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2. simpozij Etika v medicini z mednarodno
udelezbo, v spomin akademiku JoZetu Trontlju

Izvrstna udeleZba in pozitivni odmevi na 1. simpozij Etika v medicini, ki smo ga izvedli
koncem leta 2012, so nas utrdili v prepri¢anju, da bi tak dogodek moral postati stalnica,
Se zlasti ker menimo, da v naSem prostoru primankuje rednih izobraZevanj in strokov-
nih sre¢anj s podrocja medicinske etike, ki so za zdravnike in druge zdravstvene delav-
ce velikega pomena.

Tema leto3njega 2. simpozija Etika v medicini (SEM) so eti¢na priporo¢ila za odlo-
Canje ob koncu Zivljenja in paliativni oskrbi. Gre za dokument, ki je skoraj leto dni nastajal
pod okriljem Slovenskega zdruZenja za intenzivno medicino (SZIM) in Komisijo RS za
medicinsko etiko (KME RS), in predstavlja izjemen doseZek velike skupine slovenskih zdrav-
nikov intenzivistov, etikov, pravnika in strokovnjakov s podro€ja paliativne medicine. Poleg
predstavitve priporo€il, je na simpoziju problematika odlo€anja ob koncu Zivljenja pred-
stavljena z vseh klju¢nih perspektiv, za katere menimo, da bodo v pomo¢ zdravnikom in
drugim zdravstvenim delavcem pri odlo€anju. Ob tem bi se Zeleli zahvaliti tudi ugled-
nemu vabljenemu predavatelju Eberhardu Schockenhoffu, profesorju etike na Univerzi
v Freiburgu in avtorju referencne knjige »Etika Zivljenja¢, da je sprejel vabilo in s tem
simpoziju dodal mednarodno razsezZnost. Med vabljenime domace predavatelje smo uspe-
li pritegniti ugledne domace strokovnjake.

Zasluge za izvedbo 2. SEM gredo predvsem organizatorjema SZIM in KME RS ter
soorganizatorjem KME Univerzitetnega klini¢nega centra Lljubljana (UKCL), drustvu Medi-
cinski razgledi (MR) in In§titutu za etiko in vrednote. SreCanje pa bi tezko izvedli brez
velikoduSne gmotne podpore Zdravniske zbornice Slovenije, UKCL in Ministrstva za zdrav-
je, ter SZIM in MR, za kar se vsem 3e enkrat zahvaljujemo.

Leto3nji simpozij posve€amo spominu na akademika JoZeta Trontlja (1939-2013), velika-
na slovenske medicinske etike, ki bi moral predavati na 2. SEM, pa mu je Zal usoda namenila
drugace. Pokojni akademik Trontelj je tudi tvorno sodeloval v delovni skupini za pripra-
vo priporo€il, ki jih predstavljamo na simpoziju. Spomin na pokojnega akademika bi Zele-
li tudi na ta nacin negovati 3e v prihodnje.

Urh Groselj
Miha OraZzem
Stefan Grosek
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Joze Trontelj?
Vprasanja o zdravniSkem ukrepanju
ob koncu Zivljenja vse bolj vznemirjajo’

uvobD

Leto3njo pomlad je medijsko pozornost pritegnila nesre¢na zgodba Italijanke Eluane Engla-
ro, osupljivo podobna zgodbi Ameri¢anke Terri Schiavo iz leta 2005. Obe sta se po hudi
okvari moZganov znasli v kroni¢nem, nepovratnem vegetativnem stanju. S tem sta za ved-
no izgubili sposobnost Eutenja, zavest in prav vse druge duSevne funkcije, s tem tudi vse
lastnosti ¢loveske osebe. Eluanin oce in Terrijin soprog sta po 17-ih oz. 15-ih letih tega
stanja prosila, da se medicinska podpora nesre¢nima bitjema ukine in se jima dovoli mir-
no umreti. Obe zadevi sta $li skozi muéno verigo sodnih poti prav do vrhovnih sodi3g,
za obe je bilo sodno dovoljenje izdano. V obeh primerih sta se vmeSala vrhova izvrne
in zakonodajne veje oblasti, ki sta skuSala postopek prepre¢iti. Poskusa sta bila neuspe-
$na, v obeh primerih je bilo umetno hranjenje in dovajanje teko€in ukinjeno in bolnici
sta umrli. Obe zgodbi sta sproZili razgrete razprave, ki se e niso polegle. Ali je 3lo za
evtanazijo? Ali sta bili odloc€itvi eti¢ni ali v nasprotju z etiko? Kaj pomenita oba dogod-
ka za prihodnjo medicinsko prakso, kaj za pravo?

Prvega decembra 2009 bo minilo deset let od dogodka, ki je obveljal kot mejnik v zgo-
dovini etike: to je bil dan uveljavitve prvega mednarodnega pravno-eti¢nega instrumen-
ta z mo&jo zakona na podrocju bioetike, Oviedske konvencije Sveta Evrope. Svet Evrope
je najstarej3e, najuglednej$e medvladno telo, ki se ukvarja s &lovekovimi pravicami, vla-
davino prava in demokracijo. Polno ime tega pomembnega dokumenta je Konvencija o va-
rovanju €lovekovih pravic in dostojanstva ¢loveskega bitja v zvezi z uporabo biologije in
medicine, okrajSano pa Konvencija o €lovekovih pravicah v zvezi z biomedicino. Gre za
prvi mednarodni pravni instrument s podrocja bioetike z zakonsko mog&jo. Sprejetje Kon-
vencije je Ze prineslo in obeta Se nadaljnje daljnoseZne posledice, ne samo v drZavah, ki
S0 jo Ze ratificirale, ampak tudi drugod. Konvencija je mo¢no vplivala na javno razpra-
Vo, pa tudi na novo zakonodajo, Se najbolj v drZavah novih demokracij v Evropi. Mimo-
grede: Svet Evrope se je namenil dati tej obletnici velik poudarek in publiciteto. Slovenija
je bila izbrana kot prirediteljica slovesne konference v Strasbourgu, ker je pri nastajanju
Konvencije in tako imenovanih dodatnih protokolov dejavno sodelovala in je bila tudi
med prvimi petimi drZavami, ki so jih ratificirale; to 3tevilo je bilo namre¢ potrebno, da
so instrumenti stopili v veljavo. Poleg Oviedske konvencije je Svet Evrope izdelal 3e vrsto
drugih pomembnih dokumentov, ki so imeli na eti¢no sceno v Evropi, pa tudi drugod po
svetu velik vpliv.

' Clanek je bil prvi¢ objavljen v tematskem bloku bioetika v reviji Tretji dan (maj/junij 2009). Ker je tekst 3e zmeraj
zelo aktualen, skladen s temo simpozija, smo se odlo¢ili, da ¢lanek ponovno objavimo, v spomin na akademika
JoZeta Trontlja (1939-2013), kateremu posve¢amo tudi 2. simpozij Etika v medicini.

2 Akademik Joze Trontelj je bil do svoje smrti dne 9.12. 2013 predsednik SAZU in hkrati dolgoletni predsednik
Komisije RS za medicinsko etiko.
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SVET EVROPE 0 PRAVICAH
BOLNIH NA SMRT IN UMIRAJOCIH
Konvencija, ki sicer obravnava vecino
velikih eti¢nih tem, o evtanaziji in o spla-
vu, dveh velikih vpra3anjih, ne rece nice-
sar. Ne dotakne se torej pravic umirajocih,
in razen nekaterih posebnih dolo¢b tudi ne
pravic nerojenih ¢loveskih bitij. To pa ne
pomeni, da se Svet Evrope s temi vprasa-
nji ni ukvarjal.

Prav tako je deset let star e drug pomem-
ben dokument, Priporo€ilo Parlamentarne
skups€ine Sveta Evrope §t. 1418 o varstvu
¢lovekovih pravic in dostojanstva bolnih na
smrt in umirajoc¢ih iz maja leta 1999. Ta
listina je Se danes zgledno navodilo zdrav-
nikom, zdravstveni sluzbi, svojcem in druz-
bi nasploh, kako rahlocutno je treba paziti
na te pravice v ¢asu, ko je €lovek podobno
nebogljen kot ob rojstvu, ko je podobno odvi-
sen od pomoci drugih. Pogosto se namrec
dogaja nasprotno: veckrat najve¢ hudega
prizadenemo soljudem - hote ali nehote -
prav v predrojstnem oz. obrojstnem ¢asu
in pred smrtjo. Priporocilo je danes enako
aktualno, kot je bilo ob nastanku, zato si
zasluZi, da spomnimo na nekaj njegovih bis-
tvenih ugotovitev in nasvetov.

Kot je zapisano, bolne na smrt najbolj
ogroZa nezadosten dostop do blaZilne (pa-
liativne) nege in do dobrega nadzora bole-
¢in, pomanjkljivo laj$anje fizi€nega trplje-
nja in nezadostno odzivanje na njihove
duSevne, socialne in duhovne potrebe. Dogaja
se, da zdravniki umetno podaljSujejo umi-
ranje z uporabo nesorazmermih medicinskih
ukrepov ali z nadaljevanjem zdravljenja brez
bolnikove privolitve. Do tega prihaja zaradi
neustreznega stalnega izobraZevanja, pre-
malo je podpore zdravstveni stroki, ki oprav-
lja blaZilno (paliativno) medicino. Nezadost-
na je tudi podpora svojcem in prijateljem
bolnih na smrt in umirajocih, ki bi druga-
Ce lahko storili bistveno ve¢ za lajSanje ¢lo-
veSkega trpljenje v vseh njegovih razsezno-
stih. Bolniki se zato $e bolj bojijo ¢asa, ko
bodo izgubili nadzor nad telesom in bodo

postali popolnoma odvisni od pomoti svoj-
cev ali drugih. V bolni$nicah in domovih za
stare ni pravega okolja, kjer bi se umirajo-
¢i lahko v miru poslovil od sorodnikov in
prijateljev. Sredstev in virov za nego in pod-
poro bolnim na smrt in umirajo¢im ni dovolj,
to pa lahko razumemo celo kot izraz druz-
bene diskriminacije pojavov Sibkosti, umi-
ranja in smrti.

Skupscina Sveta Evrope zato priporoca
drZavam ¢lanicam vrsto ukrepov za izbolj-
Sanje pravne in socialne varnosti umirajo-
¢ih. Predvsem je treba prepreciti ali ublaZiti
hudo trpljenje, kot so bole¢ine, duSenje, nav-
zea, delirij. Prepreciti je treba podaljSeva-
nje procesa umiranja proti bolnikovi volji.
Poskrbeti je potrebno, da ne bo umiral v so-
cialni osami. Da ne bo umiral v strahu, da
je v breme drugim. Da se zaradi ekonom-
skih razlogov ne bo opustilo morebitno resil-
no zdravljenje. Da se zaradi pomanjkanja
denarja ne bi preloZilo uvajanje paliativne
medicine v prihodnost.

Zato Skupscina spodbuja drZave ¢lani-
ce, da spostujejo in varujejo dostojanstvo
bolnih na smrt in umirajocih v vseh pogle-
dih: s tem, da se celostna blaZilna oskrba
prizna kot zakonska pravica posameznika,
in da vsakomur omogoc¢i pravi¢en dostop
do te oskrbe. Zato naj podprejo tudi bolni-
kove svojce in najbliZje, pa tudi delo hos-
picev in patronaznih sluzb. Sprejmejo naj
standarde kakovosti. Terapija za lajSanje trp-
ljenja naj bo zadostna, s €imer naj se ne
izkljudi niti moZnost dvojnega ucinka (nena-
mernega skrajsanja Zivljenja zaradi visokih
odmerkov (op. J.T.)). Zdravnikom in medi-
cinskim sestram, pa tudi drugim zdravs-
tvenim strokovnjakom je treba omogociti
ustrezno usposobitev in koordinirano delo
v oskrbi bolnih na smrt in umirajocih, sklad-
no z najvisjimi strokovnimi standardi. Raz-
vijale naj bi centre za raziskave, izobraZe-
vanje in usposabljanje za podrocje blaZilne
medicine in nege ter interdisciplinare vede
o smrti (tanatologije). Vsaj pri velikih bol-
niSnicah naj bi ustanovile specializirane

BRSSO ¢ U
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oddelke za blaZilno medicino in hospice, od
koder se bosta blaZilna medicina in nega raz-
vijali kot integralni del zdravstvene oskr-
be na raznih podro¢jih medicine. BlaZilna
medicina in oskrba se morata €vrsto zasidra-
ti v zavesti javnosti kot pomembna medi-
cinska cilja.

Bolnemu na smrt in umirajoemu pa je
treba omogociti pravico do samoodlocbe. Zato
mora imeti pravico do resni¢nega in celost-
nega pojasnila o zdravstvenem stanju, ki je
podano s soCutjem. SpoStovati je treba nje-
govo morebitno Zeljo, da se mu o tem ne
pove. Bolniku je treba omogociti, da se pos-
vetuje ne samo s svojim rednim zdravni-
kom, ampak tudi z drugimi zdravniki. Nih¢e
naj ne prejema zdravljenja proti svoji volji.
Zagotoviti pa je treba, da volje o zdravlje-
nju ne bo izrazil pod vplivom ali pritiskom
druge osebe ali zaradi ekonomskih razlo-
gov.

Ce bolni na smrt ali umirajoci ni ve¢
sposoben odlocanja o sebi, je treba sposto-
vati njegovo morebitno vnaprejsnjo voljo
o zavracanju nekaterih nacinov zdravljenja.
Treba je dolociti merila veljavnosti take
volje, kakor tudi meje polnomocja bolniko-
vega poobla$cenca. Zagotoviti je treba, da
bo volja bolnika glede na¢inov zdravljenja
upoStevana, e ni v nasprotju s spostova-
njem CloveSkega dostojanstva in zdravni-
kovo terapevtsko odgovornostjo. Kadar take
volje ni, je treba zagotoviti, da se ne bodo
kr3ile bolnikove pravice do Zivljenja. Spre-
jeti je treba katalog medicinskih postopkov,
ki se v nobenem primeru ne smejo opusti-
ti ali ukiniti.

DrZave clanice naj podprejo prepoved
jemanja Zivljenja bolnim na smrt in umi-
rajocim in sprejmejo za to potrebne ukre-
pe: da zagotovijo tudi bolnemu na smrt in
umirajo¢emu pravico do Zivljenja, ki so jo
dolZne jamciti po 2. €lenu Evropske konven-
cije o €lovekovih pravicah, tako da »nikomur
ne bo namerno vzeto Zivljenje«. Zagotoviti
morajo, da Zelja bolnega na smrt ali umi-
rajocega, da umre, nikoli ne bo pomenila

zakonite zahteve, da umre s pomocjo druge
osebe. Zelja bolnega na smrt ali umirajo-
cega, da umre, nikoli ne sme postati zako-
nito opravicilo za dejanja, katerih namen je
povzroditi smrt.

Tako se glasi Priporocilo $t. 1418. Zad-
nja dva stavka z izjemno mocjo in brezkom-
promisno izkljuujeta pravico do evtanazije.
Zato ni nenavadno, da je dokument hudo
motil in Se danes moti ljudi z liberalnim
pogledom na ta vpra$anja, Se posebno tiste,
ki se zavzemajo za uzakonitev evtanazije ali
so jo v svojih drZavah Ze dosegli.

»Pri umiranju in smrti se zdi, da je medi-
cina ogoljufala pricakovanja ljudi. Dala nam
je v roke svobodno razpolaganje z roje-
vanjem otrok, podaljSala je naSa Zivljenja.
Kako nam zdaj sme odre¢i izbiro ¢asa smrti?
Ko se nam smrt bliZa, ali naj nam bo odvze-
ta osebna avtonomija, pravica do samood-
lo€be, ki nam je rasla z vsakim napredkom
medicine in znanosti in ki je simbol na3e
druZbe €lovekovih pravic?« se ironi¢no spra-
Suje ugledni etik Christian Byk. Ta rast je
umiSljena. Avtonomija in pravica do samood-
lo¢be imata svoje meje.

EVTANAZI)A V EVROPI

Tudi Usmerjevalni odbor Sveta Evrope teh
pomembnih eti¢nih vpraSanj ni pustil ob
strani. Pred leti je opravil raziskavo o rav-
nanju z bolniki v predsmrtnem obdobju
v drZavah ¢lanicah Sveta Evrope. V poro-
Cilu o rezultatih iz oktobra 2002 je bil med
drugim izraZen dvom o skladnosti dekrimi-
nalizacije evtanazije na Nizozemskem in
v Belgiji z Evropsko konvencijo o ¢loveko-
vih pravicah (1950), ki v 2. €lenu varuje
nedotakljivost ¢loveskega Zivljenja.

To je zagovornike evtanazije, zlasti tiste
iz omenjenih dveh drZav hudo razburilo,
znasli so se v defenzivi. Na »zasliSanju, ki
ga je priredil Odbor za socialne, zdravstvene
in druZinske zadeve Parlamentarne skup$-
¢ine Sveta Evrope v Parizu leta 2002 pa so
dobili veliko priloZnosti, da so izrazili svo-
ja staliS¢a. Nekateri protiargumenti, poseb-
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no tisti o tisocih bolnikov, ki po dostopnih
podatkih umirajo na Nizozemskem z nepro-
stovoljno evtanazijo, in opomba o ideologih
nacisti¢ne evtanazije, so dvignili tempera-
turo. Francoski razpravljalec, novinar in
avtor knjige Zadnja svoboscina se je Cutil
osebno izzvanega in je celo zahteval opra-
vicilo. Se enkrat se je pokazalo, da gre za
izredno ob¢utljivo snov, z mo¢nimi argu-
menti na eni in drugi strani in razgretimi
custvi na obeh straneh. Liberalna vecina jav-
nega mnenja, zastopniki tako imenovane
‘utilitarne etike’ in celo nekateri zdravni-
ki so legalizaciji evtanazije naklonjeni. Eti-
ka in pravo pa domala povsod ostajata pri
obrambi nedotakljivosti ¢loveSkega Zivlje-
nja. O nepotrebnosti evtanazije s stali§¢a
najboljsih interesov bolnikov pa so pricali
tudi najizku3enejsi specialisti za paliativ-
no medicino (R. George, 2004).

Nedavno sem podpisani imel priloZnost
opraviti majhno anonimno anketo med 55 slo-
venskimi zdravniki druZinske medicine. Na
vpraSanje, ali so bili Ze kdaj zaproSeni, da
opravijo evtanazijo, je z da odgovorilo 29 %;
na vpra3anje, ali so jo Ze kdaj dejansko opra-
vili, so vsi odgovorili z ne. Na vpra3anje, ali
naj bi tudi v Sloveniji evtanazijo dovolili
z zakonom, je z da odgovorilo 18 %.

To je precej drugace kot v Britaniji. Tam
je bilo po anketi za British Medical Journal
pred leti skoraj 60 % zdravnikov zapro3enih,
da pospesijo smrt, 32 % jih je ustreglo in
44 % bi jih podprlo zakon, ki bi dovoljeval
prostovoljno evtanazijo. Pozneje (1999) je
bilo takih 3e 38 %. Za Nizozemsko so rekli,
da je neke vrste laboratorij za preu¢evanje
Cloveske evtanazije. Svetu je s svojimi vero-
dostojnimi raziskavami res povsem na
oceh. Mogoce se je prepricati, kako poteka
sprostitev evtanazije v urejeni, redoljubni
in liberalni druzbi, ki nadpovpre¢no spostu-
je in uboga zakone.

Remmelinkovo porocilo iz leta 1991
navaja, da je bilo v enem letu 400 prime-
rov samomora z zdravnikovo pomocjo in
2.300 primerov evtanazije. Med temi je bilo

kar 1.040 primerov neprostovoljne evtana-
zije! Vsaka tretja usmrtitev je bila torej
opravljena brez privolitve. Se bolj vznemir-
ljiv podatek je, da le 41 % od teh ni bilo spo-
sobnih odlo¢anja o sebi! Mnogi so torej bili
usmréeni, ne da bi bili vpraSani. Drugo
Remmelinkovo porocilo (iz leta 1995) nava-
ja podobne 3tevilke. Po zakonu je treba vsak
primer evtanazije prijaviti oblastem, ki oce-
nijo, ali je bil postopek neoporecen. V sku-
pini neprostovoljno evtanaziranih je bilo
prijavljenih le 54 %. Med pribliZno 600 bol-
niki, ki so bili v tistem letu usmrceni brez
veljavne privolitve, eprav so bili sposob-
ni odlo¢anja o sebi, pa je bil prijavljen le en
odstotek. Nizozemci so ponosni na zako-
nitost in transparentnost, ko gre za evta-
nazijo. Omenjeni podatki tega ponosa ne
upravicujejo.

Najbolj sveZi podatki, ki so ta €as na raz-
polago, so iz leta 2007, nana3ajo pa se na
leti 2001 in 2005. Prvo, kar pade v odi, je
izredna pogostnost teh odlocitev. Skoraj
vsak drugi Nizozemec umre po eni ali dru-
gi zdravnikovi odlo¢itvi. To je zgovoren
dokaz za »medikalizacijo« smrti (Byk, 2003).
Umiranje je odrinjeno v bolni$nice in v do-
move za stare. Okrog umirajocega so zdaj
drugi ljudje - medicinske sestre, tehniki,
v€asih zdravnik. DruZine ni ve¢, vsaj v os-
predju je ni. Cas poslavljanja se razdeli
v faze, v vsaki naslednji je ve¢ medicinske
tehnologije. A to se dogaja v vsem razvitem
svetu.

Druga pozornosti vredna podrobnost je
velika pogostnost smrti zaradi tako imeno-
vanega dvojnega uc¢inka. Nafeloma dvojni
ucinek eti¢no ni sporen. Izraz oznacuje zdrav-
ljenje hudih predsmrtnih bole¢in in drugih
mucnih simptomov s tolik$nimi odmerki
zdravil, kot je potrebno za zadovoljivo olaj-
Sanje, ne glede na to, da bi zdravila s svo-
jim delovanjem lahko povzrocila skrajSanje
Zivljenja. To skrajSanje naj bi bilo majhno,
nekaj ur ali dni, in se po mnenju stroke naj-
brZ redko zgodi. Ze citirani R. George celo
meni, da pri umirajo€ih bolnikih »pravilna
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raba sedativov in opioidnih zdravil ne skraj-
$a Zivljenja; usmrti jih njihova bolezen«. Ali
se torej v velikanski Stevilki na Nizozemskem
(33.700 bolnikov) ne skrivajo primeri prikrite
evtanazije? Opustitev podaljSevanja Zivlje-
nja (28.000 bolnikov) je med vsemi katego-
rijami morda Se najmanj eti¢no oporeéna.
Stevilo primerov evtanazije in samomora
z zdravnikovo pomodjo se je od leta 2001
do leta 2005 zmanj3alo, verjetno na raun
porasta kon¢ne sedacije. Kako je z etiko
koné&ne sedacije? Ali so tudi v tej kategori-
ji primeri evtanazije?

KONCNA ALI TERMINALA
SEDACIJA?

Tako imenovana terminalna sedacija (koné-
na umiritev) je bolj vprasljiva kot klasi¢na
terapija z dvojnim uc¢inkom. Bolnika v glo-
bokem spanju ali nezavesti, doseZeni z zdra-
vili, navadno nehajo umetno hraniti in mu
dovajati tekocine.

To je pravzaprav skrajna oblika terapije
z dvojnim ucinkom in je tudi skrajni ukrep
paliativne oskrbe, h kateremu se blizu smr-
ti (v€asih) zate€¢emo, ko so druge moZnosti
iz€rpane. Definicija paliativne oskrbe je, da
njen cilj ni niti podaljSevanje niti kraj$anje
Zivljenja, ampak le blaZenje trpljenja, ki ga
povzroca bolezen in ki naj postane kolikor
mogoce znosno. BlaZilna oskrba bolnega na
smrt postane osrednje prizadevanje, njen cilj
pa je kar najvecje bolnikovo udobje. Vzdr-
Zevanje Zivljenja postane v teh okolis¢inah
drugotna skrb.

