravljenje pri bol-
nikih s HA brez inhibitorjev predstavlja veliko breme za bolnike, saj je
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potrebno manjkajoci faktor aplicirati v Zilo in to kar 2 — 3 krat na teden,
kar je Se posebej velik problem pri otrocih in bolnikih s slabim Zilnim
dostopom. Ce to preradunamo na letno raven, se mora bolnik zaradi
preventivne aplikacije rekombinantnega faktorja zbosti v Zilo 100 — do
150 — krat/letno ali Se veckrat.

TeZave zdravljenja v vsakodnevni klini¢ni praksi so odpirale veliko vpra-
Sanjinrazmislekov onovih, boljSihmoznostih zdravljenja.V preizkusanju
je ve€ molekul, v klini¢ni praksi pa je Ze odobreno novo zdravilo emici-
zumab. Delovanje emicizumaba ne temelji na nadomescéanju manjka-
joCega faktorja strjevanja krvi, ampak se v proces strjevanja krvi vpleta
na drugacen nacin ter u€inkovito in varno zmanj$a bolezensko motnjo.
Emicizumab je rekombinantno, humanizirano, bispecificno monoklo-
nalno protitelo, ki v poti strjevanja krvi poveZe aktivirani faktor IX in fak-
tor X ter tako nadomesti funkcijo manjkajocega aktiviranega faktorja
VIII, ki je nujno potreben za uc¢inkovito hemostazo. Emicizumab nima
strukturne sorodnosti s faktorjem VIII in tako nanj ne delujejo inhibitor-
na protitelesa proti FVIII, prav tako tudi ne povzroci njihovega razvoja.
Zdravilo je odobreno za redno profilakso krvavitev pri bolnikih vseh sta-
rosti: s hemofilijo A z inhibitorji ter pri bolnikih s tezko hemofilijo A brez
inhibitorjev. V Sloveniji ga lahko od 1. avgusta 2019 dalje piSemo tudi
na recept, bolniki pa ga dvignejo v lekarnah.

Emicizumab je prvo zdravilo za hemofilijo A, ki se aplicira v obliki
podkozne injekcije. Zdravilo se aplicira v odmerku 3 mg/kg telesne
mase enkrat tedensko Stiri zaporedne tedne, nato pa se od 5. tedna
preide na aplikacijo enkrat tedensko v odmerku 1,5 mg/kg, ali enkrat
na dva tedna v odmerku 3 mg/kg ali enkrat na 4 tedne v odmerku 6
mg/kg. S tem se doseze stabilna koncentracija zdravila, ki je priblizno
50 pg/ml, kar nekako ustreza aktivnosti FVIII 25 %. V kolikor navkljub
zdravljenju pride do krvavitev ali pri predoperativni oz. postoperativni
obravnavi, se bolnikom z inhibitorji aplicira obvodno zdravilo (rFVIIa)
oz. bolnikom brez inhibitorjev se aplicira FVIII. Najpogostejsi nezeleni
sopojav je bila lokalna kozna reakcija na mestu vboda (eritem, bolecina
in srbecica).

Pomembna sprememba, ki jo zdravilo prinasa v vsakodnevno klini¢no
prakso, je vpliv na osnovne teste strjevanja krvi. Enostopenjska metoda
za dolocanje ravni FVIII ni veC primerna, kot tudi ne rezultati testov
intrinzicne poti strjevanja. Emicizumab povzroci lazno skrajSanje ak-
tiviranega protrombinskega ¢asa (@PTC) in visoke vrednosti FVIII. Za
nadzor aktivnosti FVIII kot za merjenje titra inhibitornih protiteles so
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potrebni kromogeni testi in uporaba govejih koagulacijskih beljakovin,
na katere emicizumab nima vpliva. Tovrstno metodo smo na Klinicnem
oddelek za hematologijo, Univerzitetnega kliniénega centera Ljubljana,
uspesno razvili in tudi Ze pridobili rezultate prvih meritev bolnikov na
emicizumabu.

Literatura:

1. Povzetek glavnih znacilnosti zdravila Hemlibra. Dostopano (27. 9. 2019)
http://www.ema.europa.eu/docs/sl_SI/document_library/EPAR_-_
Product_Information/human/004406/WC500244743.pdf
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PREDSTAVITEV ROKOVANJA APLIKACIJE SUBKUTANEGA
ZDRAVILA ZA ZDRAVLJENJE HEMOFILIJE A

Bostjan Jovan, dipl. zn.