Ce zdravnik ne uporabi sedacije z na-
menom skrajSati bolnikovo Zivljenje, se
njegovo ravnanje lahko $teje za normalno
medicinsko ukrepanje. Ce pa je zdravnikov
namen skraj$ati Zivljenje, je to treba obrav-
navati kot usmrtitev. Vendar razlo¢ek ni pre-
prost. Kaj sploh je definicija namena? Kje
je tu meja med nevtralnim pri¢akovanjem
enega in drugega od obeh u€inkov in Zeljo,
morda napol nezavedno, kon&ati brezizho-
den poloZaj? Nadalje, ko bolnik umre, je lah-
ko smrt nastopila predvsem zaradi njegove

bolezni, torej ne nujno zaradi dehidracije.
Ce mu Zivljenja ne bo kon&ala bolezen, pa
je vendarle jasno, da ga bo usmrtila odteg-
nitev hrane in teko€in. Res pa je, da se v ve-
Cini primerov uvede terminala sedacija
bolnikom, ki so Ze pred tem nehali jesti in
piti. Umetno hranjenje in hidracija bi v ta-
kih primerih lahko pomenila eti¢no nespre-
jemljivo podaljSevanje predsmrtne agonije.

Kako tedaj ugotoviti, kdaj je kon¢na
sedacija deontolo$ko neopore¢na in kdaj
ima prvine evtanazije? Merilo naj ne bi bil
zdravnikov namen (ki je tezko ugotovljiv),
ampak medicinska situacija, torej medicin-
ska dejstva vsakega posameznega primera
posebej, in medicinska indikacija za sedaci-
jo, ne glede na to, ali bo uvedba sedacije kaj
vplivala na dolZino Zivljenja ali ne.

Ce je sedacija uvedena zaradi medicin-
ske indikacije, z veljavno privolitvijo po poja-
snilu, ki jo da bolnik ali njegov zastopnik,
lahko predsmrtno sedacijo $tejemo za tera-
pevtski ukrep. Evtanazija, bodisi prostovo-
ljna ali neprostovoljna, in samomor z zdrav-
ni8ko pomocjo so nekaj &isto drugega. Teh
dejanj ne moremo Steti za normalno medi-
cinsko prakso, celo niti v deZelah, kjer je
evtanazija z zakonom dovoljena. Usmrtitev
namre¢ ne glede na okolis¢ine ne more
obveljati kot medicinski ukrep. O tem nas
preprica Ze logi¢na nezdruzljivost sintag-
me ‘terapevtska usmrtitev’.

V tem kontekstu je lahko tudi opustitev
umetnega dovajanja hrane in teko€in spre-
jemljiva medicinska odlocitev - ¢e bi uved-
ba ali nadaljevanje takega dovajanja bilo
medicinsko neupraviceno in nepotrebno, ali
Ce je bolnik sam hranjenje in oskrbo s te-
kocinami veljavno zavrnil. S tem mislimo
na medicinsko ukrepanje, ki bolniku ne
more ve€ koristiti. Tudi v naravnem pote-
ku umiranja nastopi €as, ko bolnik ne more
vec niti jesti niti piti. Neuvedba umetnega
dovajanja hrane in tekocin pred tem asom
v povezavi s sedacijo pa nima ve¢ lastno-
sti pasivne opustitve, ampak ima znacaj
aktivnega dejanja, kar ima v deontologiji in
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pravu, Ce je Slo za kr3itev poklicne norme
s hudo posledico, vecjo teZo.

Danes ni redek sum, da nekateri zdrav-
niki terminalno sedacijo uporabljajo kot
vrsto evtanazije, in ta sum ni brez podlage.
Ko vzdrZujejo bolnika v medikamentni komi
in mu ne dovajajo hrane in tekocin, to seve-
da pomeni neizogibno skorajsnjo smrt. Ce
terminala sedacija ni medicinsko nujen ukrep,
ki edini $e lahko odvrmne trpljenje, in je odlo-
Citev zanjo sprejeta ob zavedanju tega dejs-
tva, seveda ne moremo govoriti o terapiji
z dvojnim u¢inkom, ampak gre za zlorabo.
Ukrep je Se tem bolj v nasprotju z deonto-
loskimi naceli, e se je zdravnik pod krin-
ko dvojnega ucinka zanj odlo¢il sam, brez
posveta z bolnikom, druZino in s kolegi. Tako
ravnanje res lahko oznacimo kot prikrito,
celo neprostovoljno evtanazijo. Ugotavlja-
nje, ali gre za lajSanje bolecin in trpljenja
ali za ukrep, ki naj pospesi smrt, pa je teZav-
no, kot je pokazala Studija odloc¢anja ob kon-
cu Zivljenja v evropskih oddelkih intenzivne
terapije. Zdravnikova razmi$ljanja so sub-
jektivna in pogosto zasebna.

Kako pogosto se uporablja kon¢na se-
dacija? Zgoraj prikazani podatki, zbrani za
Nizozemsko, so presenetljivi. Ankete med
zdravniki kaZejo, da na Nizozemskem v glo-
boki predsmrtni sedaciji umre nekaj vec kot
12 % vseh ljudi (z evtanazijo le 2,4 %). Veci-
ni (10 %) pred smrtjo odtegnejo hrano in
tekoCine. Stevilke utegnejo biti celo vi3je
v nekaterih drugih deZelah. Vsaj pri polovi-
ci nizozemskih primerov je 3lo za obvlado-
vanje hudih bolecin ali drugih simptomoyv,
medtem ko je vsaj eden od sedmih bolnikov
prejel medikamente z izrecnim namenom,
da se pospesi smrt, veinoma na lastno zah-
tevo. Te primere je po mnenju Van der Wala
in sodelavcev treba 3teti kot primere evta-
nazije. - Ponekod pa terminalne sedacije
prav zaradi strahu, da ukrep ne bi obveljal
kot evtanazija, ne uvedejo niti tedaj, ko bi
bila medicinsko upravicena in odreSilna.

Kljub omenjenim zlorabam - ki so celo
v nasprotju z nizozemskim zakonom o ev-

tanaziji - lahko ostajata dvojni u¢inek in
predsmrtna sedacija eti¢no sprejemljivi
opciji, ki utegneta v redkih primerih upravice-
no priti v postev. Zlorabe je namre¢ mogo-
¢e vsaj omejiti.

Vendar se zdi, da bo treba koncept dvoj-
nega ufinka in konéne sedacije revidirati.
Tu je primerno citirati dr. Roba Georga,
britanskega konzultanta za blaZilno me-
dicino, ki ima osebne izku3nje s pribliZzno
20.000 umirajoc¢imi. Njegova razprava je
objavljena med pricevanji v Ze omenjeni
publikaciji Lordske zbornice, ki je izbor do-
kumentov iz javne razprave o osnutku bri-
tanskega zakona o legalizaciji samomora
z zdravniSko pomodjo. Med drugim pise
naslednje: »Po mojih zapiskih priblizno eden
od 1.000 bolnikov potrebuje pomembnejso
sedacijo za zadovoljivo obvladovanje bolecin
ali simptomov stiske; eden od 100 pa potrebu-
je sedacijo za neobvladljiv terminalni nemir
(agitacijo). Ti bolniki se Zelijo pomiriti in si po
mojih izkusnjah ne Zelijo evtanazije.« George
navaja primere, ki jasno umesc¢ajo kon¢no
sedacijo in dvojni u¢inek med ukrepe, ki ne
krajSajo Zivljenja. Oba dasta bolniku in svoj-
cem &as in prostro za razreSitev morebitnih
konfliktov, ureditev nedokonc¢anih nalog,
sprejetje prihajajoce smrti in olaj3anje slo-
vesa. Bolnikom v svoji oskrbi je dr. George
omogoCil plitvejSo sedacijo in prebujanje iz
spanja oz. stanja somnolence. V tem ¢asu so
telesni simptomi pogosto popustili, mno-
gokrat se je pokazalo, da je bila prejSnja tera-
pevtska neodzivnost pravzaprav posledica
dulevne stiske, tesnobe in nerazreenih
konfliktov. Bolniki so se navadno umirili,
sprejeli so svojo usodo, uredili stvari s svojci
in drugimi in pomirjeni ter olajSani umr-
li. Primeri, ki jih je ta izkuSeni strokovnjak
opisal za omenjeno javno razpravo, so pouc-
ni in prepricljivi.

Dodati pa je treba, da za te primere izraz
terminalna sedacija ni €isto ustrezen. Gre
za paliativno, blaZilno sedacijo, ki ni ved-
no kon¢ni ukrep, zadnje predsmrtno stanje
bolnika. Zanimivo je, da so se izraza palia-
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tivna sedacija oprijeli tudi Nizozemci: tudi
tam ne govorijo vec radi o terminalni seda-
ciji, ker ima ta izraz preve¢ evtanazijske
konotacije. Kot refeno, je Nizozemcem 3e
posebej veliko do tega, da se ohrani jasno
razloCevanje med sedacijo in evtanazijo.

Pobudo za novo razpravo v okviru Sve-
ta Evrope so dali prav posamezniki, ki so
Zeleli popraviti Priporo€ilo 1418 - iz nje-
ga odstraniti poziv proti evtanaziji. Res je
v nadaljevanju dobil mandat za pripravo
noveliranega priporo¢ila Svicarski poslanec
Parlamentarne skup3¢ine Dick Marty. Ta je
v osnutek novega priporo¢ila oktobra 2004
vstavil predlog drZzavam ¢lanicam, da po
zgledu Nizozemske in Belgije razmislijo
o dekriminalizaciji evtanazije in pomo¢&i pri
samomoru. Parlamentarna skupi¢ina je
osnutek priporo€ila s prepricljivo ve&ino
zavrnila.

Svet Evrope, natan¢neje Usmerjevalni
odbor za bioetiko, je pred nekaj meseci skle-
nil prirediti razpravo o vsebini Priporo€ila
1418, medicinski oskrbi ob koncu Zivljenja
in je na zadnjem zasedanju aprila 2009 pri-
pravljal nacrt. Delegacije Nizozemske, Bel-
gije in Luksemburga so se zavzele, da bi
govorili tudi o njihovih izku3njah z evtanazi-
jo. To je bilo soglasno in energitno zavrnje-
no. Evtanazija ne more biti del medicinske
oskrbe!

VNAPRE] IZRAZENA VOLJA

S priznanjem avtonomije bolnika se umi-
ka paternalisti¢ni odnos med zdravnikom
in bolnikom. Danes je svobodna privolitev
v medicinski poseg po poprej3nji pouditvi
eno temeljnih nacel v medicinski etiki in
pravu. Oviedska konvencija Sveta Evrope
opredeljuje to nacelo podrobneje in v 2. po-
glavju doloca tudi izjeme. V nujnih primerih
se »upoSteva volja, ki jo je glede zdravni3-
kih posegov predhodno izrekel bolnik, ki
v €asu posega ni sposoben izraziti svo-
je Zelje«. Ta volja lahko pomeni bodisi Zeljo
ali pa prepoved, da se skusa Zivljenje ohra-
niti.

To nacelno, a vseeno dolono pravico so
bile drZave pristopnice zavezane vnesti v svo-
jo zakonodajo. Primerjava med evropskimi
drZavami pokaZe razli¢ne faze in stopnje
tega procesa, obenem pa razmeroma redko
resno spoStovanje sprejetega nacela. »Upo-
Stevanje pacientove vnaprej izreCene volje«
seveda ne pomeni nujno, da se bo v vsakem
primeru dosledno uveljavila. V Sloveniji se
je delovna skupina, ki je dolotbo vnesla v os-
nutek zakona o pacientovih pravicah, odlo-
Cila za dve stopnji spoStovanja te pravice.
Zdravnik mora ustre€i bolnikovi zahtevi, da
se ukine ali ne uvede aktivno podaljSeva-
nje Zivljenja, kadar ni ve€ upanja, da bi bilo
mogoce smrt prepreciti, in ko zdravljenje
ne more olaj3ati predsmrtnega trpljenja. Ko
pa bi bilo Zivljenje mogoce resiti, a z veliko
verjetnostjo za ceno trajne izgube bolnikove
sposobnosti, da bo 3e kdaj lahko skrbel sam
zase, ima taka bolnikova volja le veljavo
opredelitve, ki jo mora zdravnik upostevati
skupaj z drugimi medicinskimi okoli3&ina-
mi. V tem se je delovna skupina pribliZala
zakonskim dolo¢bam, ki veljajo na Danskem.

Ne le slovenska zakonska ureditev, Ze
tudi koncept vnaprej izraZene volje prinasa
nekaj teZavnih medicinskih in z njimi pove-
zanih pravnih vpra$anj. Med njimi je posa-
meznikova omejena sposobnost, da se vZivi
v verjetno dramati¢ne okolis¢ine svojega
lastnega, v €asu izrekanja volje le hipotetic¢-
nega poloZaja. Celo medicinsko izobraZen
Clovek si tezko predstavlja, kako bi se odzval
na tako usodno situacijo, kaksen bi bil tedaj
njegov boj s smrtjo, kaksna volja, da preZivi.

Nadalje, poloZaj prvo opisane vrste Ze
deontolosko zavezuje zdravnika, torej bi bilo
naceloma mogoce ta del zakonske dolocbe
opustiti. Vendar ni odve¢; v danasnjem, za
nesreCe pri zdravljenju vse bolj senzibilizira-
nem ¢asu lahko zdravnika dodatno zavaruje
pred neupravicenimi obtoZbami o opustitvi
zdravljenja, ki bi bilo v resnici nesorazmer-
no ali celo brezupno.

Vprasljiva je stabilnost opredelitve. Tu
lahko pri¢akujemo podobne, od starosti odvi-
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sne spremembe pogledov kot glede upra-
vi€enosti evtanazije. Re€eno je, da je treba
storiti vse, da se ugotovijo pacientove Zelje;
toda te so spremenljive in ambivalentne. To
moramo upostevati. Kako dolgo naj sploh
traja veljavnost vnaprej izraZene volje?
Napredek medicine lahko Ze v nekaj letih
izglede na uspe3no zdravljenje izboljSa.

Vnaprej3nja volja se pogosto izreka za
primere predvidljivo napredujoce demen-
ce. A dementen ¢lovek postane druga oseba,
psiholo3ka kontinuiteta je pretrgana, pogle-
di na 3e sprejemljivi minimum kakovosti
Zivljenja se pogosto zelo spremenijo. Zdi se,
da se kakovost Zivljenja z nastopom demence
nekaterim ljudem (vsaj prehodno) poveca.

Zakon vpeljuje tudi moZnost, da ¢lovek
imenuje poobla$€enega zastopnika, ki bo
dajal ali zavracal privolitev v zdravljenje
v bolnikovem imenu, ko bo ta nesposoben
odlo&anja o sebi. Ni pa podrobno opredelil
moci tega nadomestnega odlo¢anja. Neka-
teri se nagibajo k temu, da je vloga pooblas-
Cenca lahko le pojasnjevalna.

TeZavno utegne biti tudi ugotavljanje,
kdaj je nastopil prvi ali drugi poloZaj, ki pogo-
juje prvo ali drugo stopnjo spo3tovanja vna-
prejinje volje (skoraj$nja neizogibna smrt
ali nevarnost skrajne invalidnosti). To je
severa odvisno od zdravnikove prognoze. Ta
pa je Ze po svoji naravi negotova. Spomnimo
se primera Karen Ann Quinlan, ki je leta 1975
v svojem 21. letu po zauZitju sedativa in
alkohola prenehala dihati; prepoznemu oZiv-
ljanju je sledilo vegetativno stanje. Bolni-
ca je potrebovala respirator. Po enem letu
je bilo stanje ocenjeno kot nepovratno; ote
je Zelel, da se respirator odklopi. VmeS3ala
se je drZava, ¢e3 da opredelitev bolnice pred
usodnim dogodkom ni bila znana. V sodnem
sporu je sodi¥Ce dalo prav ocetu kot edine-
mu, ki bi lahko ocenil bolni¢ino verjetno

voljo. Respirator je bil izklopljen, a bolnica
je umrla 3ele devet let pozneje.

Prav ta in podobni primeri, ko je bilo
sodi3Ce v negotovosti glede opredelitve
bolnika v vegetativnem stanju do ohranja-
nja Zivljenja v takem poloZaju, so pripelja-
li do zamisli vnaprej3nje volje. Vsak nov,
medijsko odmeven primer nepovratnega
vegetativnega stanja je povecal Stevilo tistih,
ki so se odlo&ali za zapis vnaprej$nje volje,
v kateri so prepovedali vzdrZevanje svojega
Zivljenja v stanju tako skrajne invalidnosti.

SKLEP
Vprasanja o eti¢ni pomoci hudo bolnim in
umirajo€im so stara. Novo pa je, da je moz-
nosti za dobro pomoc ve¢, vse ve¢ ljudi tudi
ve, da utegne priti do zapletenih vprasanj,
in vsaj nekateri razumejo, kak3no ravnanje
je skladno z etiko. Ve¢ina dana3nje lai¢ne
javnosti si Zeli novo svobo3¢ino, pravico do
smrti, ki naj bi jo zagotavljala druzba oz.
drZava. Uveljavitev te pravice, ki bi jo izko-
ristila manj3ina, pa bi imela za sedaj tezko
ugotovljivo, a zagotovo visoko ceno, ki
bi jo morali pladati vsi. Gre za spoStovanje
vrednote, ki nam jo pomeni ¢lovesko Ziv-
ljenje in je podlaga za vecino drugih vred-
not. Mnogi smo prepri¢ani, da bi svobodno
prakticiranje evtanazije to vrednoto izpod-
kopalo. Dvoje pa je zunaj dvoma: napake bi
bile neizbeZne in zlorabe bi bile neizogibne.
Lahko re€emo, da ljudje pravico do avto-
nomije pogosto pojmujejo v njeni skrajno-
sti, ko dejansko preneha biti pravica. Zivimo
v Clovedki druZini, kjer smo usodno odvi-
sni drug od drugega, od Zivljenja v skup-
nosti imamo neprecenljive Kkoristi. Te pa
prina3ajo tudi dolZnosti in odgovornosti.
Nekatere od teh ne ugasnejo niti na smrtni
postelji.
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Sinopsis Eticnih priporoéil za odlo¢anje
o zdravljenju in paliativni oskrbi bolnika
ob koncu Zivljenja v intenzivni medicini

1ZVLECEK

KLJUCNE BESEDE: eticna priporotila, odloganje ob koncu Zivljenja, intenzivna medicina, paliativna oskrba

Zdravniki in zdravstveno osebje se pri intenzivnem zdravljenju sre€ujejo z eti¢nimi in
moralnimi dilemami. Eno izmed najteZjih moralnih vpra3anj je, kako naj potekata zdrav-
ljenje in oskrba ob koncu Zivljenja, ko je intenzivno zdravljenje neucinkovito in ni ve&
v najvegjo korist bolnika. Odloanje o prenehanju zdravljenja sledi Sele po poglobljenih
razgovorih na konzilijih, skupnih sestankih z bolnikovimi svojci in/ali zakonitimi zastop-
niki ter tehtnem razmisleku, kaj je za bolnika najbolje in v njegovo najveéjo korist. Pred
odlo¢anjem si zastavimo vpra3anja: kaksen medicinski problem ima bolnik, kdo odlo¢a,
bolnik ali svojci, kak3na so bodo¢a pri¢akovanja o kakovosti Zivljenja in kak3en vpliv ima-
jo na odlocitev svojci, zdravstveno osebje ali drugi pomembni dejavniki. Paliativna oskrba
je vedno del intenzivnega zdravljenja. V pri¢ujotem sinopsisu priporocil Zelimo zdravstve-
nim delavcem predstaviti in pribliZati eti¢na in pravna stali$¢a ter norme, ki so jih skupaj
s strokovnjaki prava in filozofije pripravili najvidnej3i slovenski strokovnjaki za inten-
zivno medicino in paliativno oskrbo.

"lzr. prof. dr. Stefan Grosek, dr. med., Klini¢ni oddelek za otroko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurdka klinika,
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Sinopsis Etiénih priporogil za odloanje....

uvobD

Zdravljenje v enoti za intenzivno medicino
omogo&i vedini kriti¢no bolnih z zacasno ali
trajno odpovedjo enega ali ve¢ organov, da
s pomogtjo visokotehnolo3ke medicine, apa-
ratov in zdravil preZivijo ter ozdravijo. Ena
izmed najteZjih eti¢nih in moralnih dilem
zdravstvenih delavcev v intenzivni medicini
je odlo&anje o prenehanju aktivnega zdrav-
ljenja, ko se sootijo z nemo&jo, da bi bolniku
$e lahko pomagali k ozdravitvi, in postane
nadaljevanje zdravljenja samo podaljSeva-
nje bolnikovega trpljenja in agonije (1, 2).
Odlogitve o prenehanju zdravljenja in nada-
ljevanju s paliativno oskrbo se soglasno
sprejemajo po pogovoru med zdravniki
in zdravstvenimi delavci ter na sestavkih
s svojci in/ali zakonitimi zastopniki. Rezultat
odlo€anja nikoli nista evtanazija ali samo-
mor z zdravnikovo pomocjo. Kodeks medi-
cinske deontologije Slovenije obe navedeni
mozZnosti smatra za lazni humanizem in se
od njiju popolnoma distancira. Namen odlo-
&itve je, da neozdravljivo bolezen ali poSkod-
bo prepustimo naravnemu toku ob isto¢a-
sno zagotovljeni paliativni oskrbi (3, 4). Pod
prenehanje zdravljenja Stejemo odlocitve,
da ne bomo pristopili k oZivljanju, da ne
bomo intenzivirali ali zaCeli z intenzivnim
zdravljenjem, tj. opustitev, ali da bomo pre-
nehali z ukrepi intenzivnega zdravljenja, tj.
odtegnitev.

NAMEN PRIPOROCIL

Delovna skupina, ki je pripravila smernice,
se je zavedala, da je predpisovanje priporo-
&ila in smernic, kako naj ukrepamo, ko se
soo&imo z bolnikom ob koncu Zivljenja, ne-
hvaleZno, teZko in obenem za marsikoga
potencialno zavajajofe. Njihov namen je
olaj3ati strokovno in eti¢no razpravo med
zdravniki ter zdravstvenimi delavci, ko se
bodo sooéili z umirajo¢im bolnikom, in jim
ponuditi eti¢ne, moralne in pravne norme,
ki veljajo v slovenski druzbi. Skupina za pri-
pravo priporocil se je zavedala, da se umira-
joci bolniki med seboj razlikujejo, da so med

seboj razli¢ni tudi svojci in nenazadnje
zdravniki ter zdravstveni delavci, vendar je
menila, da se bodo na osnovi zapisanih nacel
laZje odloZali v najvecje dobro bolnika.