Kljuéne besede: hemofilija A, podkozna terapija, subkutana terapija

Hemofilija A je najpogostejSa motnja strjevanja krvi. Pri njej bolnikom
primanjkuje faktorja VIII, kar lahko vodi v podaljSane ali spontane
krvavitve. Za omenjeno boleznijo obolevajo predvsem moski. Vzrok
se skriva v okvari kromosoma X, zato se bolezen izraza pri moskih, saj
za razliko od Zensk nimajo dveh kromosomov X. Zenska je prenasalka
okvarjenega gena, zato ima njen otrok poloviéno moznost, da ga
podeduije.

Bolnike s hemofilijo klasificiramo v tri skupine: na bolnike z lazjo,
zmerno in tezko obliko. Bolniki z laZjo obliko imajo v krvi nad 5 % fak-
torja VIII, zzmerno obliko med 5 % in 1 %, tisti s tezko obliko pa pod 1
%. Hemofiliki z laZjo in zmerno obliko hemofilije praviloma ne potrebu-
jejo zdravljenja pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti, zdravljanje
potrebujejo v primeru nesrece ali operativnega zdravljanja. Hemofiliki
s tezko obliko hemofilije pa potrebujejo redno preventivno zdravljenje
s koncentratom manjkajocega faktorja strievanja krvi, saj v kolikor ne
dobijo manjkajocega faktorja, spontano krvavijo tudi vec¢ kot dvajset-
krat v letu. Omenjene krvavitve posledi¢no vodijo v invalidnost, kar
preprecCujemo z aplikacijami manjkajocega fakorja v bolnikove vene.
Ob odkritju hemofilije faktor aplicirajo zdravstveni delavci, kasneje
naucimo bolnikove svojce ali bolnike, da sami aplicirajo potrebni
faktor.

Hemofiliki si manjkajoci faktor vbrizgujejo praviloma dva-do trikra teden-
sko. V primeru zaznane krvavitve se lahko pogostost aplikacije faktorja
Se poviSa. Bolniki, ki imajo slab venski pletez, so tako nenehno pod
stresom, ali bodo nasli primerno veno za aplikacijo potrebnega zdravila
ali ne. V podobni stresni situaciji se znajdejo tudi svojci ali starsi otroka,
ki morajo najti primerno veno za aplikacijo terapije.

Raziskave na podrocju hemofilije so v zadnjih letih usmerjene v podalj-
Sanje razpolovne dobe faktorjev, saj bi se s podaljSanjem razpolovne
dobe zmanjsala incidenca aplikacij. Ker so raziskovalci ugotovili, da se
razpolovne dobe ne da podaljSevati v nedogled, so razvili monoklon-
sko protitelo, ki pri hemofiliku aktivira koagulacijo in naredi krvni strdek.
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Protitelo namre¢ poveze faktorja IXa in X in brez prisotnosti faktorja VIII
omogoci hemostazo. Omenjeno monoklonsko protitelo se imenuje
Hemlibra (emicuzumab) in je namenjeno preprecevanju krvavitev pri
tezki hemofiliji A. Zdravilo se, za razliko od do sedaj znane prakse in-

jiciranja faktorjev, ne aplicira v veno, ampak se aplicira subkutano.

Pri bolnikih s tezko hemofilijo A se v 20 — 30 % razvijejo protitelesa
na faktor VIII. Pri bolnikih, ki imajo prisotna protitelesa, so moznosti
zdravljenjaomejene, saj bolnik ob prejetju potrebnega faktorja nanj ne
odgreagira, ker jih omenjena protitelesa unicijo. Hemlibra je indicira-
na tudi za preprecevanje krvavitev pri bolnikih, ki imajo v krvi prisotna
protitelesa na faktor VIII, saj protitelesa na zdravilo ne ucinkujejo in
ga ne inaktivirajo.