TEMELJNA IZHODISCA

Temeljna izhodi¥¢a smo izdelali na osnovi

slovenskih zakonov in primerljivih tujih

smernic ter dosedanjih slovenskih priporo-

&il o ukrepih pri ravnanju z umirajo¢imi, ki

jih je zapisal akademik prof. dr. JoZe Trontelj

(3-10). Sedanja priporodila, pri katerih je

omenjeni akademik od vsega zaCetka tvorno

sodeloval in skupino spodbujal, da ¢imprej
dokon&a svoje delo, smo zastavili na novo
in jih zapisali. V temeljna izhodi$¢a smo
vnesli naslednje pomembne eti¢ne zapise

in vsakega posebej tudi komentirali (5, 11-13):

1. zdravljenje, ki bolniku predstavlja vetje
breme kot Korist, eti¢no ni utemeljeno,

2. v primerih, ko je rezultat zdravljenja sta-
nje, ki ni v skladu z bolnikovimi Zeljami,
vrednotami in prepri¢anji oz. ko ni v naj-
vetjo korist bolnika, zatnemo s postop-
ki za prenehanje zdravljenja in vklju¢imo
bolnika v paliativno oskrbo,

3. prenehanje s postopki zdravljenja in vzdr-
Zevanja Zivljenja je tako v pravnem kot
v etitnem pogledu povsem drugacno od
evtanazije in samomora z zdravnikovo
pomocjo,

4. ko zdravljenje ni ve¢ utemeljeno, sta opu-
stitev in odtegnitev zdravljenja eti¢no
enakovredni izbiri v okviru prenehanja
s postopki zdravljenja in vzdrZevanja Ziv-
ljenja,

5. nikoli ni eti€no sprejemljivo opustiti ali
odtegniti paliativne oskrbe,

6. paliativna oskrba naj se vkljuci v oskr-
bo bolnika v enoti za intenzivno medi-
cino Ze ob bolnikovem sprejemu in naj
vseskozi dopolnjuje intenzivno oskrbo,

7. pri bolniku, pri katerem nadaljnje zdrav-
ljenje ni ve€ utemeljeno, postane pred-
nostna naloga, da se mu omogoci dostoj-
no slovo in smrt brez nepotrebnega trp-
ljenja,
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8. bolniku in njegovim svojcem naj bo na
voljo celostna paliativna oskrba s psiho-
lo3ko in duhovno podporo po njihovih
potrebah, ki jih je treba aktivno prepoz-
navati.

K tocki 4, kjer zapiSemo, da sta opustitev in
odtegnitev zdravljenja ob koncu Zivljenja po
danaSnjih gledanjih enakovredni izbiri,
lahko dodamo $e, da niso vsi zdravniki in
zdravstveni delavci enako prepri¢ani o tem
(5, 11, 12). LaZje kot za prenehanje Ze zace-
tega zdravljenja se odlo&ajo za opustitev, to
je npr. nesprejemanije bolnika na zdravljenje
v intenzivno enoto in neprikljuéitev bolnika
na mehansko ventilacijo. Ob tem nemalokrat
pozabijo, da bolniku, ki ga ne priklju¢imo
na mehansko ventilacijo ali mu omogo¢&i-
mo drugo obliko intenzivnega zdravljenja,
odvzamemo moznost, ki bi jo imel, & bi bil
zdravljen. Ko z zdravljenjem zalnemo in
naposled ugotovimo, da je neuéinkovito, je
eti¢no upraviceno, da z njim prekinemo.

ETICNE IN PRAVNE PODLAGE
ODLOCANJA
Priporocila izhajajo iz eti¢nih in pravnih
dolZnostih zdravstvenih delavcev, ki morajo
opravljati zdravstveno dejavnost v skladu
s sprejeto zdravstveno doktrino, Kodeksom
medicinske deontologije in drugimi eti¢nimi
kodeksi (3). Pri odlo€anjih so nam v pomo&
Stiri temeljna eti¢na nalela: nacela sposto-
vanja avtonomije, dobrodelnosti (koristno-
sti), neSkodljivosti in pravi¢nosti (18).
Nacelo spoStovanja avtonomije pome-
ni, da bolnik sam odloca o sebi in da po pou-
Citvi sam izbere nacin zdravljenja, ki se mu
zdi najboljsi. Spostovanje avtonomije bol-
nika ima podlago v ustavnih jamstvih pra-
vice do osebnega dostojanstva in varnosti
(34. Clen Ustave RS), pravice do zasebnosti
(35. ¢len Ustave RS) in pravice do zdravs-
tvenega varstva (51. ¢len Ustave RS) (15).
Svobodo odlo¢anja o zdravljenju zagotav-
ljajo tudi Evropska konvencija o €lovekovih
pravicah (8. ¢len), Oviedska konvencija

(5.¢len in 9. €len) in Zakon o bolnikovih pra-
vicah (ZpacP) (14, 16, 17). V skladu z nace-
lom neSkodljivosti zdravnik bolniku ne
sme povzroCiti Skode. Zdravnik je dolZan
iskati in uveljavljati tisto, kar je dobro za
bolnika oz. kar z medicinskega vidika pre-
pozna kot bolnikov najboljsi interes (18).
To je ob bolnikovem sodelovanju temelj za
pripravo nacrta zdravljenja. Ob tem naj
zapiSemo, da s paliativno oskrbo ne sme-
mo prenehati niti tedaj, ko se ob koncu bol-
nikovega Zivljenja odlofimo za prenehanje
zdravljenja. Pravica do paliativne oskrbe je
absolutna. Ko uveljavljamo na&elo pravié-
nosti pri odlo¢anju o prekinitvi zdravljenja,
se moramo zavedati, da je zdravnik zavezan
vsakemu posameznemu bolniku in najve¢-
jim Koristim za njegovo zdravije, Sele nato
je zavezan druzbi (18-20). Pomanjkanje
postelj ali respiratorjev tako ne more in ne
sme biti razlog za odlo¢anje o prenehanju
zdravljenja.

SODELU)OCI PRI ODLOCANJU

Pri odlocanju o zacetku ali prenehanju zdrav-
ljenja sodelujejo bolnik (ki je lahko bodisi
zmoZen odlocanja bodisi njegova sposob-
nost samostojnega odlo¢anja ni popolnoma
jasna), zdravniki in oZji druZinski ¢lani ozi-
roma osebe, ki imajo pravico do privolitve
v medicinski poseg ali zdravstveno oskr-
bo, &e bolnik ni sposoben odlo¢anja o sebi.
Nenazadnje v tem procesu sodelujejo tudi
zdravstveni delavci in druge osebe, ki lahko
prispevajo svoje poglede, ki so pomembni
pri odlo¢anju. Bolnika v skladu z dolo¢ba-
mi ZPacP in predpisi s podro¢ja druZinske-
ga in civilnega procesnega prava (Zakon
o zakonski zvezi in druZinskih razmerjih,
Zakon o registraciji istospolne partnerske
skupnosti, Zakon o nepravdnem postopku)
zastopajo oZji druZinski €lani, v kolikor
bolniku ni dolo€en drug zakoniti zastopnik
(npr. po dolo¢bi 37. ¢lena ZPacP za bolni-
ka, ki zaradi teZav v duSevnem zdravju ali
drugih vzrokov ni sposoben privolitve v me-
dicinski poseg).
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Sinopsis Eti¢nih priporoéil za odlodanje ...

POSTOPEK ODLOCANJA IN
NAVODILA ZA PREKINITEV
POSTOPKOV

1.

Postopek sprejemanja odlogitve o prene-
hanju zdravljenja je sistematicen in zaje-
ma vsa pomembna dejstva ter vidike.

. Proces skupnega odlo€anja in vnaprejs-

njega nacrtovanja oskrbe naj se odvija na
druZinskih sestankih (7, 21).

. Pri odlo¢anju o prenehanju zdravljenja

vse bolnike obravnavamo na enak nacin
in brez diskriminacije.

. Odlocitev o prenehanju zdravljenja je

vedno potencialno reverzibilna.

. Odlocitev o prenehanju zdravljenja mora

biti skupaj z razlogi zanjo vedno doku-
mentirana.

Bolniku je zagotovljena mozZnost eticnega
posveta.

Ko se odlo¢imo o prenehanju zdravljenja in
s tem soglaSajo tudi bolnik, svojci in/ali
zakoniti zastopniki, bolnika, ¢e je le moz-
no, premestimo v prostor, kjer bo lahko sam
s svojimi najbliZjimi in kjer bodo lahko
svojci neprekinjeno ob svojem najdraZjem.
Omogocimo jim tudi stik s psihologom,
socialnim delavcem in/ali duhovnikom.

ZAKLJUCEK

V sinopsisu priporo¢il navajamo najpo-
membnej3e eti¢ne in pravne osnove, ki naj
bi zdravnikom in zdravstvenim delavcem
olaj3ale odloZanje ob koncu Zivljenja. Palia-
tivna oskrba bolnikov v intenzivni enoti je
integralni del zdravljenja bolnikov, ki posta-
ne vodilna pri zdravljenju ob koncu Zivlje-
nja.
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Vojko Strahovnik’

Izbrane eti¢ne razseZznosti priporoéil za
odloéanje o zdravljenju in paliativni oskrbi
ob koncu Zivljenja v intenzivni medicini

1ZVLECEK
KLJUCNE BESEDE: oskrba ob koncu Zivljenja, eticna izhodiita

Prispevek se ukvarja z izbranimi eti¢nimi razseZnostmi priporo¢il za odlo¢anje o zdravlje-
nju in paliativni oskrbi ob koncu Zivljenja v intenzivni medicini. Opozori na pomen pripo-
ro€il kot vodil za postopek odloZanja. Nadalje se ukvarja s temeljnimi eti¢nimi izhodi§¢i
(spo3tovanje avtonomije, neSkodovanje, dobrotnost, pravinost) predvsem z nacini, s po-
mocjo katerih lahko razumemo odnos in moZen konflikt med njimi. Ob koncu na kratko
poda razumevanje odnosa med eti¢nimi, spoznavnimi in strokovnimi dilemami.

' Doc. dr. Vojko Strahovnik, Teoloska fakulteta, Univerza v Ljubljani, Poljanska cesta 4, 1000 Ljubljana;
vojko.strahovnik@guest.arnes.si




22 Vojko Strahovnik

Izbrane etiéne razseznosti priporoéil za odlo¢anje o zdravljenju in paliativni...

uvobD

Namen prispevka je podati kratko refleksi-
jo o izbranih eti¢nih vidikih priporocil oz.
vodil za odlo¢anje o zdravljenju in paliativ-
ni oskrbi bolnika ob koncu Zivljenja v in-
tenzivni medicini (v nadaljevanju priporo-
¢ila). Pri tem se moramo zaradi omejitve
dolZine prispevka vzdrZati obravnave same-
ga jedra oz. vsebine nastalih priporo¢il,
poskusili pa bomo pojasniti nekaj odprtih
vprasanj, ki so spremljala razpravo ob niji-
hovem nastajanju.

Odlocitve o zdravljenju in oskrbi ob kon-
cu Zivljenja so izjemno zapletene, ustve-
no zahtevne in eti¢no ob¢utljive. Posebej to
velja za odlocitve (opustitev, odtegnitev)
v zvezi s podpornim zdravljenjem ter vzdr-
Zevanjem Zivljenjskih funkcij, kjer je lahko
posledica odlo€itve tudi neposredna smrt
bolnika. Ceprav je slednjemu namenjena
osrednja pozornost, je pomembno imeti pred
ofmi, da sprejemanje takSnih odlocitev in
soocanje z njihovimi posledicami poleg bol-
nika (¢as in okoliS¢ine smrti, izkustvo preo-
stanka Zivljenja in smisla smrti, itd.) mo¢no
zadevajo tudi zdravnike in drugo zdravs-
tveno osebje, bolnikove svojce in bliZnje,
zdravstveno organizacijo ter nenazadnje
druZbo kot celoto, ki posredno na ta nacin
izkazuje svoj odnos do umirajocih in ran-
ljivih ter hkrati do smrti kot tak3ne (1, 2).
Izhodi$¢ni namen priporocil je predvsem
oblikovati ogrodje modela odlocanja ter izpo-
staviti pravno in eti¢no pomembne vidike
tega procesa. Pomembno je izpostaviti, da
priporocila ne prina3ajo nacel odlo€anja, ki
bi sluZila kot merila ali standardi za odlogi-
tve, temvec gre za vlogo vodil pri odlo¢anju,
ki jih ne smemo razumeti kot algoritmic¢ne
odlocitvene postopke, ki ne terjajo podrob-
nejSega razumevanja situacije, moralne
obcutljivosti in sposobnosti tehtne preso-
je (3).

ETICNE PODLAGE PRIPOROCIL
Eti¢ne podlage priporocil izhajajo iz Sti-
rih standardnih nacel medicinske etike, in

sicer spo3tovanja avtonomije, neSkodova-
nja, dobrotnosti in pravi¢nosti (4). Tukaj ni
na$ namen, da bi razpravljali o primerno-
sti in zadostnosti teh nacel, pa¢ pa Zelimo
na kratko pojasniti, kako jih lahko razume-
mo kot normativni okvir v podlagi odlo¢a-
nja. Sprejemanje Stirih temeljnih nacel, pri
Cemer jih ne uredimo po redu pomembno-
sti in ne zvedemo na en sam skupni temelj,
pomeni sprejemanje moralnega pluralizma.
Moralni pluralizem je staliS¢e, da obstaja
mno3tvo medsebojno nezvedljivih moralnih
zavezanosti (nacel, dolZnosti), izmed kate-
rih vsaka meri na samosvojo vrsto eti¢ne-
ga temelja in jih ni mogoce vnaprej (tj. pred
presojo vsake posamiéne situacije) razvrsti-
ti po redu pomembnosti (5, 6).

Tak$no razumevanje normativne struk-
ture sistema nacel nadalje pomeni, da nacel
ne moremo razumeti kot absolutna ali kot
dolZnosti v smislu, da bi vsako delovanje
v nasprotju s katero izmed njih po nujnosti
pomenilo moralno nedopustno ali napa¢no
delovanje. Pluralisti¢na normativna struk-
tura namre¢ dopus¢a moralni konflikt, torej
situacijo ali primer, ko si dolZnosti naspro-
tujejo (npr. spostovanje avtonomije bolni-
ka in dolZnost dobrotnosti). To hkrati pome-
ni, da te dolZnosti razumemo kot prima facie
ali pro tanto dolZnosti, kakor jih je v svoji
teoriji opredelil W.D. Ross (7). Izraz prima
facie je lahko pogosto zavajajo¢, nadalje pa
Ross stvar Se dodatno zamegli z govorom
o pogojnih dolZnostih. Pri prima facie dolz-
nostih ne gre za nikakrSne navidezne ali
dozdevne dolZnosti oz. to niso znacilnosti
dejanj, ki bi se po skrbnem premisleku izka-
zale za moralno nepomembne in bi dovo-
ljevale izjeme. Prav tako ne gre za pogojne
dolZnosti v smislu, da bi bila njihova zave-
zujoCnost odvisna od izpolnitve dolocenih
pogojev. Najbolj smiselno gre prima facie
nacela in dolZnosti razumeti kot tiste, ki
opredeljujejo temeljne moralne razloge, tj.
temeljne moralno pomembne znacilnosti
situacij, ki nastopajo kot dobri moralni raz-
logi in je nanje vezana tudi razlaga moral-
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nega statusa dejanj. V tem smislu je nasa
celostna dolZnost odvisna od prima facie
dolZnosti, vendar ni dolocljiva vnaprej (8).

Tak3en pluralizem ne ponuja nobenih
dokonénih moralnih vodil za moralno pre-
sojanje in delovanje; vse, kar ponuja, je sez-
nam znacilnosti situacij oz. dejanj, ki so
vedno moralno pomembne, a hkrati merijo
na raznolike moralne temelje, ki so medse-
bojno nesomerni. Nacela tako nujno dopol-
njuje usmerjenost na osebe in pozornost na
perspektive (9). Potrebno je ustrezno razvi-
jati svojo moralno sposobnost razpoznava-
nja moralne pomembnosti, obcutljivost in
dobro presojo ter s tem v mislih pristopiti
k vsakemu posami¢nemu primeru. V tem
smislu razumemo tudi zgoraj opisan namen
priporodil, ki se usmerjajo predvsem na vodi-
la glede procesa odlo¢anja in opozarjajo na
moralno (in pravno) pomembne vidike, ki
jih je potrebno upoStevati.

DILEME OB ODLOCANJU
Ena izmed tock, ki je spremljala razpravo
ob nastanku priporo¢il, je bilo tudi razume-
vanje dilem v zvezi z odlo€anjem. Neredko
se pri svojem moralnem presojanju znajde-
mo v situaciji, ko ni enostavnega odgovo-
ra na vpra$anje, kaj moramo storiti. SooCeni
smo s teZzko moralno odlo¢itvijo oz. dilemo.
Ze zgoraj smo nakazali, da je posledica plu-
ralizma nacel oz. dolZnosti prav moZnost
moralnega konflikta, vendar je koristno, e
razlikujemo med pojmoma konflikta in
dileme. Prevladujo€e moralne dileme razu-
memo kot vrsto moralnega konflikta oz.
»neresljivi« moralni konflikt (10).
Moralni konflikt je situacija, v kateri si
dve (ali ve¢) naceli ali dolZnosti naspro-
tujeta, pri €¢emer ne moremo storiti oboje-
ga hkrati. Moralna dilema je tisti moralni
konflikt, kjer sta dolZnosti ali vrednoti na
obeh straneh v grobem enako moc¢ni oz.
enakovredni. Tak3ne situacije so neredko
spoznavno teZavne za pravilno dojetje in jih
veckrat spremlja mocno Custveno breme
odlocitve ali moralna resnost posledic. Poj-

ma moralnega konflikta in moralnih dilem
lahko razumemo tudi s pomocjo moralnih
razlogov. Moralni konflikt je situacija, ker
smo sooceni z moralnimi razlogi, izmed
katerih nekateri govorijo v prid, drugi pa
proti dolocenemu ravnanju ali razli¢nim
ravnanjem, ki jih ne moremo izvr3iti hkrati.
Moralna oz. eti¢na dilema je moralni konf-
like, v katerem so razlogi na vsaki strani ena-
ko mo¢ni.

Pomembno se je zavedati, da moralna
dilema ni nujno vsaka tezka odlocitev. Pogo-
sto gre namre€ v prvi vrsti za spoznavni
problem oz. za nezadostnost spoznavnih
dokazil, na podlagi katerih bi lahko obliko-
vali premiSljeno in utemeljeno odlocitev.
Kadar npr. specifi¢ne situacije ne poznamo
dovolj, se moramo odlociti v naglici in ne
zmoremo predvideti vseh relevantnih posle-
dic doloCenega dejanja ali njegove opusti-
tve. Kadar ne vemo, katero moralno nacelo
je pomembnejSe oz. ali sploh velja za dani
primer, potem lahko gre v prvi vrsti za spoz-
navno dilemo in ne za pristno moralno dile-
mo oz. pristen konflikt (10).

Kako v kontekstu vzpostavljenega razu-
mevanja dilem razumeti pojem strokovne
dileme? Menimo, da ta pojem preci obe vrsti
dilem, tako spoznavne kot moralne, kajti e
strokovno dilemo razumemo kot situacijo,
kjer smo sooceni z dvema (ali vec) strokov-
no enakovrednima odlo€itvama (to je lahko
tudi posledica odprtih strokovnih vprasanj)
ali pri kateri so na vsaki strani enako moc-
ni strokovni razlogi, potem je jasno, da jih
moramo razlikovati tako od moralnih kot
spoznavnih dilem. Kajti tudi na polju stro-
kovnega dela v medicini se pogosto srecu-
jemo s spoznavno omejenostjo, ko preprosto
nimamo dovolj informacij, da bi se lahko
enostavno odloéili, pa v vseh tak3nih pri-
merih ne gre nujno za strokovne dileme.
Podobno je lahko s strokovnega vidika neko
vprasanje razreSeno, pa vendar bomo pri
odlocitvi vseeno soo€eni z eti¢no dilemo oz.
smo bili z njo sooeni Ze ob strokovnem raz-
misleku. Te vrste dilem se tako ne izkljucu-
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jejo in zato tudi ni upravicen pomislek,da  dicini nerazdruZljive tako od strokovnih
bi glede priporotil preve¢ stvari prepusa-  vpraSanj kot tudi od osebnih, organizacij-
li eti€ni presoji, kajti ta je neodpravljivdel  skih in druzbenih kontekstov, v katerih vzni-
vseh nasih aktivnosti. Eti¢ne dileme sovme-  kajo (2).
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Dostojanstvo cloveka ob koncu Zivljenja

1ZVLECEK

KLJUCNE BESEDE: ¢lovekovo dostojanstvo, etika zivljenja, blazilna medicina

Ideja o »Clovekovem dostojanstvu« je v sodobni pluralni druZbi kontroverzna z vidika vse-
bine, splo$no pa je sprejeta z njenega funkcionalnega vidika. Vsi temeljni sodobni civili-
zacijski, politicni ali zdravstveni dokumenti jo jemljejo za svoje izhodis¢e. Njena temeljna
funkcija je, 8€ititi vsakega posameznika v njegovi edinstvenosti, zlasti pa najsibkejse pred
instrumentalizacijo. Prav v tem, da vsakega €loveka jemlje kot cilj in ne kot sredstvo, se
kaZe mocC neke kulture, za¥¢ita najSibkejsih pa je merilo &loveskosti in &love&nosti kul-
ture. Na podrocju medicine »€lovekovo dostojanstvo« nekateri zavracajo kot »neumnostc
in »nesmisel, vedno vedji razvoj paliativne medicine pa kaZe, da tudi v o¢eh medicine
Zivljenje v vseh oblikah - tudi v terminalni obliki - neizbrisno ohranja dostojanstvo. Ko
medicina iz¢rpa zmoZnosti zdravljenja in se odlo¢i za opustitev ali odtegnitev zdravlje-
nja, nadaljuje s spremljanjem pacienta kot blaZilna medicina. S tem nadgrajuje svojo pokli-
canost, ki je zavezanost Zivljenju, in kaZe, da je Zivljenje v vsaki obliki &lovekovega Zivljenja
zaradi njegovega dostojanstva Zivljenja vredno.

'lzr. prof. dr. Robert Petkoviek, Katedra za filozofijo, Teolodka fakulteta, Univerza v Ljubljani, Poljanska cesta 4,
1000 Ljubljana; robert.petkovsek@teof.uni-lj.si
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POJEM CLOVEKOVEGA
DOSTOJANSTVA V FILOZOFI)I

IN SODOBNI KULTURI

Ideja o Clovekovem dostojanstvu je temelj
sodobne civilizacije in opredeljuje ¢loveka
v njegovi enkratnosti in nenadomestljivo-
sti. Za izhodiS¢Ce jo jemljejo temeljni civi-
lizacijski dokumenti, kakor je SploSna
deklaracija o ¢lovekovih pravicah (1948), ki
govori v preambuli o »prirojenem ¢loves-
kem dostojanstvu vseh ¢lanov €loveske druz-
beg, v 1. €lenu pa pravi: »Vsi ljudje se rodijo
svobodni in imajo enako dostojanstvo in
enake pravice.« Na njej temeljijo mnoge
drZavne ustave, kakor npr. nemska: »Dosto-
janstvo Clovekovega bitja je sveto.« Iz nje
izhajajo tudi zdravstveni dokumenti, kakor
je npr. Oviedska konvencija o varstvu ¢lo-
vekovih pravic in dostojanstva ¢loveSkega
bitja v zvezi z uporabo biologije in medici-
ne (1997): »Pogodbenice te konvencije varuje-
jo dostojanstvo in identiteto vseh ¢loveskih
bitij in vsakomur brez razlikovanja jamci-
jo spostovanje njegove dusevne in telesne
nedotakljivosti ...« (€l. 1).

Ceprav z vsebinskega vidika v sodobni
pluralni druzbi ideje o ¢lovekovem dosto-
janstvu ni mogoce enotno opredeliti, je splo-
$no sprejeto, da se globalna civilizacija tej
ideji ne more odpovedati kot svoji temelj-
ni predpostavki. Funkcijsko vlogo ideje je
opredelil Immanuel Kant (Metafizika nra-
vi, 1785):

»Clovetnost je sama v sebi dostojans-
tvo ... Nih¢e - niti drugi ¢lovek niti sam -
ne more ¢loveka uporabiti zgolj kot sreds-
tvo, ampak ga mora imeti vedno za cilj... Vsa
Cloveske bitja imajo absolutno, ne relativ-
no vrednost. To, kar ima ceno, je mogoce
zamenjati z ne€im drugim v viSini proti-
vrednosti; €lovek pa je to, kar je nad vsako
ceno in zato nima protivrednosti, ima pa
dostojanstvo.«

Dostojanstvo je lastnost, zaradi katere
¢loveka ni mogoce uporabiti kot sredstva.
Jedro te lastnosti je moralnost oz. €lovet-
nost - zmoznost, da ¢lovek avtonomno ure-

snifuje univerzalne zakone, ki jih je sam
postavil in sprejel. Dostojanstvo €loveku
nalaga dolZnost, da ne ravna subjektivno,
koristoljubno, pristransko, svojevoljno,
impulzivno, ampak razumno in objektivno,
torej nepristransko in univerzalno, tako da
je lahko njegovo ravnanje zgled ravnanju
vseh drugih ljudi. To zmoZnost daje €loveku
razum, ki ¢loveka dviguje nad partikular-
ne situacije, ga osvobaja in dela samostoj-
nega, tako da ne ravna subjektivno in
pristransko, ampak objektivno, pravi¢no in
v prid skupnemu dobremu. To misel so pred
Kantom Ze zagovarjali stoiki v antiki, Pico
della Mirandola v humanizmu, John Loc-
ke v novem veku idr. Tak3na opredelitev
pane daje odgovora na vpraSanje, kako je
z dostojanstvom tistih, ki razuma niso zmoZz-
ni uporabljati in zato niso zmoZni ravnati
avtonomno.

Za druge dostojanstvo ni zgolj zmoZnost
avtonomnega ravnanja, ampak je konstitu-
tivni del biti Eloveka: v o€eh monoteistic-
nih religij je to BoZja podoba, ki je po njej
Clovek ustvarjen, za Splo$no deklaracijo
o Clovekovem genomu in ¢loveskih pravi-
cah (UNESCO, 1997) pa doloca bit €loveka
»&loveski genom«: »Cloveska bitja so ena-
ka po dostojanstvu zaradi svojega temelja
v ¢Cloveskem genomu.« Tu se zastavlja vpra-
$anje, kako naj razumejo dostojanstvo ¢lo-
veka neverni, ki bogupodobnosti €loveka ne
sprejemajo; o€itek, povezan s ¢love3kim
genomom, pa je vprasanje, kdaj zaradi pos-
kodovanosti ali pomanjkljivosti €loveski
genom ni ve€ loveski. Redukcija ¢loveka
na genom lahko vodi tudi v rasizem, to je
v dajanje prednosti eni dednini in v izklju-
Cevanje drugih.

Tak$nemu utemeljevanju dostojanstva so
nasprotna stali$¢a, ki pojem dostojanstva
omejujejo ali ga celo imajo za nesmiselnega.
R. Macklin meni, da je dostojanstvo nekori-
sten pojem (Dignity is a useless concept, 2003),
S. Pinker govori o neumnosti dostojanstva
(The stupidity of dignity, 2008), A. Giubilini
in F. Minerva pa nedotakljivost odrekata celo
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Ze rojenim otrokom, ko utemeljujeta moZnost
»porojstvenega splavac (After-birth abortion:
why should the baby live, 2012).

Kontroverznost staliS¢ glede vsebine
pojma »€lovekovo dostojanstvo« pa pojmu
ne odvzema njegove funkcionalnosti: ideja
o Clovekovem dostojanstvu varuje nedota-
kljivost in edinstvenosti vseh, zlasti najsib-
kejsih ¢lenov ¢loveske skupnosti. Kultura
neke skupnosti se vedno bolj meri prav po
zmozZnosti, za3¢ititi najSibkejse. Zato temelj-
ni civilizacijski dokumenti pojem spreje-
majo Kot temeljno predpostavko sodobne
druZbe, ne glede na njegovo vsebinsko kon-
troverznost.

Pojem clovekovega dostojanstva

v medicini

Namen medicine je pomagati €loveku v bo-
lezni, ki predstavlja enega od vidikov &lo-
vekove nemoti in krhkosti. Zivljenje je e
posebej krhko v svojem zacetku in ob svo-
jem koncu. Tu se mora zdravnik z drugimi
odgovornimi pogosto odlo€ati o tistih, ki se
niti ne morajo odlo&ati sami zase in so na
meji med Zivljenjem in smrtjo. Pravica do
Zivljenja je temeljna pravica vsakega &loves-
kega bitja. Izhaja iz osnovnega eti¢nega
nacela pravi¢nosti, ki pravi: vsakemu svo-
je, »suum cuique«. Kak3na je vloga dosto-
janstva pri pacientu v terminalnem stadiju
Zivljenja, ko se medicina odlo¢a o nadaljeva-
nju zdravljenja, o opustitvi ali o odtegnitvi
zdravljenja, ki lahko smrt pospesi? Zgodi pa
se lahko tudi to, da pacient v imenu dosto-
janstva sam zaprosi za pomoc pri pred¢asni
smrti.

Omenimo najprej nekatere vidike sodob-
ne kulture, ki so povezani z vprasanjem
dostojanstva in z odlo¢anjem o zdravljenju
v terminalnem stadiju Zivljenja.

Sodobna kultura: umiranje je medikali-
zirano, »v rokah strokovnjakov« in v za to
specializiranih ustanovah, redko v krogu
domacih.

Etnoloski vidik: umiranje je izgubilo sim-
boli¢no, versko, obredno, metafizi€no raz-

seZnost, kjer so umirajoega spremljali
njegovi bliZnji, na njeno mesto pa je stopil
zdravstveno-tehni¢ni nadzor, ki umirajoce-
ga prepus¢a napravam in osameljnosti.

Medicinski razvoj: medicinski razvoj je
prinesel podalj3anje, postopnost in fragmen-
tacijo umiranja, neko¢ smrtonosne bolezni
je spremenil v kroni¢ne, podalj3al je pov-
precno starost in povecal stroske umiranja.

Dolocitev praga smrti: kriterij smrti ni
zaustavitev srca, ampak mozganskih dejav-
nosti. Situacije tu niso vedno jasne: moZga-
ni so lahko mrtvi, druge Zivljenjske funkcije
pa se ohranijo. S tem je povezana eti¢na dile-
ma glede reanimacije s ciljem ohraniti orga-
ne za odvzem ali pa glede utemeljenosti
ohranjanja Zivljenja ¢loveka, pri katerem se
vegetativne funkcije ohranjajo pri popolni
odsotnosti zavesti.

Nejasne meje pri odlocanju: mnogovrst-
nost omenjenih dejavnikov ima za posledi-
co nejasne meje o tem, katere so prave meje
pri odlocanju o nadaljevanju, opustitvi ali
odtegnitvi zdravljenja. Pri odlo¢anju sta
pomembna vidika tudi dolZina in kakovost
medicinsko podalj$anega Zivljenja.

Kako torej v tak§nem spletu dejavnikov
na odlocanje o zdravljenju v terminalnem
stadiju Zivljenja pacienta vpliva ideja o »¢lo-
vekovem dostojanstvu«? In Ce trpeci pacient
v Zelji po dostojni smirti izrazi Zeljo po pred-
Casni smrti - ali dostojanstvo pacienta zdrav-
nika zavezuje, da pro$nji ugodi ali da jo
zavrne? Kaksno je torej umiranje v skladu
z dostojanstvom pacienta? Po drugi strani
se zastavlja vpraSanje: ali bolezen, telesno
slabljenje, prizadetost zavestnih funkcij in
drugo vplivajo na dostojanstvo?

V teh razmisljanjih ima pomembno vlo-
go nacelo avtonomije, zaradi katere danes
mnogi zagovarjajo pravico do »hotene smr-
ti« (zavrnitev zdravljenja (pasivna evtana-
zija), evtanazija, samomor z zdravnikovo
pomogjo). A avtonomije nikakor ne smemo
loCiti od nacela dobrodelnosti: biti mora
v sluZbi dobrodelnosti, ne kodovanja. Temu
nacelu se mora podrediti pacient pri odlo-
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¢anju o samem sebi oziroma nadomestni
skrbnik, ki'v primeru nezmoznosti pacien-
ta odlo¢a namesto njega. Temeljna eti¢na
norma je ravnati v skladu s tem, kar je
dobro - dobro pa je dobro samo v sebi in
je univerzalno: izhaja iz objektivnih razlo-
gov, ne iz subjektivnih nagibov; je taksno
ravnanje, da je lahko za zgled vsem drugim
ljudem, kakor pravi Kant.

Odloditev o zdravljenju se giblje med
moZnostjo vztrajnega podaljSevanja Ziv-
ljenja, ki ga omogoca sodobna medicinska
tehnologija, in moZnostjo pred¢asne smr-
ti, ki pospeSi naraven potek umiranja in
velja za evtanazijo (pasivna, aktivna) ali za
samomor z medicinsko pomocjo. Prva moz-
nost pomeni »prevec« in ni (nujno) v korist
pacienta, zato njeno ravnanje ni dobro in ni
eti¢no utemeljeno. Razlogi za »prevec« so
lahko: terapevtska specializacija, zaradi
katere posamic¢ni specialisti nimajo dovolj
celostne slike o pacientu; strah, da bi naredi-
li premalo; nepoznavanje smernic idr. Dru-
ga mozZnost, ki jo podpirajo zagovorniki
»pravice do hotene smrti«, zdravnika nare-
di za nekoga, ki bolezni ne zdravi in ne laj-
§a, ampak prinaSa smrt. Kak3na je tu vloga
dostojanstva na lestvici »premalog, »pravs-
nje« in »prevec«? Naloga eti¢nega razmisle-
ka je, da v skladu z dostojanstvom pacienta
v terminalnem stadiju Zivljenja doloci pravs-
njo mero zdravljenja med »prevec« in »pre-
malo«. Temeljna pravica ¢loveka je pravica
do Zivljenja, zato lahko tudi o »pravici do
umiranja« govorimo samo v odvisnosti od
pravice do Zivljenja. To pomeni, da je usmr-
titev pacienta, ki ne izhaja iz naravnega pro-
cesa umiranja, uboj, ki ni v skladu s pravico
do Zivljenja. Dejavnik umiranja tu ni narav-
ni potek, ampak dolocen subjekt. Naravni
potek umiranja pa moramo razumeti kot
dokoncevanje Zivljenja, in ne kot nasproto-
vanje Zivljenju. Avtonomija, na katero se
sklicujejo zagovorniki hotene smrti (npr.
evtanazija), ni nekaj nedolocenega, kar lah-
ko uporabimo povsem svobodno in samo-
voljno, ampak mora biti usklajena s pravico

do Zivljenja, ki jo ima pacient in vsak posa-
micen ¢lan ¢loveSke skupnosti.

Iskanje pravsnje mere v sluzbi dosto-
janstva je vezano na vsak posamicen primer,
ki je nelodljiv od konkretne situacije. Zato
odlotitev o zdravljenju nikoli ni mogoce
sprejemati avtomati¢no, apriorno; Sele a po-
steriori, retrospektivno se vedno izkaZe, ali
so bile izbrane najboljSe odlocitve. Vsak od
mnogih dejavnikov v konkretni situaciji, ki
vplivajo na odlotitev, je pomemben: dolZina
in kakovost podaljSanega Zivljenja, nacelo
pravicnosti, tehni¢ne moZnosti, agresiv-
nost zdravljenja v primerjavi z zdravstve-
nim izkupickom in drugo. Zato pa zdravs-
tvenega izida nikoli ni mogoce z gotovostjo
predvideti. V odlo¢ilno pomo¢ odgovornim
pri odlo¢anju so lahko priporodila, nareje-
na na osnovi dobre prakse in z namenom,
pomagati pri iskanju pravsnje sredine med
»prevec« in »premalo«.

Medicina nikakor ne more delovati pro-
ti Zivljenju; njena naloga je zdravje obnavlja-
ti v primeru ozdravljivosti in lajSati bole-
¢ine v primeru neozdravljivosti. Paliativna,
blaZilna medicina se zaveda »globalnosti
trpljenja« (total pain) v terminalnem stadi-
ju Zivljenja. Ta izraz je skovala Cicely Saun-
ders, da bi z njim izrazila vseobsgajoco
tesnobo in stisko pacienta v tem stadiju, ki
je tudi posledica osamljenosti. Zato palia-
tivna medicina k pacientu pristopa druga-
&e in 3irSe: omogoCi mu stike z okolico in
iskanje odgovorov na Zivljenjska, eksisten-
cialna in duhovna vprasanja. V tem se kaZe,
da medicina ob spoznanju meja svoje tera-
pevtske ucinkovitosti ostaja zavezana dosto-
janstvu pacienta. Ne glede na to, da umiranje
pacienta fizi¢no in psiholo3ko »spodjedas,
pacient kot moralni subjekt ohranja svoje
dostojanstvo, ki je brezpogojno in neodvi-
sno od eksisten&nih pogojev, od zdravja, od
trpljenja, od morale ali prepri¢anj pacien-
ta. Dostojanstvo nima cene; zato nikoli ni
mogoce reci: »Ni vredno.« Nasprotmno, dosto-
janstvo je izziv za medicino, da vse do zad-
njega stoji ob pacientu - ¢e ne terapevtsko
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utinkovito, pa spremljevalno blaZilno. Brez
ideje dostojanstva bi €lovek svoje Zivljenje
dojemal malodusno, defetisti¢no, kot nekaj,
za kar se ni vredno truditi, ker v sebi ne nosi
nekega visjega smisla. Temu je podrejeno
tudi nacelo avtonomije pacienta v terminal-
nem stadiju Zivljenja; tudi kot pacient je 3e
vedno moralni subjekt, ki je nosilec dosto-
janstva, in njegova ravnanja in odlocitve
morajo biti univerzalna, to je tak3na, da lah-
ko sluZijo za zgled komurkoli. V tem je
bistvo etike: tudi pacient ima dolZnost, da
s svojimi odloc¢itvami kaZe na to, da je Ziv-

ljenje vredno Zivljenje tudi v svojem termi-
nalnem stadiju. To je mogoce, ker je dosto-
janstvo neizbrisno vtisnjeno v bistvo &lo-
veSkega Zivljenja. Paliativna medicina je
medicina, Ki stoji na nasprotnem bregu
hotene smrti, evtanazije. Tudi v razmerah,
ko €lovek izgubi avtonomijo, fizi€no in psi-
hi¢no podobo, potrjuje, da je Clovek najglob-
lje v sebi moralni subjekt in zato nosilec
dostojanstva, ki je neuni€ljivo in zaradi
katerega je vsak posameznik edinstven in
zato brez cene.
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V sodobni druZbi se vse pogosteje pojavlja vprasanje, kak$no naj bo &lovekovo umiranje.
Pricakovanja do moderne medicine so pri bolnikih vse ve&ja. Modemi &lovek se boji umi-
ranja in smrti ter zlasti trpljenja pred smrtjo. Evtanazija, vnaprej izraZena pacientova volja,
paliativna oskrba in asistirani samomor so vpra3anja, ki se vedno znova pojavljajo v druz-
bi, v kateri Zivi in deluje tudi zdravnik. Zdravnikovo vodilo je zdravljenje, ohranjanje Ziv-
ljenja, lajSanje trpljenja in dopustitev dostojne pacientove smrti.

' Prof. dr. JoZe Balazic, dr. med., Indtitut za sodno medicino, Medicinska fakulteta Univerze v Ljubljani, Korytkova
ulica 2, 1000 Ljubljana; joze.balazic@mf.uni-lj.si
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Dileme ob koncu Zivljenja v luéi medicinske deontologije

RAZMISLJANJE

Medicinska deontologija je nauk o dolZnosti
zdravnika in je zapisana v Kodeksu medicin-
ske deontologije Slovenije. Kodeks oskrbuje
zdravnika z razlagami in nasveti v ko€ljivih
situacijah, v katerih se ta znajde, zato mora
zdravnik kodeks poznati in se pri svojem
delu drZati njegovih usmeritev. Kodeksna
dolotila ob koncu Zivljenja so dragocen
smerokaz, ki zdravnika usmerja in ga vodi
v lu¢i mednarodnega humanitarnega prava
ter vseh sprejetih medicinskih eti¢nih norm.
Spostovanje Zivljenja od zacetka do konca
je zdravnikovo osnovno eti¢no vodilo.

Evtanazija

Evtanazija ali milostna smrt je dilema mar-
sikaterega zdravnika, ki si Steje za neuspeh,
Ce bolniku ne more v celoti povrniti zdravja;
e ved, bolnikovo smrt velikokrat jemlje za
svoj poraz. Pacientova smrt ne more biti
zdravnikov poraz, saj je smrt del zdravniko-
vega zdravljenja. Enako velja za pacientovo
trpljenje, ki ga zdravnik z znanjem sodobne
medicine zna laj3ati in celo v celoti odpra-
viti. Kodeks evtanazijo pojmuje kot lazni
humanizem, kazenska zakonodaja pa jo
smatra kot umor bolnika, ki je neozdravlji-
vo bolan (1).

Pomo¢ pri umiranju brez aktivnega
zdravnikovega posega

Tako zdravnikovo dejanje opredeljujemo
tudi kot pomo€ pri samomoru, kar je po nasi
veljavni kazenski zakonodaji prepovedano
(120. €len Kazenskega zakonika Republike
Slovenije) (2). Zagovorniki se sklicujejo na
Svicarski model asistiranega samomora,
ki ga ne enacijo z aktivno evtanazijo. Tako
dejanje po naSem veljavnem deontoloskem
kodeksu pomeni moralno eti¢ni prekrSek
najhujse stopnje.

Spostovanje vnaprej izrazene volje
Zakon o pacientovih pravicah (ZPacP) daje
pacientu pravico, »da se uposteva njegova

volja o tem, kak3ne zdravstvene oskrbe ne dovo-
ljuje, Ce bi se znasSel v poloZaju, ko ne bi bil spo-
soben dati veljavne privolitve« (3). Zakonodaja-
lec v 34. &lenu ZPacP predpisuje dve
moZnosti: &e pacient trpi za hudo bolezni-
jo, ki glede na dosezke medicinske znano-
sti v kratkem €asu vodi v smrt tudi ob
ustreznem medicinskem posegu, in e
zdravljenje ne daje upanja na ozdravitev,
temve& samo podaljSuje preZivetje. Opisa-
no stanje je zdravnikova obveza. To zakon-
sko dolo€ilo podpira tudi deontolo3ko
kodeksno dolocilo, ki pravi: »Pri zdravljenju
umirajolega v zadnjem obdobju bolezni je
treba upostevati Zeljo bolnika, Ce je ta razso-
den in je bil o svoji bolezni ustrezno poucenc (3).
Drugo pravno pravilo pravi: ».. bi mu (pacien-
tu) medicinski poseg podaljSal Zivljenje v po-
loZaju, ko bo bolezen ali poskodba povzrocila
tako hudo invalidnost, da bo dokoncno izgu-
bil telesno in duSevno sposobnost, da bi skrbel
zase« (3). To zakonsko dolocilo predstavlja
za zdravnika le smernico pri postopkih in
odlo€anju o zdravljenju. Zakonska ureditev
pacientove vnaprej izraZene volje je ureje-
na v obliki ustreznega dokumenta, v kate-
rem je natan¢no opredeljena pacientova pre-
poved. Dokument z veljavnostjo petih letih
po natan&ni predhodni pojasnitvi podpiSe-
jo pacient, njegov osebni zdravnik in zastop-
nik pacientovih pravic.

Pravica do preprecevanja

in lajSanja trpljenja

ZPacP natancno opredeljuje pacientovo pra-
vico, da se brez odlaSanja ukrene vse potreb-
no za odpravo oziroma najve¢jo mozno
ublaZitev bolecin in drugega trpljenja, ki je
povezano z njegovo boleznijo. Zakon s svo-
jo dolotbo predpisuje paliativno oskrbo
umirajoega bolnika: »Pacient v koncni fazi
bolezni in pacient z neozdravljivo boleznijo, ki
povzro&a hudo trpljenje, ima pravico do palia-
tivne oskrbe« (3). Zdravnik je brezpogojno
zavezan k lajSanju in preprecevanju trplje-
nja.
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ZAKLJUCEK nosti, da pacientu olaj$a umiranje ter omi-
Zdravnik ima v kon¢ni fazi bolnikove bolez- i ali prepreci trpljenje. Na tak nacin ga pusti
ni ob sodobni medicinski oskrbi velikomoZ-  umreti dostojne smrti.
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Dolocanje strokovnih in eti€nih smemic oz. priporo€il o zdravljenju in paliativni oskrbi
bolnika ob koncu Zivljenja v intenzivni medicini sodi prvenstveno na podrocje medicinske
doktrine zdravljenja, toda celovito odlocanje o zdravljenju na navedenem podrocju ni mogo-
¢e brez vkljucitve drugih pomembnih vidikov, npr. eti¢nega, psiholoSkega, sociolo3kega,
duhovnega in obenem tudi pravnega. V prispevku je predstavljenih nekaj izbranih prav-
nih vidikov, ki so povezani s situacijami odlo&anja o zdravljenju ob koncu Zivljenja. Odlo&i-
tve o prenehanju zdravljenja so pogojene s prenehanjem zdravnikove dolZnosti zdravljenja
z vidika strokovne doktrine zdravljenja, z eticnega oz. deontoloSkega in/ali s pravnega
vidika.

Doc. dr. Blaz Ivanc, univ. dipl. prav., Zdravstvena fakulteta, Univerza v Ljubljani, Zdravstvena pot 5, 1000 Ljubljana;
blaz.ivanc@zf.uni-lj.si
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Dolocanje strokovnih in eti¢nih smernic oz.
priporocil o zdravljenju in paliativni oskr-
bi bolnika ob koncu Zivljenja v intenzivni
medicini (v nadaljevanju: smernice)! sodi
prvenstveno na podrocje medicinske dok-
trine, toda celovito odlo¢anje o zdravljenju
na navedenem podro¢ju ni mogoce brez
vkljucitve drugih pomembnih vidikov, npr.
eti¢nega, psiholoskega, socioloskega, duhov-
nega in obenem tudi pravnega. Doktrina
zdravljenja in njeno prakti€no izvajanje
morata biti skladna z ustavno varovanimi
pravicami in temeljnimi svobo$¢inami, zah-
tevami mednarodnega prava, ki zavezuje
Republiko Slovenijo, in veljavnimi eti¢ni-
mi zahtevami, ki jih dolo¢ajo Kodeks medi-
cinske deontologije Slovenije ter drugi
veljavni eti¢ni kodeksi zdravstvenih pokli-
cev. Navedena tema sodi vsebinsko pravi-
loma na podrogje odloc¢anja o zdravljenju ob
koncu Zivljenja. Namen prispevka je pred-
staviti zgolj nekaj izbranih pravnih vidi-
kov, ki so povezani s situacijami odlo¢anja
o zdravljenju ob koncu Zivljenja, in na ta
nacin prispevati k razpravi ob nastajanju
smernic. Pacienti, ki potrebujejo intenziv-
no medicinsko zdravljenje oz. paliativno
oskrbo, nedvomno sodijo med najbolj obut-
ljive, ranljive in hkrati najbolj zahtevne
paciente, kjer je zahteva po primerni, varni
in kakovostni zdravstveni oskrbi, ki mora
biti osredototena na pacienta kot osebo
s CloveSkim dostojanstvom, e toliko bolj
izraZena. Zato je razumljivo, da je eno od
najteZjih vpraSanj smernic povezano z od-
lo€anjem o prenehanju zdravljenja2. Odlo-
Citev o prenehanju zdravljenja je pogojena
s prenehanjem zdravnikove dolZnosti zdrav-
ljenja z vidika strokovne doktrine zdrav-

ljenja, z etiCnega oz. deontoloskega in/ali
s pravnega vidika.