Zdravilo se uvaja s tedensko podkozno aplikacijo v odmerku 3 mg/kg
(polnilni odmerek), nato pa se od 5. tedna preide na aplikacijo enkrat
tedensko v odmerku 1,5 mg/kg, ali enkrat na dva tedna v odmerku 3
mg/kg, ali enkrat na 4 tedne v odmerku 6 mg/kg (vzdrzevalni odme-
rek). V primeru krvavitev ali vecjih operativnih posegov bolniki dodatno
prejmejo FVIII, v primeru bolnikov z inhibitornimi protitelesi prejmejo
t. i. obvodna zdravila.

Vsi bolniki, ki se jim v terapijo hemofilije A uvede zdravilo Hemlibra,
prejmejo kit, ki jih vodi korak za korakom, kako se zdravilo pravilno
pripravi in injicira. MoZna mesta aplikacije so: spodnji del trebuha
ali sprednji del stegna. V kolikor zdravilo aplicira medicinska sestra
ali skrbnik, lahko zdravilo aplicira tudi v nadlaket. Zdravilo je prepove-
dano aplicirati ne mestih, kjer je koZa pordela, podpluta, razpokana,
obcutljiva, zatrdela, ali kjer so na njej znamenja ali brazgotine. Mesto
je potrebno ob vsaki aplikaciji zamenjati. Bolnika naucimo tudi, kako
voditi evidenco aplikacij, preveriti mora rok uporabe zdravila in potreb-
nih pripomockov ter preveriti, ali ima predpisano dozo zdravila. Zdravi-
lo tudi vizualno pregleda in preveri, ali je zdravilo motno, megli¢asto,
obarvano, ali vsebuje delce in ali ima namescen pokrov. V kolikor ugo-
tovi neskladja, zdravila ne sme uporabiti. Po aplikaciji mora zapisati
datum aplikacije, aplicirano dozo zdravila in Stevilko serije zdravila, kar
nam omogoca sledljivost v primeru komplikacij. Maksimalen volumen
apliciranega zdravila je 2 ml. V kolikor potrebna doza presega 2 milili-
tra, je potrebno zdravilo aplicirati na dve mesti. Aplikacija zdravila se
izvede v kozno gubo pod kotom 90 ali 45°.

Zdravilo je potrebno skladisciti v hladilniku, pred uporabo ga postavimo
na sobno temperaturo za 15 minut, da se pogreje. Bolnik ima lahko
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zdravilo na temperaturi do 30°C do 7 dni.

Trenutno je zdravilo pakirano v dveh koncentracijah: 30 mg/mlin 150
mg/ml. Doza se izracuna glede na telesno tezo hemofilika. Da do-
bimo potrebno koli¢ino zdravila, je v€asih potrebno kombinirati vec
vial. Viale lahko kombiniramo, a le viale, ki imajo enako koncentracijo.
Razli¢nih koncentracij med sabo ne smemo mesati!

Zdravilo smo zaceli uporabljati v letu 2018, do danasnjega dne ga upo-
rabljajo trije odrasli hemofiliki in dva otroka. Trenutno so vsi pozitivho
odreagirali na zdravilo in do sedaj pri njih nismo zaznali krvavitve.

Obravnava hemofilika se Ze leta izboljSuje, kar je videti iz daljSanja
Zivljenjske dobe hemofilikov, predvsem pa se izboljSuje kvaliteta nji-
hovega Zivljenja. Hemofiliki niso ve¢ nezazeleni invalidi v nasi druzbi,
ampak so v druzbo aktivno vkljuceni, v€asih tudi v aktivnosti, ki jih
hemofilikom ne bi predpisovali. TakS8en napredek so dosegli z raz-
vojem vedno bolj ucinkovitih zdravil, ki so si jih redno aplicirali v vene.
Hemofilikom, ki imajo teZzak venski dostop, so aplikacije ustreznega
faktorja stresne. Hemlibra nedvomno pomeni zelo velik napredek in
novo moznost pri zdravljenju tezke oblike hemofilije A in hemofilije A
z inhibitornimi protitelesi tako za otroke kot za odrasle, saj omogoca
bolj enostavno aplikacijo, manj teZzav, manj bolecin, predvsem pa so
v vseh raziskavah potrdili pomembno izboljSanje kakovosti Zivljenja in
zadovoljstva.

Literatura:

1. Povzetek glavnih znacilnosti zdravila Hemlibra. Dostopano (19. 9. 2019)
http://www.ema.europa.eu/docs/sl_SI/document_library/EPAR_-_
Product_Information/human/004406/WC500244743.pdf
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