VIDIK STROKOVNE DOKTRINE
ZDRAVLJENJA

Eno od osrednjih vpra$anj smernic so pravne
meje zdravnikove poklicne dolZnosti zdrav-
ljenja. Na zakonski ravni pravno dolZnost
zdravljenja najprej dolo€ata Zakon o zdravs-
tveni dejavnosti (ZZDej) in Zakon o zdrav-
niski sluzbi (ZZdrS). Po ZZDej so zdravstveni
(so)delavci dolZni opravljati zdravstveno
dejavnost v skladu s sprejeto zdravstveno
doktrino in s kodeksom medicinske deonto-
logije oz. z drugimi strokovnimi in eti¢nimi
kodeksi. Pri opravljanju svojega dela morajo
obravnavati vse ljudi na enak nacin in spo-
Stovati njihove ustavne in zakonske pravi-
ce. Edino merilo je nujnost zdravstvenega
posega (45. €len). ZZdrS zdravniku nalaga,
da se je dolZan ravnati po spoznanjih zna-
nosti in strokovno preverjenih metodah
(3. ¢len). Smernice bi v vsebinskem smislu
pomenile dopolnitev sprejete in veljavne
zdravstvene doktrine in njeno uskladitev
predvsem z novej3o zakonodajo na podroc¢-
ju varstva pacientovih pravic (zlasti Zako-
nom o pacientovih pravicah iz leta 2008,
ZPacP).

Strokovne smernice bi morale biti vse-
binsko in formalno del zavezujoce medicin-
ske doktrine zdravljenja. Sicer $e ne prav-
nomocna odlo€itev Evropskega sodisca za
¢lovekove pravice v zadevi Gross proti Svi-
ci kaZe, da je vsebinska dorecenost medi-
cinskih strokovnih smernic lahko pomemb-
na tudi pri presoji spoStovanja pravic in
temeljnih svobo3€in, ki jih varuje Evropska
konvencija o varstvu €lovekovih pravic in
temeljnih svobos¢in (EKCP)3. Po dolocbi

! Delovni osnutek priporotil o zdravljenju in paliativni oskrbi bolnika ob koncu Zivljenja v intenzivni medicini z dne 24. 3. 2014.

2Na tem mestu je treba nujno opozoriti, da gre v sobesedilu razprave izraz »prenehanje zdravljenja« razumeti
v zelo zoZenem pomenu besede, ki vkljutuje zlasti medicinske ukrepe intenzivne terapije, nikoli pa npr. ne pomeni
odtegnitve paliativne oskrbe. Predlog smernic v 2vezi s prenehanjem postopkov zdravljenja in vzdrZevanja Zivljenja
omenja opustitev zdravljenja, odtegnitev zdravljenja in narotilo »ne ozivljaj«.

3 Odlotitev drugega senata v zadevi Gross proti 3vici 5t. 67810/10 (14. 5. 2013) je trenutno v odloganju pred velikim senatom.
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prvega odstavka 74. ¢lena ZZD-ej je obliko-
vanje strokovne doktrine pristojnost raz3ir-
jenih strokovnih kolegijev (RSK), v konkret-
nem primeru RSK za intenzivno medicino
in RSK za paliativno medicino. Za njihovo
obravnavo in potrjevanje je pristojen Zdravs-
tveni svet (75. €len ZZDej). Komisija RS za
medicinsko etiko ima na podlagi 3. ¢lena
Pravilnika o sestavi, nalogah, pristojnostih
in nacinu dela komisije za medicinsko
etiko (Uradni list RS §t. 30/95, 69/09) pra-
vico preucevati in obravnavati vprasanja
s podroc¢ja medicinske etike in deontolo-
gije ter dajati mnenja in pojasnila o posa-
meznih vpraSanjih, vklju¢no s predlogom
smernic. Predlog smemic je rezultat uskla-
jevanja z zgoraj navedenimi organi in skup-
nega dela delovne skupine pod vodstvom
prof. dr. Stefana Groska s predstavniki stro-
kovnih zdruZenj s podrocja intenzivne
medicine in paliativne medicine.

ETICNI 0ZIROMA DEONTOLOSKI
VIDIK

Okvir relevantnih eti¢nih norm za smerni-
ce doloca Kodeks medicinske deontologije
Slovenije (v nadaljevanju: kodeks) in stalis-
¢a oz. odlo€itve Komisije RS za medicinsko
etiko*. V nadaljevanju so predstavljene vaz-
nejSe dolocbe kodeksa, ki se nana$ajo na
predlog smernic. V skladu z dolo¢bo prve-
ga Clena kodeksa je zdravnik zavezan ¢lo-
vecnosti. Voditi ga mora najvisja zapoved
ohranjanja in obnavljanja zdravja pacientov.
Zavezan je k spoStovanju ¢loveskega Zivlje-
nja od spocetja dalje. ZdravniSkega znanja
ne sme uporabiti v nasprotju z zakoni €lo-
vecnosti niti v primeru grozZnje. Zaupana
mu je pravica, da odlo¢a o obcutljivih vpra-
Sanjih, ki zadevajo €lovesko zdravje in
Zivljenje, kar mu nalaga naloge, posebne
dolZnosti in osebno odgovornost. Kodeks
kot temeljne deontoloSke dolZnosti zdrav-
nika doloca:

+ nudenje primerne zdravstvene storitve ob
vsem spoStovanju clove3kega dostojans-
tva,

+ spoStovanje pravice bolnikov, kolegov
in drugih medicinskih sodelavcev ter

+ spostovanje zakonov in zdravnikovih ob-
veznosti, razen v primeru, da so ti zako-
ni ali obveznosti v nasprotju s koristjo
bolnika (2. ¢len).

Metode zdravljenja niso v absolutni diskre-

ciji zdravnika, saj sme uporabljati le tiste

diagnosti¢ne in terapevtske metode, ki so
znanstveno utemeljene in strokovno spre-
jete (3. ¢len).

Dolocba Sestega razdelka Kodeksa ureja
ravnanje zdravnikov ob umirajo¢ih pacien-
tih. Kodeks zavzema povsem jasno stalis-
Ce glede evtanazije. Zdravnik jo je dolZan
ne le odklanjati, temve¢ tudi obsojati, saj
predstavlja laZni humanizem (43. ¢len). Po
kodeksu sta bolnikovo umiranje in smrt
sestavni del zdravnikovega zdravljenja.
Zdravnik je dolZan laj$ati bolnikovo trplje-
nje in »ukreniti vse potrebno za smiselno
zdravljenje« (44. ¢len). A contrario se mora
zdravnik vzdrZati nacinov oz. oblik zdravlje-
nja, ki niso smiselni, oz. se vzdrzati dejanj,
s katerimi bi bolnikovo trpljenje povecal
in ne blaZil. Odraz zahteve po humanosti
zdravljenja umirajoCega bolnika je pravica
umirajoCega do oskrbe, nege in ¢loveSke-
ga odnosa ter do navzocnosti njegove dru-
Zine v trenutkih kon¢nega obdobja njegove
bolezni oz. bliZajoCe se smrti. Zdravnik je
dolZan:

+ bolnikovi druZini skrbno obrazloZiti svo-
ja prizadevanja in postopke pri lajSanju
bolnikovega trpljenja in do kod lahko seZe
njegova pomoc ter

+ umirajoemu v okviru moZnosti zago-
toviti priloZnost, da se lahko duSevno in
duhovno pripravi na pri¢akovano smrt
(45. Clen).

4 Razprava se omejuje na obravnavo izbranih dologb kodeksa.
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Kodeks tudi terja, da je treba upo3tevati
Zeljo bolnika, pod pogojem, da je ta razso-
den in je bil o svoji bolezni ustrezno pouden.
NeupoStevanje bolnikove Zelje je izjemoma
dopustno, e se ne sklada s temeljnimi eti¢-
nimi merili zdravnika. Glede nezavestnih
ali nerazsodnih bolnikov so podlaga za
zdravnikovo odlo¢anje medicinska merila,
pri emer je treba upostevati tudi domnevno
voljo bolnika. Spostovati je treba tudi mne-
nje oseb, ki bolnika dobro poznajo. Kodeks
doloca, da dokon¢no in odgovorno odlota
zdravnik (46. ¢len).

Predlog smernic izhaja iz naslednjih
temeljnih biomedicinskih eti¢nih nacel:
nacela pacientove avtonomije, nacela nesko-
dljivosti, nacela dobrodelnosti/u¢inkovito-
sti in nacela pravicnosti (glej peti razdelek),
ki so med seboj enakovredna in jih je treba
presojati kot povezano celoto. Predlog smer-
nic ni zasnovan kazuisti¢no, kar bi terjalo
navajanje posameznih primerov odlo¢a-
nja, temvec opredeljuje sodelujoce pri odlo-
¢anju (glej Sesti razdelek) in zlasti postopek
eti¢nega odlo¢anja (glej sedmi razdelek).

IZBRANI PRAVNI VIDIKI
Z vidika Ustave RS morajo smernice upo-
Stevati pravne zahteve, ki izhajajo zlasti iz
ustavne pravice do Zivljenja (17. ¢len Usta-
ve RS), pravice do osebnega dostojanstva in
varnosti (34. ¢len Ustave RS), pravice do
zasebnosti (35. ¢len Ustave RS) in pravice
do zdravstvenega varstva (51. ¢len Usta-
ve RS). Na zakonski ravni ZPacP na neiz-
klju€en nacin dolofa pravna nacela (kot
odraz ustavnih pravic in svobos¢€in), ki jih
je potrebno upoStevati pri uresni¢evanju
pravic pacientov:

+ nacelo spostovanja vsakega pacienta kot
€loveka in spo$tovanje njegovih moralnih,
kulturnih, verskih, filozofskih in drugih
osebnih prepric¢anj,

+ nacelo spoStovanja pacientove telesne in
duSevne celovitosti ter varnosti,

+ nacelo varstva najvecje zdravstvene koristi
za pacienta, zlasti otroka,

+ spo3tovanje pacientove zasebnosti,

+ spostovanje pacientove samostojnosti
pri odlocanju o zdravljenju ter
spoStovanje pacientove osebnosti in dosto-
janstva, tako da nih¢e ni socialno zazna-
movan zaradi svojega zdravstvenega
stanja in vzrokov, posledic ter okoli$¢in
tega stanja ali zdravstvene oskrbe, ki je
je bil zaradi tega deleZen (3. ¢len).

Ce ZZDej ravnanije v skladu s sprejeto medi-
cinsko oz. zdravstveno doktrino opredelju-
je kot dolZnost zdravstvenih (so)delavcev,
pa ZPacP z dolo¢bama prvega in drugega
odstavka 11. ¢lena splo3no doloca - in hkra-
ti tudi omejuje - dostop upravicencev do
storitev zdravstvene oskrbe z dvema zakon-
skima zahtevama:

- storitev zdravstvene oskrbe mora biti za
pacienta kot upravicenca primerna, kako-
vostna in varna ter

« mora biti v skladu z medicinsko doktrino.

Merilo »primemosti« zdravstvene oskrbe je
dolo¢eno na podlagi skladnosti s potrebami
pacienta in skladnosti z zmoZnostmi zdravs-
tvenega sistema v RS. Presoja skladnosti
zahtevanega (ali predlaganega) zdravstve-
nega ukrepa z medicinsko doktrino se opravi

z vidika sprejetih dokumentov medicinske

doktrine na posameznih specialnih podro¢-

jih ali na drug primeren in z zakonodajo
predviden nacin, npr. z odloanjem eti¢ne
komisije.

Dostopnost zdravstvenih storitev, ki se
krijejo iz javnih sredstev, je zakonodajalec
dodatno omejil z zahtevo iz 12. ¢lena ZPacP,
po kateri morata biti medicinski poseg oz.
zdravstvena oskrba upravicena, za kar mora-
jo biti hkrati izpolnjeni trije pogoji:

+ zdravstvena storitev je potrebna po pra-
vilih medicinske stroke,

+ glede na sodobno medicinsko doktrino se
upraviceno pricakuje, da bo pacientu kori-
stila ter

- priakovane koristi posega so za pacienta
vedje od tveganj ter obremenitev.
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PACIENT, SPOSOBEN
ODLOCANJA O ZDRAVLJENJU
Medtem ko ZZdrS (1999) v smislu paterna-
lizma doloca, da zdravnik svobodno izbere
nacin zdravljenja, ki je v danih okoli$€¢inah
za pacienta najprimernejsi (prvi odstavek
3. €lena), ZPacP (2008) kot kasnejsi predpis
daje pravno prednost avtonomiji pacienta,
ki lahko zavrne strokovno najustreznejsi
nacin zdravljenja in se odlo¢i za manj ucin-
kovitega (20, 21. in 26. €len ZPacP). Pacient,
sposoben odlo€anja o zdravljenju, ima tudi
pravico do zavrnitve predlaganega zdrav-
ljenja. Izjeme so primeri, ko bi njegova zavr-
nitev ogrozila Zivljenje ali huje ogrozi-
la zdravje drugih (prvi odstavek 30. ¢lena
ZPacP), denimo v primeru razna$anja hude
nalezljive bolezni ali v primeru teZav v du-
Sevnem zdravju. Sicer pa v primeru pacien-
tove zavrnitve zdravljenja, ki je strokovno
utemeljeno in potrebno tudi z eti¢nega vidi-
ka, prevlada vidik pacientove svobodne
volje kot izraz njegove avtonomije. Ce zdrav-
nik oceni, da je pacientova odlocitev v nas-
protju z njegovo najboljSo zdravstveno
koristjo in bi zavrnitev lahko ogrozila nje-
govo Zivljenje ali povzroc€ila nepopravljivo
in hudo poslab3Sanje njegovega zdravstve-
nega stanja, ga je pravno dolZan poskusiti
o tem prepricati in tako zavrnitev tudi doku-
mentirati na posebnem obrazcu. Po potrebi
mora za pomoc¢ zaprositi pacientove ozje
druZinske ¢lane oz. predlagati pacientu pri-
dobitev drugega mnenja (30. ¢len ZPacP).
Tako z vidika pacientove pravice do zavr-
nitve zdravljenja kot z vidika zdravnikove
dolZnosti zdravljenja je za predlog Smernic
pomembna tudi dolocba 178. ¢lena KZ-1, ki
v dolocbi prvega odstavka inkriminira deja-
nje opustitve zdravstvene pomodi: »(1) Zdrav-
nik ali drug zdravstveni delavec, ki v nas-
protju s svojo poklicno dolZnostjo ne pomaga
bolniku ali komu drugemu, ki je v nevar-

nosti za Zivljenje, se kaznuje z zaporom do
enega leta.« Vendar pa v dolocbi drugega
odstavka 178. €lena KZ-1 doloci izjemo, po
kateri dejanje opustitve zdravstvene pomo-
¢i ni protipravno. Protipravnost ni podana,
Ce zdravnik opusti dolocen nacin zdravlje-
nja, poseg ali medicinski postopek na izrec-
no pisno zahtevo bolnika ali druge osebe,
ki je sposobna odlocati o sebi in pomo¢
zavraca tudi potem, ko je pou¢ena o nujnosti
pomoci ter o moznih posledicah zavrnitve
in jo je zdravnik ponovno poskusil prepri-
Cati, naj spremeni svojo odlocitev (2. odsta-
vek)®. Navedena dolocba terja od zdravni-
ka posebej skrbno ravnanje pri pojasnilu
pacientu. Gre za kvalificirano obliko poja-
snilne dolZnosti zdravnika tako zaradi zah-
tevane dodatne vsebinske iz¢rpnosti poja-
snila (o nujnosti izvedbe medicinskega
ukrepa in grozecih posledicah) kot tudi zara-
di njegove ponovne izvedbe.

NUDENJE NUJNE MEDICINSKE
POMOCI

Zdravnik je pravno dolZan (v skladu s kodek-
som in v skladu z doseZki znanosti ter
strokovno preverjenimi metodami) pacientu
nuditi nujno zdravnisko pomoc (43. €len
ZZdrS), vendar pri tem pogosto nima nje-
gove privolitve. Po dolo¢bi 28. ¢lena ZPacP
se pacientuy, ki ni sposoben odlo€anja o sebi
ali ni zmoZen izraziti svoje volje, lahko opra-
vi nujna medicinska pomo¢ tudi brez nje-
gove privolitve. Po drugi strani je naroci-
lo »ne oZivljaj«, ki je predvideno v predlogu
smermic, tisto, ki v vsebinskem smislu pome-
ni, da se pacientu ne nudi nujna medicin-
ska pomo¢. Naro¢ilo bi bilo dopustno samo
ob najstroZjem upostevanju postopka odlo-
fanja o prenehanju zdravljenja, predvide-
nega v smermicah, ¢e se nedvoumno in jasno
izkaZe, da so ukrepi nujne medicinske po-
modi v vsebinskem smislu strokovno in

$ Razprava se posebej ne dotika kazenskopravnih vidikov, saj so bili razélenjeni Ze v razpravi prof. dr. Damjana Koro3ca
2z naslovom: »Kazenskopravni vidiki opustitve in prenehanja zdravljenja« (Koro3ec, 201).
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eti¢no neutemeljeni (da torej pacientu pred-
stavljajo nesorazmerno breme in so neuéin-
Koviti), oz. tedaj, ko nad zdravnikovo dolZ-
nostjo zdravljenja prevlada pravno priznana
in dopustna odlocitev pacienta o zavrnitvi
zdravljenja.

PACIENTI, KI NISO SPOSOBNI

ODLOCANJA

Polnoletnim pacientom, ki niso sposobni

odlocanja o zdravljenju, ZPacP omogo¢€a, da

kljub omejitvi glede avtonomnega izraZa-

nja volje, le-to izrazijo vnaprej, to je $e v a-

su, ko so (bili) sposobni odlo¢anja o zdrav-

ljenju. Vnaprej$njo voljo ima pacient pravico
izraziti na tri nacine, ki jih uposteva tudi
predlog smernic:

+ s postavitvijo zdravstvenega pooblasfen-
ca (32. ¢len),

« zizkljucitvijo oseb, ki so po zakonu v pri-
meru njegove nesposobnosti upravicene
do odlocanja o zdravstveni oskrbi (33. €len)
ter

+ z vnaprejinjo izjavo volje (34. €len)S.

Predlog smernic upoSteva vse tri pravne
oblike, ki »sanirajo« odsotnost elementa
pacientove volje v smislu privolitve v pred-
lagani zdravstveni poseg oz. njegove zavr-
nitve.

OTROCI, OSEBE S TEZAVAMI
V DUSEVNEM ZDRAV)U IN DRUGI
PACIENTI, KI ZACASNO NISO
SPOSOBNI ODLOCANJA
V dolocbah od 35. do 38. €lena je ZPacP ure-
dil poseben nacin uveljavljanja pravic pacien-
tov, kot so otroci in osebe s teZzavami v du-
Sevnem zdravju, ki niso sposobne odlo¢anja
o zdravljenju. Ti primeri bodo v praksi
odlo¢anja o zdravljenju na podrocju inten-
zivnega medicinskega zdravljenja oz. palia-
tivne oskrbe najbolj zahtevni. Ena od tezav
je dolotiti krog oseb, ki so upravi¢ene do
nadomestnega (so)odlo€anja o zdravljenju’.
To so:
« star8i oz. skrbniki nepolnoletnega pacien-
ta (35. ¢len ZPacP) ter
- zakoniti zastopnik® pacienta s teZavami

v duSevnem zdravju ali pacienta, ki je zata-
sno nesposoben odlo¢anja o zdravljenju,
oz. - v ¢asu, ko zakoniti zastopnik Se ni
postavljen - polnoletne osebe s sposob-
nostjo odlo¢anja o sebi v naslednjem
izklju€ujocem vrstnem redu:

- bolnikov zakonec, zunajzakonski part-
ner ali partner iz istospolne skupnosti,
bolnikovi otroci ali posvojenci,
bolnikovi star3i oz. posvojitelji,
bolnikovi bratje ali sestre,
bolnikovi stari starsi ter
bolnikovi vnuki (37. in 38. ¢len ZPacP).

§ Z vnaprej3nijo izjavo volje se pacient, ki je sposoben odloganja-o sebi in je polnoleten, lahko opredeli o tem, kak3ne
zdravstvene oskrbe ne dovoljuje, e bi se zna3el v poloZaju, ko ne bi bil sposoben dati veljavne privolitve, e bi trpel za
hudo boleznijo, ki bi glede na dosezke medicinske znanosti v kratkem €asu vodila v smrt tudi ob ustreznem medicinskem
posegu oz. zdravstveni oskrbi in tako zdravljenje ne bi dajalo upanja na ozdravitev oz. izbolj3anje zdravja ali lajanje
trpljenja, temvet bi samo podalj3evalo preZivetje. Pacient se lahko opredeli tudi glede tega, kak3ne zdravstvene oskrbe
ne dovoljuje, e bi mu medicinski poseg oz. zdravstvena oskrba podaljsala Zivljenje v poloZaju, ko bo bolezen ali
poskodba povzrotila tako hudo invalidnost, da bo dokongno izgubil telesno ali dusevno sposobnost, da bi skrbel zase.
V prvem primeru je volja pacienta za zdravnika zavezujo¢a, v drugem primeru pa mora biti upotevana kot smernica
pri odlo€anju o zdravljenju (34. tlen ZPacP). Dokumentirana mora biti na posebnem obrazcu. Obrazec poleg osebe,
ki izraza vnaprej3njo voljo, podpiseta tudi osebni zdravnik in zastopnik pacientovih pravic, nato se podpisano izjavo
overi pri notarju. Izjavo lahko pacient kadarkoli preklie. Njen ¢as veljavnosti je pet let.

7 Razprava ne obravnava vpra3anja oseb, upravi¢enih do nadomestnega odloZanja v primerih, ko pacient ni sposoben
odlotanja o zdravljenju. Prikaz navedene tematike je podal Ze Urban Brulc v prispevku z naslovom: »Pravice bolnih
otrok, njihovih star3ev in odraslih bolnikov pri privolitvi v zdravstveno oskrbo« (Brulc 2011).

8 Dologen je lahko s posebnim zakonom, npr. z Zakonom o zakonski zvezi in druzinskih razmerjih (ZZZDR) oz. Zakonom
o registraciji istospolne partnerske skupnosti (ZRIPS), ali z odlo¢bo sodi3¢a ali skrbstvenega organa.
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Zakonodajalec je zdravstvenemu timu pod
vodstvom zdravnika naloZil, da mora pri
odlo¢anju o zdravljenju navedenih pacien-
tov posebej paziti na njihovo najve¢jo zdravs-
tveno korist in jo tudi dejavno varovati®.

DOLZNOST PREPRECEVANJA

IN LAJSANJA TRPLJENJA TER
KRATKO O EVTANAZIJI

Glede na pravico pacienta do prepreceva-
nja in lajSanja trpljenja, vklju¢no s pravico
do paliativne oskrbe, imajo zdravstveni
delavci na podlagi dolocbe 39. €lena ZPacP
od leta 2008 dalje tudi bolj jasno oprede-
ljeno pravno dolZnost, da dejavno zagotav-
ljajo njeno uresniCevanje. Evtanazija po
veljavnem pravnem redu in eti¢nih normah
v Republiki Sloveniji ni dovoljena. Ustava
RS v dolocbi 17. Elena zagotavlja nedota-
kljivost €lovekovega Zivljenja. Kodeks medi-
cinske deontologije Slovenije evtanazijo
izrecno odklanja'®. Predlog smernic ne odo-
brava posegov oz. opustitev, katerih namen
bi bilo skrajSevanje pacientovega Zivljenja.
Z opustitvijo oz. odtegnitvijo zdravstvenih
ukrepov, ki niso strokovno utemeljeni oz.
smiselni ali so etitno nesorazmerni (ker
pacientu bolj Skodijo kot koristijo), smernice
upoS3tevajo naraven potek bolezni oz. umi-
ranja, med katero/katerim se mora pacien-
tu vedno zagotavljati ustrezno preprece-
vanje in laj3anje trpljenja. Zato je eno od
temeljnih izhodiS¢ smernic stali3Ce, da ni
nikoli eti¢no dopustno opustiti ali odteg-
niti paliativne oskrbe. Smernice Zelijo u¢in-
kovito varovanje dostojanstva in ustrezno
zdravstveno obravnavo pacienta zagotovi-
ti s pravocasno uvedbo paliativne oskrbe,
npr. Ze ob sprejemu pacienta na enoto za
intenzivno terapijo.

ZAKLJUCEK
Pri izdelavi in nadgrajevanju strokovnih in
eti¢nih smernic oz. priporo¢il o zdravljenju
in paliativni oskrbi bolnika ob koncu Zivlje-
nja v intenzivni medicini je bilo potrebno
upostevati tudi vidik pravne ureditve. Smer-
nice so namrec€ preplet strokovnih, eti¢nih
in pravnih norm, glede katerih je zaZelena
kar se da velika stopnja medsebojne sklad-
nosti, Ceprav si nekatera med seboj morda
nasprotujejo. V nekaterih primerih bo zdrav-
nikova dolZnost zdraviti pacienta utemelje-
na ali »indicirana« tako z vidika strokovne
doktrine kot z vidika poklicne etike, vendar
je pravni red ne bo podprl, npr. zaradi upo-
Stevanja avtonomne volje pacienta, ki zavr-
ne strokovno utemeljen in eti¢no ustrezen
nacin zdravljenja. Pacientova zahteva po
zdravljenju s strokovno nepreverjenimi
metodami zdravljenja je postavljena v smi-
slu njegove avtonomije, s katero - eti¢no
upraviceno - zasleduje svojo najvedjo zdravs-
tveno Korist (dobrobit), vendar taka zahteva
nasprotuje doktrini zdravljenja in prav-
nim normam (prim. 3. ¢len ZZdrS). Z vidika
zdravstvenega delavca pride do druga&ne-
ga poloZaja, ko pacient zahteva zdravstve-
no storitev, do katere je pravno upravicen
in je skladna z doktrino zdravljenja, vendar
bi izvedba posega nasprotovala svobodi
vesti zdravstvenega delavca, ki ji lahko
ugovarja (56. &len ZZDej in 49. Elen ZZdrS)!1.
Glede postopka strokovnega in eti¢ne-
ga odloanja o postopkih zdravljenja je
potrebno opozoriti, da se po predlogu smer-
nic terja, da se odlocitev o postopkih zdrav-
ljenja, Ce je zdravljenje (postalo) strokovno
neutemeljeno (nesmiselno) oz. je eti¢no
nesorazmerno (npr. zaradi nesorazmerno-
sti bremena in koristi za pacienta), pravi-

% Vet o pravici in dolznosti zdravnika, da od otroka po kazenskopravnih pravilih silobrana odvra¢a protipravno ravnanje,
npr. stardev ali skrbnikov v Koroec, Novak. In: Korogec, ed. 2009. p. 187.
0 Temu sledi tudi stalis¢e glede ravnanja z umirajotimi Komisije RS za medicinsko etiko.

"' Podrobneje o tem v Ivanc. In: Sturm ed. 2011. p. 754-6.
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loma sprejema soglasno v krogu zdravstve-
nega tima, pacienta oz. oseb, ki so upravi-
Cene do nadomestnega (so)odlocanja.
Postopek odlo¢anja mora biti dokumentiran
in strokovno argumentiran. Med postopkom
morajo biti pacient oz. osebe, upravice-
ne do odloanja, delezni celovitih pojasnil
o poteku zdravljenja. Z vidika pacienta so
pomembna tudi jamstva, ki se nanaSajo na
mozZnost konziliarnega nacina odlocanja,
pravico pridobitve drugega mnenja in

dostopnost presoje eti¢nega telesa oz. etic-
nega konzultanta.

Izvajanje smernic v praksi bo gotovo
pokazalo na vrsto pomanjkljivosti in dilem
v obstojedi pravni ureditvi, obenem pa bo
razvoj zdravstvenega prava v prihodnosti
vplival tudi na proces nadgrajevanja stro-
kovnih in eti¢nih smernic oz. priporocil
o zdravljenju in paliativni oskrbi bolnika ob
koncu Zivljenja v intenzivni medicini.
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Odlotitev o prenehanju s postopki zdravljenja in vzdrZevanja Zivljenja zahtevajo pri vsakem
bolniku posebej tehten premislek o priakovani uinkovitosti in koristih zdravljenja ter
bremenu, ki ga le-to predstavlja bolniku. Kirurg ima lahko razli¢ne poglede o nadaljnjih
postopkih zdravljenja glede na nujnost operacije in glede na vlogo, ki jo je imel kot opera-
ter. Nadalje ima kirurg, ki je bolnika operiral, subjektivni ali objektivni pogled na stanje
bolnika. Kirurg je kot ¢lan interdisciplinarnega tima s svojim mnenjem enakovreden drugim
¢lanom, lahko pa je pri odloganju o postopkih zdravljenja v timu skrita hierarhi¢na struktu-
ra. Kirurg pozna svojo in vlogo drugih v timu pri odlogitvah o postopkih zdravljenja. Zaveda
se svojih Cloveskih omejitev ter tudi pomanjkljivosti interdisciplinarnega tima pri odlo-
Canju o nadaljnjih postopkih zdravljenja.

! Prof. dr. Mihael Sok, dr. med., Klini¢ni oddelek za torakalno kirurgijo, Kirurska klinika, Univerzitetni klini¢ni center
Ljubljana, Zaloska cesta 7, 1000 Ljubljana; miha.sok@kclj.si




46 Mihael Sok  Pogled kirurga na prenehanje zdravljenja ob koncu Zivljenja

uvoD

Glavni namen smernic je zaSc¢ita bolnika
pred preve¢ ali premalo intenzivnim naci-
nom zdravljenja. Smernice ne morejo ponu-
diti dokoné¢nih navodil. Vklju€ujejo temeljne
eti¢ne premisleke o tem, kaj je dobra medi-
cina ob koncu Zivljenja, in tako predstavlja-
jo eti€ni okvir za odlo¢anje.

Odlogitve o prenehanju s postopki zdrav-
ljenja (PZ) in vzdrZevanja Zivljenja so pogo-
sto povezane z velikim Eustvenim nabojem
in strahovi vpletenih. Pri vsakem bolniku
posebej zahtevajo tehten premislek o pri-
€akovani u&inkovitosti in koristih zdrav-
ljenja ter bremenu, ki ga le-to predstavlja
bolniku.

VLOGA KIRURGA PRI ODLOCITVI
0Pz

Kirurg ima lahko razli¢ne poglede o nadalj-
njih PZ, ki so odvisni od tega, ali je bila ope-
racija nujna ali nacrtovana in glede na to,
ali je bolnika operiral ali je bil samo ¢lan
tima pri pooperacijskem zdravljenju.

Pri urgentni operaciji gre za nujno ope-
racijo, za resitev Zivljenja. Ce je izid operacije
slab, je vest mirna - naredili smo vse, kar je
bilo v nasi moci. Pri elektivnem posegu pa
operacija ni nujna, je bila samo najbolj3a
izbira za zdravljenje. Obstajale so Se druge
moznosti. Ce sedaj pride do hudega zapleta
in potrebe po odloCitvi o PZ, se lahko pojavi-
jo dvomi o najbolji izbiri zdravljenja. Bolnik
bi imel brez operacije sicer slabe moZnosti za
ozdravitev, bi pa brez nje Se nekaj Casa Zivel.

Kirurg, ki je bolnika operiral, ima sub-
jektivni ali objektivni pogled na klini¢no
stanje bolnika.

Subjektivni pogled:

- kirurg je psihi¢no vezan na bolnika in na
uspeh operacije,

« je lahko Custveno pristranski, saj ne more
sprejeti neuspeha zdravljenja,

- lahko skotomizira posamezne ugotovitve,
ki vplivajo na prognozo,

- zakirurga je to lahko poraz, ki ga no€e priz-
nati, in vztraja pri nadaljevanju zdravljenja,

- pozna svojce in njihova pri¢akovanja ter

- je lahko obremenjen s prevelikim optimiz-
mom, ki ga je med zdravljenjem posredo-
val svojcem.

Objektivni pogled:

« samo operater lahko oceni radikalnost
operacije,

. pozna dolgoro&no prognozo za bolnika
z doloceno boleznijo,

« natan&no pozna potek operacije in vpliv
dogodkov med in po njej na kriti¢ne zaple-
te (izguba krvi, Sivanje kriti¢nih tkiv,
bakterijska kontaminacija operacijskega
polja itd.),

« ve za kriti¢ne organe v operacijskem polju,

« pozna kirur3ko reSevanje zapletov,

« ve za anestezioloSke teZave med opera-
cijo (padec tlaka, zdravila med anestezijo,
reanimacija, aspiracija, ASA, prizadetost
drugih organskih sistemov).

Kirurg je kot ¢lan interdisciplinarnega tima

s svojim mnenjem sicer formalno enakovre-

den drugim &lanom, lahko pa je pri odloca-

nju o PZ v timu skrita hierarhi¢na struktura:

. Zdravnik sprejema sklepe na podlagi
razmisljanja in uporabe vesti. OdloCitve
podaja odgovorno in je soofen z moral-
nostjo svojih postopkov.

« Sklepe lahko sprejema zgolj na podlagi
smernic in klini¢nih poti. Dela kot biro-
krat. Tu je lahko nevarnost neprimernih
odlogitev v kontekstu pojava banalnosti
zla po Hannah Arendt. UpoStevanje hie-
rarhi¢ne strukture ali zakonov, kot so dok-
trinarne smernice, klini¢ne poti in podre-
janje avtoriteti, kirurga ne more osvoboditi
paradoksa banalnega izvrSevalca. Ali Se
drugace: v primeru zdravljenja, katerega
potek sicer ni ugoden, a je potekal po smer-
nicah in klini¢ni poti, zdravnik zase ne more
izjaviti, da je naredil vse. Osebna obCut-
ja in ustva morajo vplivati na njegova
dejanja, na njegovo izpolnjevanje ukazov
in nalog. Zato je sestava interdisciplinar-
nega tima pomembna pri odlo€itvi za PZ.
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KAKO SESTAVITI
INTERDISCIPLINAREN TIM?

Pri zdravljenju kriti¢no bolnega sodeluje ve¢
zdravnikov: anesteziologi, intenzivisti, kirur-
gi, kirurg operater, specializanti, vodja od-
delka, rentgenolog, medicinske sestre. Kako
sestaviti optimalen interdisciplinaren tim?
Po Philipu Zimbardu, ameriskem psiholo-
gU, Ki se je uveljavil z raziskavami o indivi-
dualnih razlikah v subjektivni perspektivi
Casa, ali preprosteje, o psiholoskem doje-
manju Casa, ima vsak ¢lovek izoblikovano
Casovno perspektivo. Pri odlo¢anju o na-
daljevanju zdravljenja ali opustitvi zdrav-
ljenja je ta perspektiva lahko pomemben
dejavnik. Loci $tiri tipe ljudi.

Hedonisti Zivijo za trenutek. Ce je hedo-
nist zdravnik v interdisciplinarnem timu,
Zeli delati profesionalno, a brez vme3ava-
nja v pomembne odlo€itve. To je tudi zdrav-
nik, ki slu€ajno ali samo za kratek &as zdravi
bolnika, in medicinske sestre, ki za doloce-
nega bolnika skrbijo v krajSem ¢asovnem
obdobju.

V drugi kategoriji so posamezniki, ki
sedanjost podrejajo prihodnjim naértom. To
so zdravniki, ki so ob bolniku dalj &asa,
sonjegovi lececi zdravniki. Sem sodi tudi
kirurg operater. Razmisljajo stratesko in so
usmerjeni v prihodnost: bolnik napreduje
klini¢no in psihi¢no, vitalne funkcije se sta-

bilizirajo, zdravil je vedno manj, klini¢no
stanje se izboljSuje, pooperacijski potek gre
po nacrtu, nalrtuje se odpust. Ce se zgodi
problem, zaplet, se asovna perspektiva
spremeni, pooperacijski ¢as se ne meri ve¢
v dnevih, temve€ v tednih. Prihodnost se je
skréila na izvajanje trenutnih ukrepov.

V tretji kategoriji so fatalisti, za katere
se sedanjost nikamor ne premakne. Vsak dan
je enako, napredka ni, saj je vseeno. Nimajo
svojega mnenja ali pa se nocejo izjasniti.

V Cetrti kategoriji so zdravniki, ki so
ujeti v preteklost. Izkusnje, starost bolnika,
velikost operacije, vrsta zapleta, osnovna
diagnoza in podalj$ano intenzivno zdravlje-
nje pomenijo za njih slabSe moZnosti preZi-
vetja in ve€ razlogov za opustitev zdravlje-
nja. Zato so pri odlocitvah rezervirani in
negativisti¢ni do nadaljnjih diagnosti¢nih
postopkov in nadaljevanja intenzivnega
zdravljenja.

ZAKLJUCEK

Odlocitev o prenehanju intenzivnega zdrav-
ljenja ni odvisna samo od stanja bolnika,
ampak je lahko odvisna tudi od tistih, ki
odlocajo o tem. Kirurg pozna svojo in vlogo
drugih v timu pri odlo€itvah o PZ. Zaveda
se svojih ¢lovekih omejitev in pomanjklji-
vosti interdisciplinarnega tima pri odloca-
nju o nadaljnjih postopkih zdravljenja.
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Eti¢ni vidiki prenehanja neutemeljenega
zdravljenja v enotah za intenzivno medicino -
slovenske raziskave

1ZVLECEK
KLJUCNE BESEDE: prenehanje neutemeljenega zdravljenja, odlo¢anje ob koncu Zivljenja, intenzivna
medicina, Slovenija

V kolikor zdravljenje izgubi svoj smisel in bolniku ni v najvegjo korist, temve& mu predstav-
lja nesorazmerno veliko breme in trpljenje, je potrebno sprejeti odlo€itev o prenehanju neu-
temeljenega zdravljenja (PZ). Kot kaZejo Stevilne mednarodne in nacionalne raziskave,
se pri vsaj tretjini umrlih v enotah za intenzivno medicino zdravniki pred smrtjo odlo-
Cijo za PZ (deleZ je sicer med raznimi drZavami in kulturami razli¢en). Slovenija ni sode-
lovala v nobeni od teh raziskav. Pri nas sta bili doslej opravljeni dve tovrstni raziskavi,
ki kaZeta, da je PZ za slovenske zdravnike intenziviste sprejemljivo, rezultati pa omogo&ajo
tudi primerjavo s predhodnimi tujimi raziskavami.

! Asist. dr. Urh Gro3elj, dr. med., M. A., Klini¢ni oddelek za endokrinologijo, diabetes in presnovne bolezni, Pediatri¢na
klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Bohoriteva ulica 20, 1000 Ljubljana; Komisija Republike Slovenije za
medicinsko etiko, Zalo3ka cesta 7, 1000 Ljubljana; urh.groselj@kclj.si
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Eti¢ni vidiki prenehanja neutemeljenega zdravljenja v enotah za intenzivno ...
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Eti¢ne dileme v intenzivni medicini so pogo-
sto povezane s tem, do kakS§ne mere zdra-
viti bolnike, pri katerih je stanje popolno-
ma odvisno od podpornega zdravljenja, ki
vzdrZuje Zivljenjske funkcije, pri Cemer ni
pri¢akovanega izboljSanja stanja, temvec
zgolj postopno slab3anje in dokon¢no odpo-
vedovanje (1-3). Pri odlo¢anju o prenehanju
neutemeljenega zdravljenja (PZ) je pri vsa-
kem bolniku posebej potreben tehten pre-
mislek o pri¢akovani u€inkovitosti in kori-
stih zdravljenja ter bremenu, ki ga le-to
predstavlja bolniku ob koncu Zivljenja. V ko-
likor breme nadaljnjega zdravljenja presega
njegovo koristnost in u€inkovitost, je z eti¢-
nega vidika najbolj priporoc€ljivo njegovo
prenehanje. Umrljivost v enotah za inten-
zivno medicino (EIM) je glede na nekate-
re mednarodne raziskave okrog 20 %, pri
vsaj tretjini umrlih pa se zdravniki pred
smrtjo odloCijo za omejitev aktivnega zdrav-
ljenja (deleZ je sicer med raznimi drZava-
mi in kulturami razli¢en; podatki za Sloveni-
jo doslej $e niso bili objavljeni) (4). Stevilne
mednarodne in nacionalne raziskave v odra-
slih, pediatri¢nih in neonatalnih EIM so
nacele vpra$anje, pri koliko bolnikih so se
zdravniki odlocili za PZ (5-7). Slovenija ni
sodelovala v nobeni od teh raziskav.

DOSEDANJE RAZISKAVE PRI NAS
Doslej smo pri nas izvedli dve raziskavi
o prenehanju neutemeljenega zdravljenja
v slovenskih EIM (8, 9). Prva je bila vpra-
Salni8ka raziskava o stali3¢ih slovenskih
intenzivistov, izvedena leta 2012 v okviru
Studentske raziskovalne naloge. Na podro-
ben vprasalnik je odgovorilo 267 (72 %) slo-
venskih zdravnikov intenzivistov. PZ je bilo
zanje eti¢no sprejemljiva odlo€itev, Eeprav
so ve¢inoma menili, da opustitev in odteg-
nitev zdravljenja nista eti¢no enaki odlo€itvi.
Navodilo »ne oZivljaj« (angl. do not resusci-
tate, DNR) uporabljajo slovenski intenzivisti
pogosteje kot ostale ukrepe; za ekstubaci-

jo ali prenehanje umetnega predihavanja se
odlocajo redkeje kot za ukinitev inotropov
ali antibiotikov; za ukinitev hidracije se odlo-
¢ajo zelo redko (8).

V zacetku leta 2013 je bila opravljena
trimesecna prospektivna raziskava za ugo-
tavljanje dejanskega stanja pri odloCanju
o PZ v slovenskih EIM. V raziskavo je bilo
vklju€enih 33 od skupno 34 EIM, v katerih
je bilo v tem obdobju skupaj zdravljenih pre-
ko 4200 bolnikov. Skupna umrljivost bol-
nikov, sprejetih v EIM, je bila 10,8 %. Do
odloZanja o PZ je pri3lo pri 112 bolnikih, ki
so predstavljali 2,7% vseh sprejetih in
24,6 % vseh umrlih bolnikov. Med razli¢ni-
mi vrstami EIM (internisti¢na, kirurska,
pediatri¢na) ni bilo ugotovljenih vegjih
razlik pri odlo¢anju o PZ. Pri 86,2 % bolni-
kov zmoZnost odlo¢anja ni bila ohranjena,
kljub temu pa je bila vnaprej$nja volja
v praksi le redko prisotna (le v 2,2 %). Pobu-
do za odloZanje so v veliki ve€ini (96,2 %)
dali zdravniki, kljub temu pa so bili svojci
vedinoma (61,8 %) aktivno vkljuceni v po-
govor o PZ. Med ¢asom odlo¢anja o PZ in
Casom smrti v EIM je minilo povpre¢no
2,5dni. Med ukrepi PZ je bila poleg DNR
najpogosteje opusfena diagnostika, v sklopu
odtegnitve pa inotropi/vazopresorji. Vrsta
brezupnosti na odlo¢anje o PZ ni vplivala.
V 72,3 % primerov so bili uporabljeni palia-
tivni ukrepi. V primerjavi z veliko medna-
rodnimi raziskavami je bil deleZ odlo¢anja
o PZ v slovenskih EIM glede na Stevilo spre-
jetih in umrlih bolnikov ob¢utno niZji (9).

ZAKLJUCEK

Z obema raziskavama smo prvi¢ zbrali last-
ne podatke, ki nam omogocajo poglobljeno
diskusijo o tem, kako odlo¢anje o PZ pote-
ka v praksi in kako se glede na tuje podatke
umesfamo v evropski pa tudi svetovni pro-
stor. Na tej podlagi smo lahko izoblikovali
tudi izhodi$¢a za pripravo nacionalnih smer-
nic za PZ v EIM.
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Vet institucij je v preteklosti Ze objavilo smernice ali priporotila za sprejemanje odlo-
Citev o prenehanju s postopki zdravljenja in vzdrZevanja Zivljenja v intenzivni medicini.
Prispevek prina3a pregled nekaterih najvplivnej$ih smernic zadnjih let ter primera iz sosed-
njih drZav - Avstrije in Italije.

! Miha Orazem, 3tud. med., Medicinska fakulteta Univerze v Ljubljani, Vrazov trg 2, 1000 Ljubljana;
miha.orazem@yahoo.com
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Pri nas se je smernicam najbol;j pribliZa-
lo besedilo »O ravnanju z umirajo€imi in
o evtanaziji« iz leta 1997, stali§¢e Komisi-
je Republike Slovenije za medicinsko eti-
ko (KME RS), ki predstavlja odgovor KME
RS na vse pogostejSe pozive k legalizaciji
evtanazije. V njem so pojasnjena temeljna
nacela zdravnikovega odlocanja ob soo-
¢enju z neozdravljivo bolnim. Pri tem so
lo¢eno obravnavani primeri, ko je bolnik
zmoZen razsodnega odlo¢anja o sebi, od pri-
merov, kjer bolnik te zmoZnosti nima. Mo¢-
no je poudarjen pomen razvoja ustrezne
blaZilne (paliativne) oskrbe in zdravnikova
dolZnost lajSanja bolnikovega trpljenja. Sta-
1iS€u, ki je Se vedno aktualno, so priloZena
tudi pojasnila akad. JoZeta Trontlja (1, 2).
Nova »Eti¢na priporo¢ila« iz leta 2014 na
tem mnenje KME RS gradijo in ga dopol-
njujejo (3).

PREGLED IZBRANIH TUJIH
SMERNIC

Smernice Avstrijskega zdruzenja
za intenzivno medicino

Smernice Avstrijskega zdruZenja za inten-
zivno medicino veljajo za situacije, v katerih
bolnik ni ve¢ sposoben avtonomnega odlo-
¢anja, in za zdravnika niso pravno zavezu-
joce. V prvem delu so predstavljena eti¢na
izhodi$ca, ki se naslanjajo na Stiri temeljna
nacela biomedicinske etike, v drugem delu
pa se osredoto€ijo na postopek odlocanja.
Svetujejo, da se v razpravo vkljuci vse vple-
tene v zdravljenje in nego bolnika, pri Cemer
koné&na odlocitev leZi v zdravnikovih rokah.
Bolnikovi sorodniki po avstrijskem pravnem
redu nimajo pravice biti vklju€eni v odlo-
canje, vseeno pa smernice priporo¢ajo upo-
Stevanje njihovih stalis¢, pri tem pa naj se
nanje ne prelaga odlocitve. V izogib konf-
liktom med zdravstvenim osebjem in bol-
nikovimi sorodniki mora biti komuniciranje
z njimi obzirno in jim je treba pustiti ¢as,
da sprejmejo dano situacijo, ¢etudi bi to
pomenilo zaasno nadaljevanje z brezupno

terapijo. OdloCitev o prenehanju s postop-
ki zdravljenja in vzdrZevanja Zivljenja (PZ)
mora biti dokumentirana. Odlo¢€itev nikoli
ne sme biti nepreklicna, ampak mora biti
glede na bolnikovo stanje vedno odprta
mozZnost ponovnega odlo¢anja. Tretji del
obravnava implemetacijo odlocitve o PZ in
definira pojme (narocilo »ne oZivljaj«, opu-
stitev, odtegnitev zdravljenja). Na vsaki
stopnji PZ naj bo primama skrb spoStovanje
bolnikovega dostojanstva in lajSanje bole-
¢in, anksioznosti ter dispneje. Kadar bolni-
ku z zdravljenjem ni ve¢ mogoce pomagati,
mora biti vsa pozornost usmerjena v zago-
tavljanje mirne in dostojne smrti v krogu
bliZnjih (4).

Smernice AmeriSkega zdruzenja
za intenzivno medicino

Smernice AmeriSkega zdruZenja za inten-
zivno medicino niso utemeljene na raziska-
vah, ampak izhajajo iz eti¢nih in pravnih
nacel. Eti¢ne dileme v intenzivni medicini
so prepoznane kot enakovredno podrocje
vsakemu drugemu specificnemu medi-
cinskemu znanju. Priporo¢ila promovirajo
t.i. v druZino usmerjeno oskrbo (angl. fa-
mily-centered care), ki se nadaljuje tudi po
bolnikovi smrti, zato svetujejo, da se pripra-
vijo posebni programi za podporo bolniko-
vim svojcem. Smernice ob3irno definirajo
klju¢ne pojme o PZ, opi3ejo primere iz ame-
riSke sodne prakse, ki so pomembno vplivali
na razvoj procesa odlo¢anja o PZ, in ponudi-
jo konkretne strategije za izbolj$anje komu-
nikacije z bolnikovimi svojci. Dokument
vsebuje tudi priporo¢ila za ravnanje z bloka-
torji ZivénomiSi¢nega prenosa v primerih
PZ in navodila za pristop k lajSanju pogostih
simptomov ob koncu Zivljenja v enotah
za intenzivno medicino (EIM) - bolec€ine,
dispneje, delirija. Poleg tega so vkljuceni
odmerki in karakteristike opioidnih anal-
getikov in sedativov. Smernice se dotakne-
jo Se postopkov ugotavljanja smrti in daro-
vanja organov ter raziskovanja in edukacije
v EIM (5).
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Smernice Italijanskega zdruzenja
za neonatalno in pediatricno
anesteziologijo in intenzivno
medicino

Smermmnice Italijanskega zdruZenja za neona-
talno in pediatri¢no anesteziologijo in inten-
zivno medicino v zaCetku identificirajo dosto-
janstvo bolnika (vsak bolnik ohrani ¢lovesko
dostojanstvo ne glede na klini¢no stanje) in
kriterij sorazmernosti zdravljenja (pricako-
vane Koristi in bremena). Odlocitve naj bi
bile sprejete s kolektivnim sodelovanjem
zdravstvenih delavcev in eksplicitno vklju-
Cenostjo starSev. Odlo€itve morajo biti doku-
mentirane skupaj z razlogi zanje. Dejanje,
ki bi namerno pospesilo bolnikovo smrt, ni
nikoli sprejemljivo. Paliacija naj bo zago-
tovljena tudi po PZ. Pri morebitnih konf-
liktih, ki se jih z ustrezno komunikacijo ne
da resiti, naj se vpleteni obrnejo na eti¢no
komisijo, v skrajnem primeru se predlaga
premestitev v drugo bolniSnico. Osnovni
kriterij za vsako odlocanje je otrokov naj-
bolj3i interes, zato zahteve star3ev, kadar so
evidentno v nasprotju s tem nacelom, za
zdravnika niso zavezujoce. Teme o etiki v in-
tenzivni medicini in ustrezni komunikaciji
naj se vkljucijo v formalno prakti¢no uspo-
sabljanje intenzivistov (6).

Clanek Curtisa in Vincenta

Curtis in Vincent sta v reviji The Lancet obja-
vila predloge, ki temeljijo na pregledu obsto-
jeCe literature za izboljSanje odlo¢anja ob
koncu Zivljenja v EIM. Zelo jasno poudari-
ta pomen izdelanih sprejemnih in odpustmih
kriterijev za EIM, s katerimi se je mogoce
izogniti marsikateri eti¢ni dilemi. V nadalje-
vanju se osredotocita na nacelo pravi¢nega
razporejanja sredstev v EIM in promovira-
tat.i. deljeni model odlo€anja (angl. shared
decision making). Avtorja svetujeta pred-
vsem, da ima vsaka EIM eksplicitno izde-
lane smernice za odlo€anje o PZ, komuni-
ciranje in usposabljanje klinikov za uspeSno

soofanje z eti¢nimi dilemami. Clanek vse-
buje tudi osemstopenjski protokol k odteg-
nitvi mehanske ventilacije (7).

Smernice Hastings centra

Druga izdaja smernic Hastings centra je
najobsimejSe delo na podrocju odlo€anja ob
koncu Zivljenja. Na osnovi temeljnih eti¢nih
izhodi$¢ celovito obravnava razli¢ne vidike
odlocanja, sistemati¢no se loteva tudi speci-
fi¢nih situacij (kot so npr. odlo¢anje pri
nedono$enckih, novorojenckih, otrocih, ado-
lescentih itd.). Celotno besedilo je struktu-
rirano tako, da je najprej navedeno pripo-
rocilo oz. eti¢no izhodi3Ce, ki mu sledi dalj3i
komentar (8).

Poleg omenjenih smermic je v nastaja-
nju Se en pomemben dokument, ki bo imel
v prihodnjih letih verjemo veliko teZo v evrop-
skem prostoru. Usmerjevalni odbor Sveta
Evrope za bioetiko je lani v javno razpravo
poslal osnutek smermic za postopek odlo-
¢anja o zdravljenju ob koncu Zivljenja (9).
Osnovno izhodi$¢e sta Evropska konvenci-
ja o varstvu ¢lovekovih pravic in temeljnih
svobo3¢in ter Konvencija o €lovekovih pra-
vicah v zvezi z biomedicino (Oviedska kon-
vencija). Tudi to besedilo v sredi¢e postav-
lja 3tiri nacela biomedicinske etike in na
podoben natin (kot Ze predstavljene smerni-
ce) identificira nosilce odlo€anja ter predla-
g3, kako naj bi odlo¢anje potekalo. Dokument
bo predstavljal konsenz 47 drZav evropske
regije.

ZAKLJUCEK

Iz pregleda obstojecih tujih smernic je raz-
vidno, da so si priporoc¢ila med seboj rela-
tivno podobna, mestoma skoraj identi¢na.
Deloma lahko to pripi§emo sklicevanju na
iste reference, bolj pomenljivo pa je, da so
se ofitno izoblikovala dolofena temeljna
izhodis&a, ki so v zahodni druzbi bolj ali manj
univerzalno sprejeta.
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Cilj odlo¢anja ob koncu Zivljenja je zadovoljiti Zelje in potrebe bolnikov z izbiro ustrez-
nega zdravljenja, ki pa mora biti v eti€nem okviru, v katerem prevladujejo kljuZne zako-
nitosti, kot sta spoStovanje bolnikove samostojnosti in dolZnost zdravnika, da ravna dobro-
delno in neskodljivo tudi tedaj, ko postane zdravljenje jalovo in se bolnikovo trpljenje samo
podaljSuje. Za zdravnike v enoti intenzivne medicine, ki se pri svojem delu s smrtjo sre-
Cujejo vsak dan, je Se posebej pomembna podrobna seznanjenost z eti¢nimi okviri, ki vodi-
jo k odloZanju ob koncu Zivljenja. Poleg tega morajo biti tudi usposobljeni za tesno sode-
lovanje z bolnikovimi druZinskimi €lani in sluZiti kot nadomestni odlo&evalci. Kombinacija
racionalnega razmigljanja, empatije in potrpeZljivosti se skoraj vedno odrazi v u¢inkovi-
tem odlo¢anju in obenem izjemni skrbi za bolnika ob koncu Zivljenja. Vse nastete lastno-
sti morajo biti odlika zdravnika, ki dela v enoti za intenzivno medicino. V prispevku so.
podani nekateri pogledi stanja in moZni na¢ini ukrepanja, ko zdravljenje kriti¢no bolnega
bolnika postane jalovo.

' Prim. mag. Viktor Svigelj, dr. med., Oddelek intenzivne nevroloske terapije, Klini¢ni oddelek za vaskularno nevrologijo
inintenzivno nevrolo3ko terapijo, Nevrolozka klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Zaloska cesta 2, 1525 Ljubljana;
viktor.svigelj@kclj.si
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Problem odlocitve o(b) koncu Zivljenja osta-
ja zapleten tako glede odnosa med zdravni-
ki in bolnikovo druZino kot glede socialnih
in pravnih posledic. S tem problemom se
danes sooCajo vse civilizirane druzbe (1).
Razumevanje problema evtanazije in Se
zlasti odnosa zdravnikov do tega procesa sta
predmet polemike Ze vse od anti¢nih in
nemara tudi starej$ih obdobij. Evtanazija kot
odlocitev o koncanju Zivljenja je po zapo-
vedih Hipokratove prisege in konceptih
Pitagore kategori¢no zavrnjena. Razprave
antinih filozofov pa vendarle vkljucujejo
tudi tezo o neeti¢nem ravnanju zdravnika,
ki zdravi $e naprej, Ceprav gre za smrtono-
sno bolezen. To hkrati pomeni tudi izjem-
no samozavest zdravnika in njegovo izgu-
bo kontakta z realnostjo ter nasprotovanje
boZanstvom, ki na koncu njihovo pocetje
kaznujejo (2). V druzbah, ki so globoko pod
vplivom kri€anske vere, je v ospredju teza,
da mora zdravnik obravnavati vse svoje
paciente, ne glede na njihov poloZaj, bogas-
tvo in placilno sposobnost. Obravnava vklju-
Cuje altruisti¢no dolZnost zdravnikov, da bol-
nike humano oskrbujejo, k éemur sodi tudi
tolaZbo pri neozdravljivi bolezni (2). V za-
pisih iz bizantinskih €asov je mogoce naj-
ti podatke, da so zdravniki opustili npr. tudi
izklju¢no medicinsko zdravljenje cesarjev,
pri katerih so ugotovili, da tak3na oskrba ne
bi prinesla ozdravitve, pri ¢emer pa lajSanja
teZav in socutja do umirajo€ih niso opusti-
li. Prekinitev medicinskega zdravljenja je
glede na tedanjo kr$¢ansko miselnost na prvi
pogled nenavadna in nerazloZljiva, vendar
pa se zdi, da je bila tedanja bizantinska medi-
cina racionalna; obstajalo je navodilo, naj
zdravnik sicer ves €as skrbi za neozdravlji-
vega bolnika in mu vse do smrti nudi pomo¢,
pri tem pa naj opusti aktivno zdravljenje.
Tako razmi3ljanje je za tedanjo druzbo, kot
re€eno, neobicajno; tovrsten umik zdravni-
ka je bil po vsej verjetnosti ostanek pogan-
skih obicajev. Tudi tedanji kr3¢anski svet je
umik zdravljenja pojmoval le kot ritualni

dogodek brez prave vsebine (2). Iz tega izha-
ja tudi nadaljevanje prispevka, v katerem
7elim opredeliti stanje neucinkovitosti in
smiselnosti nadaljnjega zdravljenja v inten-
zivni medicini.

POMEN JALOVOSTI

ZDRAVLJENJA

Jalovost (angl. futility) zdravljenja v medi-
cini je starodaven koncept, ki predvideva,
da zdravnik opusti aktivno zdravljenje tistih,
pri katerih bolezen prevlada nad ucinko-
vitostjo medicinske pomoci (2). Omenjeni
izraz prvi zasledimo Ze v 16. stoletju, v mo-
derni dobi pa je opredeljen kot stanje, ki ne
sluZi nobenemu koristnemu namenu in je
popolnoma neuéinkovito. V zdravstvu je
jalovost zdravljenja definirana kot stanje kli-
ni¢nega ukrepanja, ki ne sluZi nobenemu
koristnemu namenu za dosego doloCenega
cilja pri dolo€enem bolniku (3). Odlocitev,
kdaj je neko zdravljenje neucinkovito in
nekoristno, je zlasti zapleteno, ko se bolni-
kova druZina zaradi malostevilnih zdravni-
kovih izku3enj in pomanjkanja ustreznih
priporo€il ne strinja z zdravnikov glede
Kkoristnosti zdravljenja, Se zlasti v primeru,
ko med obema stranema obstajajo kulturne
razlike. Zato moramo imeti ustrezna pripo-
ro¢ila, hkrati pa morajo biti cilji zdravlje-
nja izrecno opredeljeni (4). Vendar pa, kot
vedno v medicinski znanosti, ne moremo
govoriti o &rno-belem scenariju, $e posebej
ne na tem podrodju. Sodobna medicina lah-
ko s podpornim zdravljenjem vzdrzuje ¢lo-
vesko Zivljenje za nedolo€en &as, vendar so
tak3ni ukrepi privedli do teZke pravne in
moralne razprave o medicinski jalovosti ter
prehodu iz agresivnega zdravljenja v pa-
liativno oskrbo. Zagotoviti je trebna stalno
oskrbo za bolnika, tudi v smislu, da paliativ-
na oskrba ne pomeni jalovosti. Ta obcutljiv
proces mora temeljiti na vzajemnem spo3to-
vanju, 3e zlasti, e kdo od vpletenih, zdravnik
ali druZinski ¢lan, verjame v jalovost zdrav-
ljenja. Koristnost spostovanja takih vrednot
ponavadi pomeni eti¢no in moralno izvedlji-
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ve reSitve (4). Vendar pa se v ta spostljiv
odnos vse prepogosto vklju€ujejo tudi komer-
cialni vidiki, ki postavljajo odlo&itve o ja-
lovosti zdravljenja pod vpra3aj (5). Se pose-
bej nevarni so oglasi, ki trdijo, da je vec sto
tiso€ bolnikov, pri katerih vsako leto 3e ved-
no prihaja do zdravniskih napak, za katere
zdravstveni sistem porabi ve€ milijard dolar-
jev - nara3Cajoci stro$ki zdravstvenega
varstva vplivajo na vse nas. Menijo, da je
zato potrebno Ze danes graditi bodoCe zdravs-
tveno varstvo, izboljsati njegovo kakovost
in Krotiti nevzdrZno rast stroskov (5).

PREKINITEV ZDRAVLJENJA

V INTENZIVNI MEDICINI

V enotah za intenzivno medicino se zdravijo
kriti¢no bolni ali hudo poZkodovani bolni-
ki, pri katerih je potrebno stalno in natan¢-
no spremljanje Zivljenjskih funkcij z najmo-
dernejSo tehnologijo in natan&no zdravljenje
z zdravili, s ¢imer se zagotovi normalne
telesne funkcije. V tak¥nih enotah so v eki-
pi visoko usposobljeni zdravniki in medi-
cinske sestre. Namen zdravljenja kriti¢no
bolnega bolnika je vzpostaviti ozdravitev ali
¢im manj3o oviranost na koncu zdravljenja.
Vendar pa s tehnologijami, ki so nam na
voljo v intenzivni medicini, ne zagotavlja-
jo dolgoroénih koristi pri vseh bolnikih -
bolnik lahko brez potrebe trpi (6). V &asu
zdravljenja lahko pride tudi do zdravstve-
nega stanja bolnika, v katerem se izkaZe,
da bo nadaljevanje zdravljenja neuginkovi-
to. TeZava pri ugotavljanju teh stanj v krat-
kem &asu je, da nimamo dovolj natan¢énih
tockovalnih sistemov oz. ti $e niso dovolj
izpopolnjeni, da bi zmogli zanesljivo napo-
vedati, kateri so ti bolniki. Poleg tega so
tudi smernice v zdravstvenih sistemih ne-
enotne (npr. smernice v Veliki Britaniji po-
stavljajo zdravnika kot kon&nega odloge-
valca v primeru nezavestnega bolnika,
medtem ko severnoameri$ke smernice
navajajo, da je taka odgovornost na druZi-
ni kriti¢no bolnega). Jasno pa se je potreb-
no tudi zavedati, da prekinitev intenzivne-

ga zdravljenja skoraj vedno povzroci smr-
ti bolnika (7-10).

Obstajajo $tiri naCela, na katerih teme-
ljijo tovrstne medicinsko-eti¢ne odlotitve,
in sicer: nacelo spoStovanja avtonomije,
dobrodelnost, ne-neucinkovitost oz. nesko-
dovanje in pravi¢nost (11, 12). Prevajanje teh
nacel v klini¢no prakso v intenzivni medi-
cini ni povsem enostavno. Pri bolnikih, ki
S0 v nezavesti, tveganje in korist zdravlje-
nja pogosto nista natan¢no znana. Praktici-
ranja pravi¢nosti obravnave na individualni
ravni v enoti intenzivne medicine pogosto
ni sprejemljivo za bolnike in njihove svoj-
ce, vendar pa ravnoteZje med v€asih naspro-
tujo€imi se naceli vseeno pomaga dolo¢iti
tocko, pri kateri obravnava postane jalova.
Koncept jalovosti je npr. v ZdruZenih drZza-
vah Amerike sprejet kot odziv na preveliko
poudarjanje avtonomije bolnika ter zahtev
za pretirano zdravljenje (8-10). Pri nas zaen-
krat Se ne uporabljamo ustreznih smernic
pri tovrstnem odlocanju. Pri odlo¢anju, kate-
ri bolniki bodo umrli in pri katerih bolnikih
bi bilo nadaljevanje zdravljenja nesmisel-
no, bi nam bili lahko v pomo¢ sistemi to¢-
kovanja, ocenjevanje disfunkcije organov ter
opredelitev visoko rizi¢nih skupin. Enako
moramo odgovoriti tudi, ali imamo ustrez-
ne organizacijske dejavnike in vire in ali to
sme vplivati na proces odlo¢anja (7). Kon¢-
ni temelj za to pa morajo biti ustrezne smer-
nice, ki bodo v kratkem objavljene tudi za
slovenski prostor (13).

KOMUNIKACIJSKI POSTOPKI

Kljub pionirskemu delu na tem podrocju
v na3i drZavi, pa je pred nami $e veliko dela,
da pripravimo ustrezna komunikacijska
orodja, ki nam bodo v pomo€ pri takem odlo-
¢anju v vsaki posamezni enoti za intenzivno
medicino. Najprej bo potrebno zagotoviti,
da naSe zdravljenje dejansko odraZa Zelje,
pricakovanja in vrednote bolnika (14, 15).
Lececi zdravnik bi naj tudi ostal vkljuen
v oskrbo svojega umirajofega bolnika z na-
menom zagotavljanja u€inkovitega nadzo-
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Ko postane intenzivno zdravljenje neuéinkovito in ni v korist bolnika

ra simptomoyv, spodbujanja spo3tovanja in
dostojanstva ter za podporo bolnikovim
najbliZjim (8, 16). Prav tako mora postopek
vklju€evati tudi spodbujanje socutja in
komunikacije, ki pomaga druZinam, da
v Casu odlo€anja o koncu Zivljenja delujejo
uspesno. DruZini umirajo¢ega je potrebno
tudi ponuditi moZnost za izraZanje Custev
in imeti pripravljene odgovore na vsa vpra-
$anja (17). Na koncu mora komunikacijsko
orodje zagotoviti eti¢no odlocanje, ki spostu-
je Zeljo bolnika do te mere, da bolnik v enoti
za intenzivno medicino ne more sam odlo-
¢ati zase, in hkrati nuditi pomoc¢ tudi dru-
Zinskim ¢lanom ter jih usmeriti, kako ¢as
Zalovanja prebresti neobremenjeno, brez
kesanja in obZalovanja (18). Tak pristop pou-
darja potrebo po ucinkovitih multidiscipli-
narnih programih obravnave, ki vkljucijo
pravocasno paliativno oskrbo tudi v enote
za intenzivno medicino, zman;j3ajo nekorist-
nost zdravljenja in preprecijo podaljSanje
umiranja. Obstajajo komunikacijski pripo-
mocki, ki jih v slovenskem prostoru sicer
$e nimamo, a jih slovenske smernice, Ki so

temeljni dokument za nadaljnje postopke,
Ze delno predvidevajo (13, 19).

ZAKLJUCEK

Bolniki, ki se bliZajo koncu svojega Zivlje-
nja, potrebujejo visoko kakovost zdravlje-
nja in nego, ki jim daje podporo, da v tem
Casu do smirti Zivijo ¢im bolje in da umre-
jo dostojanstveno. Priporocila dolo€ajo Ste-
vilne izzive pri zagotavljanju, da bolniki
dejansko prejemajo tako oskrbo, in zago-
tavljajo izhodi$Ce za reSevanje vpraSanj na
nacin, ki ustreza potrebam posameznih bol-
nikov. Pri tem se pogosto sootamo z odlo-
&itvami, ki so klini¢no kompleksne, Zalostne
in s ¢ustvenim nabojem. Nekatere odloci-
tve lahko vkljuCujejo tudi eti¢ne dileme in
pravne negotovosti, ki e dodatno oteZu-
jejo proces sprejemanja odlocitev. Potreb-
na so torej jasna priporocila, katerih namen
je pomo€ pri ufinkovitem reSevanju teh
vprasanj z bolniki, njihovimi svojci in v sami
zdravstveni ekipi kot tudi v komunikaci-
ji s tistimi, ki jih zanima bolnikova dobro-
bit.




Med Razgl. 2014; 53 Suppl 4: 61

LITERATURA

N~

w

L

N o

(Y-

10.

mn

12

13.

14.

15.

16.

17.

18.

1.

McLean S. End-of-life decisions and the law. ] Med Ethics. 1996; 22: 261-2.

. Lascaratos |, Poulakou-Rebelakou E, Marketos S. Abandonment of terminally ill patients in the Byzantine

era. An ancient tradition? | Med Ethics. 1999; 25: 254-8.

. Merriam-Webster, Inc: futile [internet]. Springfield (MA): Merriam-Webster, an Encyclopcdia Brittanica com-

pany; 2014 [citirano 2014 Mar 24]. Dosegljivo na: http://www.merriam-webster.com/dictionary/futile;
Kasman DL. When Is Medical Treatment Futile? A Guide for Students, Residents, and Physicians. | Gen Intern
Med. 2004; 19: 1053-6.

Blue Cross and Blue Shield Companies. Building Tomorrow's Healthcare System. The Pathway to High-Quality,
Affordable Care in America; 2011. p. 1-47.

- Ridley SA, Wallace PGM. Quality of life after intensive care. Anaesthesia. 1990; 45: 808-13.

Manara AR, Pittman JAL, Braddon FEM. Reasons for withdrawing treatment in patients receiving intensive
care. Anaesthesia. 1998; 53: 523-8.

The American Thoracic Society. Position paper. Withdrawing and withholding life-sustaining therapy. Ann
of Intern Med. 1391; 115: 475-85.

. The Ethics Committee of the Society of Critical Care Medicine. Consensus statement of the Society of Critical

Care Medicine's Ethics Committee regarding futile and other possibly inadvisable treatments. Crit Care Med.
1997; 25: 887-91.

British Medical Association. Withholding and withdrawing life prolonging medical treatment: Guidance for
decision making. 3rd ed. London: BMJ; 2007.
Beauchamp TL, Childress JF. Principles of biomedical ethics. 5th ed. New York City: Oxford University Press;
2001.

Lawrence D). The Four Principles of Biomedical Ethics: A Foundation for Current Bioethical Debate. ) Chiropr
Humanit. 2007; 14: 34-40.

Grosek 5, Orazem M, Lunder U, et al. Etizna priporotila za odlocanje o prenehaniju zdravljenja in paliativni oskrbi
bolnika ob koncu Zivljenja v intenzivni medicini. V tisku 2014.

Singer PA, Lowy FH. Rationing, patient preferences, and cost of care at the end-of-life. Arch Intern Med. 1992;
152: 478-80.

The SUPPORT Principal Investigators. A controlled trial to improve care for seriously ill hospitalized patients.
The study to understand prognoses and preferences for outcomes and risks of treatments (SUPPORT). JAMA.
1995; 274: 1591-8.

McDonagh JR, Elliott TB, Engelberg RA, et al. Family satisfaction with family conferences about end-of-life
carein the intensive care unit: increased proportion of family speech is associated with increased satisfaction.
Crit Care Med. 2004; 32: 1484-8.

Keenan SP, Mawdsley C, Plotkin D, et al. Withdrawal of life support: how the family feels, and why. ] Palliat
Care. 2000; 16: S40-4.

Siegel MD, Hayes E, Vanderwerker LC, et al. Psychiatric illness in the next of kin of patients who die in the
intensive care unit. Crit Care Med. 2008; 36: 1722-8.

General Medical Council. Treatment and care towards the end of life: good practice in decision making [inter-
net]. London: General Medical Council; 2010 [citirano 2014 Mar 24]. Dosegljivo na: http://www.gmc-uk.org/
End_of_life.pdf_32486688.pdf







Med Razgl. 2014; 53 Suppl 4: 63-5 63

Rafael Kaps'
Intenzivist pred eti¢no dilemo -
praktiéni primeri pri odraslih bolnikih

IZVLECEK
KLJUCNE BESEDE: primeri iz prakse, intenzivna medicina, odlo¢anje

Odlotitve je potrebno sprejemati pred sprejemom v enoto za intenzivno medicino ali v &asu
zdravljenja v enoti za intenzivno medicino. V prispevku je zbranih nekaj prakti¢nih prime-
rov, iz katerih lahko vidimo, da nam pestrost Zivljenja in bolezni ponuja mnogo vec€ vpra-
Sanj kot odgovorov.

' Prim. Rafael Kap3, dr. med., Odsek za intenzivno medicino, Interni oddelek, Splo3na bolnidnica Novo mesto,
Smihelska cesta 1, 8000 Novo mesto; rafael.kaps@sb-nm.si
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Intenzivist pred eti¢no dilemo - prakti¢ni primeri pri odraslih bolnikih

PRIMERI IZ PRAKSE

Prvi primer: 58-letni bolnik

s pljuénico

Bolnik, star 58 let, z znano kroni¢no obstruk-
tivno plju¢no boleznijo (KOPB) in pred letom
dni v stabilnem stanju izmerjenim FEV1
450 ml, sedaj pregledovan na urgenci zaradi
pljunice in akutnega hudega poslab3anja
kroni¢ne respiratorne insuficience. Bolnik
je somnolenten, tahidispnoi¢en, hipoksemi-
¢en s p0O, 50kPa, pH = 7,0. Ob tem nima zna-
kov hudega popustanja drugih organov.
OCtitno je potrebna intubacija in mehanska
ventilacija. Intenzivist je klican na posvet.
S podatki v stabilnem stanju je kvantitativ-
no opredeljena stopnja kroni¢ne respirator-
ne insuficience, kjer umetna ventilacija in
zdravljenje v enoti za intenzivno medici-
no (EIM) nista indicirana. Odlocitev je stro-
kovno medicinsko jasna, je subjektivno tez-
ka, vendar eti¢no ni sporna.

Drugi primer: 44-letni bolnik

z jetrno cirozo

Bolnik, star 44 let, pogost povratnik z znano
jetrno cirozo Child C in kroniénimi zaple-
ti, je doma krvavo bruhal, ob tem aspiriral
s posledi¢no obseZno pljuénico ter klini¢no
in laboratorijsko izraZenim hemoragi¢nim
in septi¢nim Sokom. Iz obseZne dokumen-
tacije je razvidno, da je bil Ze veckrat sklero-
ziran zaradi krvavitev iz varic poZiralnika
Cetrte stopnje in koagulopatije. Pogosto je
bila v zadnjih mesecih opravljena abdomi-
nalna izpraznilna punkcija tenzijskega asci-
tesa. Je kahektiCen. Zaradi Sokovnega stanja
je indiciran sprejem v EIM. Ali res? Odlo-
&itev o sprejemu in zdravljenju v EIM ni
lahka. Zaradi starosti bi bolnika marsikdo
sprejel v EIM. Odlogitev naj bo skupinska,
ob sodelovanju intenzivista, in naj bo odvi-
sna od podrobnega pregleda vseh medicin-
skih podatkov, socialne anamneze ter seda-
njega stanja s prognozo bolezni in bolnika.

Tretji primer: 90-letna bolnica

z gangreno spodnjega uda

Bolnica, stara 90let, predhodno zmerno
dementna, z znano arterijsko hipertenzijo
in mejno normalno ledvi¢no funkcijo, je
hospitalizirana zaradi kriti¢ne ishemije in
gangrene spodnje okoncine. Opravljena je
kontrastna angiografija s perkutano inter-
vencijo in solidno reSena prekrvitev noge.
Posledi¢na akutna ledvi¢na odpoved, spr-
va neugotovljena anurija in tretji dan vred-
nost kreatinina 340 pmol/L ter razvijajota
se respiratorna insuficienca ob hipervolemi-
ji. Poskus z diuretiki je neuspeSen. Premesti-
tev v EIM? Kak3en naj bo obseg zdravljenja
pri iatrogenem zapletu pri konkretni bol-
nici in na splodno? Kaksno je bilo dejansko
stanje demence, cerebro-kardiovaskularne-
ga sistema pred sedanjo hospitalizacijo?
Neenaki in nezanesljivi podatki svojcev.
Povr3ni opisi v medicinski dokumentaciji!

Cetrti primer: 85-letna bolnica

z zlomom stegnenicnega vratu
Bolnica, stara 85 let, brez znanih bolezni,
brez rednih zdravil, sprejeta zaradi zloma
stegneni¢nega vratu. UspeSno operirana,
vstavljena totalna kol¢na endoproteza. Po-
operativni zapleti z okuZbo operativne rane
in nato s pljuénico z razvojem respiratorne
in ledvi¢ne insuficience. Preme3cena v EIM,
intubirana, mehansko ventilirana, stabili-
zirana. Ponovno okuZba, sepsa s poslab3a-
njem, po zdravljenju izbolj3anje. In ponovno
okuZba s sepso, tokrat z veckratno odporni-
mi klicami, razvoj ve€organske odpovedi in
ustrezno zdravljenje. Zelo verjetna okuzba
proteze in leZi¥¢a, plju¢nica in veCorganska
odpoved. Kirurg oceni, da operativno zdrav-
ljenje ne pride v po3tev. Okuzba ni obvlada-
na! Kaj in kako naprej? Strokovno medicin-
sko vpraSanje? Eti¢no vpraSanje?
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Peti primer: 19-letni bolnik

s cerebralno paralizo

Fant, star 19 let, s cerebralno paralizo in zelo
hudo prizadetostjo v psihofizi¢nem razvo-
ju, nepokreten, z mo¢no zmanj3ano misi¢no
maso, v kontrakturah, z nepopolno obvladano
epilepsijo in minimalno stopnjo komunici-
ranja s starsi. Plju¢nica, akutno poslab3anje
kroni¢ne respiratorne insuficience, spre-
jem v EIM, mehanska ventilacija in ostalo
zdravljenje. Sanacija okuZbe in stabilizaci-
ja. Odklapljanje od respiratorja neuspesno.
Pridobivanje podatkov o bolezni in predhod-
nem stanju. Ponovno okuzba z zdravljenjem.
Pogled, razmiSljanje star3ev in brata. Per-
kutana endoskopska gastrostoma, trajna
mehanska ventilacija na domu. Posebnosti
za doloCene bolezni in stanja.

Sesti primer: 45-letna bolnica

z akutnim poslabsanjem kroniéne
respiratorne insuficience

Zenska, stara 45 let, po poskodbi pred 20 leti
skoraj popolno tetraplegi¢na, z minimalni-
mi gibi v ramenskem obro€uy, kahekti¢na in
v kontrakturah sprejeta v EIM zaradi pljué-
nice z akutnim poslabSanjem kroni¢ne res-
piratorne insuficience. Mehanska ventilacija
in ostalo zdravljenje s stabilizacijo stanja in
akutne bolezni. Neuspe3ni poskusi ekstu-

bacije zaradi neustrezne mi3i¢ne mo¢i in
dihalne sile. Ni objektivnih podatkov o sta-
nju bolnice v zadnjih letih pred sedanjo
boleznijo. Bolnica zavraa traheotomijo
in trajno ventilacijo na domu. Nedvoumno
veckrat opredeli svojo Zeljo po smrti. MoZ
je ob teh pogovorih veckrat prisoten in potr-
di bolnic¢ine Zelje po smrti. Kako se odlo&a-
ti in odlociti?

ZAKLJUCEK

Ljudje nismo enaki. Imamo razli¢na genet-
ska izhodi$¢a, ki smo jih v svojem Zivlje-
nju s temi ali onimi zdravimi in nezdravimi
navadami, na¢inom Zivljenja in razli¢nimi
boleznimi preoblikovali v fenotipska stanja
organizma, ki se med sabo razlikujejo zvez-
no, v Stevilnih oblikah Gaussove krivulje.
Nismo ¢rno-beli, temve¢ smo vsi v neSte-
tih razliCicah sive barve. Tudi stanje bolni-
kov, ki jih obravnavamo, lahko opisemo na
podoben nacin. Odlofitve, tudi na3e, inten-
zivisti¢ne, pa so binarne: da ali ne. In zato
smo se vselej prisiljeni odlo¢ati. V&asih so
odlocitve enostavne, pogosto pa ne. In Se
zlasti na intenzivnem oddelkuy, kjer so pra-
viloma neposredno povezane z bolnikovim
preZivetjem. In dale najteZje so etine
odlocitve, saj moramo mi sami z njimi Zive-
ti vse Zivljenje.
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Janez Zidar', Tone Zakelj2 v
Vnaprejsnja volja bolnikov z amiotrofiéno
lateralno sklerozo

1ZVLECEK
KLJUCNE BESEDE: vnaprejinja volja, amiotrofitna lateralna skleroza

Vnaprej3nja volja je instrument za opredelitev Elovekovih Zelja glede zdravljenja v pri-
meru, ko sam o tem ne bi bil sposoben odlocati ali sporogiti svoje odlogitve. V Sloveniji
vnaprej3njo voljo ureja Zakon o pacientovih pravicah iz leta 2008. V njem je zapisana tudi
zahteva, da mora zdravnik pacientu v osebnem stiku obzirno in v razumljivem jeziku raz-
loZiti, kak3no je njegovo stanje, kakSne so moZnosti zdravljenja in prognoza, ter pojasniti
moZnost vnaprej3nje volje. Amiotrofi¢na lateralna skleroza je degenerativna bolezen Ziv-
Cevja, ki lahko bolnika povsem ohromi in mu tako med drugim vzame tudi sposobnost
komuniciranja in hranjenja. PrecejSen deleZ tovrstnih bolnikov ima tudi demenco ali vsaj
motene spoznavne sposobnosti. Bolniki obi¢ajno umrejo zaradi odpovedi dihalnih miSic.
Pri nas od njih pri¢akujemo, da vnaprej izrazijo svojo voljo predvsem glede neinvaziv-
nega in invazivnega predihavanja ter vstavitve cevke v Zelodec. To morajo storiti pravi
Cas, ko Se lahko komunicirajo in so o tem 3e sposobni odlo¢ati sami. Za ravnanje drugih
ne vemo, toda v skladu s sedanjo prakso Skupine za amiotrofi¢no lateralno sklerozo na
InStitutu za kliniéno nevrofiziologijo bolnikov ne spodbujamo k pisnemu izraZanju vnaprejs-
nje volje. Ce se bolnik s kakim posegom strinja, ga opravimo. Tako se zgodi v ve€ini
primerov. Ce bolnik poseg zavrne, to zapiSemo v izvid in ga ob kontrolnem pregledu povpra-
Samo, ali si je morda premislil. Vedno, praviloma na svojo pobudo, posku$amo pridobiti
tudi bolnikovo mnenje glede invazivnega umetnega predihavanja. Voljo navadno izrazi-
jo ustno, nekateri pa na lastno Zeljo tudi pisno. Zdravnik to zapi3e v izvid in 3e v posebno
rubriko racunalni¥kega informacijskega sistema. Tam je odlo€itev takoj na voljo vsem,
ki bi jo lahko potrebovali (npr. v urgentni nevrolo3ki sluzbi). Z zakonom predpisanega
obrazca ali tujih vpraSalnikov, ki se nana3ajo na vnaprej3njo voljo, praviloma ne uporab-
ljamo. Mnogi od njih so preve€ birokratski ali pa se zaradi prevelike koli¢ine podrobnosti,
do katerih bi se morali opredeljevati, bojimo, da bi v bolnikih zbudili preve¢ nelagodja.

' Prof. dr. Janez Zidar, dr. med., Inititut za klini¢no nevrofiziologijo, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Zalodka
cesta 2, 1525 Ljubljana; janez.zidar@kclj.si

2Tone Zakelj, Komisija Republike Slovenije za medicinsko etiko, Inatitut za klini¢no nevrofiziologijo, Univerzitetni
kliniZni center Ljubljana, Zalo3ka cesta 2, 1525 Ljubljana
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uvobo
Vnaprej$nja volja (VV) se v mnogih delih
sveta vse bolj uporablja kot instrument za
jasno opredelitev Zelje pacientov po zdrav-
ljenju v okolis€inah, ko se sami ne bi zmo-
gli ve€ odlocati o sebi, npr. v napredovalih,
predsmrtnih fazah bolezni ali ob hudih pos-
kodbah. S tem sebi vnaprej zagotovijo avto-
nomijo, hkrati pa razbremenijo svoje bliznje
in zdravstvene delavce. Pogovor o VV in nje-
na kon¢na ubeseditev sta lahko dolgotrajen
proces. Stejemo ga za enega teZjih delov
medicinske prakse. Amiotrofi¢na lateralna
skleroza (ALS) je vzorcen, Ceprav 3e zdalec
ne edini primer bolezni, ki v dolo€eni fazi
povzrodi, da bolniki svojih prioritet glede
nadaljnjega zdravljenja niso ve¢ sposobni
izre€i. V tem je morda ALS lahko model
za druge podobne bolezni (1). V sploSnem
bolniki z ALS dobro sprejmejo pobudo, naj
o tem spregovorijo. Namen prispevka je opi-
sati dosedanje izkuSnje z izraZanjem VV
v svetu, kako ravnamo v ljubljanski Skupini
za ALS in kako izraZanje VV ureja nasa zako-
nodaja.

Spregovoriti Zelimo o posebnostih ALS,
ki odlotilno vplivajo na izraZanje VV, kar pri-

kazujemo z nekaj klini¢nimi primeri, in
navesti nekaj predlogov za dobro prakso.

Clovek izrazi VV zato, da bi si ob kon-
cu Zivljenja zagotovil zdravstveno oskrbo
tiste vrste, ki bi mu zagotovila sprejemlji-
vo kakovost Zivljenja in ne zgolj podaljSe-
vala Zivljenja. Kljub temu da je VV zapisana
in znana tako zdravstvenemu osebju kot
svojcem, je pri$lo do ugotovitve, da je ob
koncu Zivljenja mnogokrat ne spostujejo
v celoti (2). Eden od razlogov je morda ta,
da se pri zapisu odloCitve uporabljajo pre-
vel splodne formulacije, ker se vnaprej
preprosto ne da predvideti vseh podrobno-
sti, ki bodo doletele bolnika ob umiranju.
Z VV izraZene prioritete se zato lahko raz-
liéno razumejo. Take zadrege so pripeljale
do razmisleka o alternativah, npr. o imeno-
vanju pooblas¢enca, ki bi odlo¢al v imenu
bolne osebe, vendar se niti poobla$¢enci
niso izkazali za natan¢ne izvrSevalce volje
bolnikov (2).

0 AMIOTROFICNI LATERALNI
SKLEROZI

ALS je hitro napredujoca degenerativna
nevrolo3ka bolezen (3, 4). Na ljubljanskem
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Slika 1. Stevilo Zensk in moskih po starostnih skupinah ob zagetku njihove bolezni. M - moski, Z - zenske.
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Slika 2. Atrofije in 3ibkost jezika ter misic
zgornjih in spodnjih udov pri amiotrofiéni
lateralni sklerozi (slike z interneta).

50 -
40
pr— ——s
— 30 B —
5
= 27%
=
= BT
a [
20 - = - - - B
10 - H H4H H H H H
0 . it s ML), L= = ] —_—
g o~ m w {¥e] ~ o = o~ m
= o (=] S o o o S o 2 S S S
E o o i=1 o o o o o I~ ~ = ~
~ ~ ~ ~ ~ ~ ~N ~ ~
Leto

Slika 3. Letni odstotni delezi bolnikov z ALS, ki smo jim dali skozi trebugno steno v Zelodec vstaviti cevko
zaumetno prehranjevanje. Poseg je bil bolnikom na voljo vsa leta, zato se delez bolnikov, ki so poseg sprejeli,
s Casom ni pomembno spreminjal.
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Institutu za klini¢no nevrofiziologijo od
leta 2002 vodimo interdisciplinarno skupi-
no strokovnjakov, ki skrbi za vecino sloven-
skih bolnikov s to boleznijo. Moski za ALS
zbolijo nekoliko mlajsi in pogosteje kot Zen-
ske (slika 1). Povpreéna starost 321 nasih
bolnikov, katerih podatke smo pred kratkim
analizirali, je 64 let. Bolezen zelo redko pri-
zadene osebe, mlajSe od 40 let. Najocitnej-
i bolezenski znak je mi3i¢na Sibkost, ki se
lahko zatne Kkjerkoli v telesu in nazadnje
zajame vetino miSic (slika 2). Bolezenske
teZave so odvisne od miSic, ki so resni¢no
Sibke. Tako npr. pride do motenj govora in
poZiranja, hoja postane oteZena, zgornji udi
$ibki, pojavijo se motnje dihanja. V splo-
$nem je potek bolezni dokaj predvidljiv,
Ceprav skupine miSic ne slabijo vedno v ena-
kem zaporedju. Bolniki, ki jih najprej za¢-
nejo pestiti motnje dihanja, lahko umrejo,
e preden se pojavijo pomembnejSe motnje

govora, poZiranja in premikanja. Drugi, nas-
protno, popolnoma izgubijo sposobnost
govora in poZiranja, Se preden bolezen pri-
zadene trebusno prepono.

Dolgo je veljalo, da ALS ne okrni spoz-
navnih sposobnosti. Zdaj je jasno, da je
v 5-10% primerov ta bolezen povezana
z demenco. Pri nadaljnjih 30-40 % se spoz-
navne motnje (predvsem jezikovnih in izvr-
itvenih funkcij) klini¢no ne izrazijo, ugo-
tovijo se le s psiholoskim testiranjem. Kljub
temu bolnikom Ze lahko oslabi sposobnost
odlocanja.

V povpredju se diagnoza bolezni posta-
vi dobro leto po njenem zaletku, bolniki
pa umrejo eno leto do Stiri leta po potrditvi
diagnoze. Smrt je skoraj vedno posledica
odpovedi dihanja ali drugih dihalnih zaple-
tov. Ker so teZave predvidljive, je mogoce
bolnika nanje vnaprej opozoriti in pripravi-
ti. Mogoce mu je dati zelo specifi¢na navo-
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Slika 4. Odstotni delez bolnikov, ki so bili v posameznem letu neinvazivno umetno predihavani. Prva leta
neinvazivno predihavanie ni bilo na voljo; ko je postalo dosegljivo, se je odstotni deleZ bolnikov zacel vetati.
Postopnost vetanja je posledica tasa, potrebnega za izobrazbo zdravnikov in respiratorne (fizio)terapevtke

ter pridobivanja izku3en;j.
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dila, ki so Se posebej pomembna, ker se lah-
ko zgodi, da bolnik z ALS v napredovali fazi
bolezni izgubi zmoZnost sporazumevanja,
Ceprav ima ohranjeno zavest in spoznavne
sposobnosti.

Zdravila proti bolezni ni. Z inhibitorjem
glutamata (riluzol) je Zivljenje mogoce podalj-
$ati v povpredju za najve€ nekaj mesecev.
TeZave, ki jih povzroca bolezen, so toliko
hujSe, ker bolezen hitro napreduje. Slab3anje
stanja je pogosto hitrejSe, kot ga bolniki pri-
Cakujejo in kot se mu lahko prilagodijo. Zato
je eden najvecjih izzivov za strokovnjake, ki
skrbijo za te bolnike, kako jim pomagati, da
se kar najbolj in kar najhitreje prilagodijo
na nove in nove teZave.

Hitro slab3anje stanja terja tudi hitro
ukrepanje. Kar je za bolnika nujno danes, na
primer invalidski vozi€ek, je lahko v nasled-
njih tednih ali najve¢ mesecih Ze povsem
nepomembno; invalidskega vozicka zaradi
upadle miSi¢ne mo¢i ne bo ve¢ mogel upo-
rabljati. Prva skrb je, da se bolnik pravo-
€asno in podrobno seznani z boleznijo in
z moZnimi nacini blaZenja teZav. Zdravnik
mora predvideti, kak$na bo naslednja faza
bolezni, in o tem z bolnikom odkrito sprego-
voriti. Kon¢na odlocitev, katerega od pred-
laganih zdravstvenih ukrepov bo sprejel ali
zavrnil, je bolnikova.

Klju¢nih vpra$anj, na katera pri¢akuje-
mo jasne bolnikove odgovore, je vet. Glavna
se nanas3ajo na odlocitve glede zdravljenja
z zdravili ter zdravljenje motenj poZiranja
in dihanja (sliki 3 in 4). Izbirajo lahko med
neinvazivnim umetnim predihavanjem
(z obrazno masko) in invazivnim (po cev-
ki, vstavljeni v sapnik). Seveda lahko oba
tudi zavmejo; v tem primeru z anksioliti-
ki in morfininskimi preparati blaZimo le
oblutek du3enja. Najprimernej3i nacin
zdravljenja motenj poZiranja je hranjene po
cevKi, vstavljeni v Zelodec skozi trebudno
steno (poseg je poznan z izrazom PEG - per-
kutana endoskopska gastrostomija). Ce
zaradi odpovedovanja dihanja PEG ni ve&
mogot, je hranjenje mogoce po cevki, vstav-

ljeni v Zelodec skozi nos, ali parenteralno
(s hranjenjem po veni). Nekateri bolniki
zavrnejo vse. Z VV lahko bolnik izrazi Se
svoje Zelje glede drugih medicinskih ukre-
pov (npr. oZivljanja, zdravljenja z anti-
biotiki, hidracije) in nemedicinskih vidikov
terminalne faze svoje bolezni - npr. glede
ekonomskih in psiholoskih vprasanj, kot so
duhovna pomog, kraj umiranja, podrobno-
sti pogreba, obremenitev skrbnikov ipd.
Glavni oviri pri izraZanju VV bolnikov z ALS
v poznem stadiju bolezni sta delna ali popol-
na nezmoznost komuniciranja ter demenca
oz. okrnjene spoznavne sposobnosti. Bolnik
ima seveda pravico tudi do zavrnitve nada-
ljevanja Ze zaCetega zdravljenja (npr. umet-
nega predihavanja, hranjenja po cevki,
vstavljeni v Zelodec). Za zdravnike in druge
zdravstvene delavce so to lahko skrajno
neprijetne in stresne situacije. Mnogi sode-
lovanje pri tem zavrmejo. V pomog¢ so jim lah-
ko priporocila, kako ravnati v takih primerih.

KLINICNI PRIMERI

Prvi primer - tezave

Vv sporazumevanju

Bolnici so se Sibkost in okornost desnice
ter motnje govora pojavile tri mesece pred
postavitvijo diagnoze. NaStetemu se je
kasneje pridruZilo Se zaletavanje hrane in
okornost nog. Ze $tiri mesece po zaletku
smo ji zaradi hudih motenj poZiranja sve-
tovali vstavitev cevke za umetno hranjenje
skozi trebudno steno v Zelodec. Pol leta po
zaCetku se je sporazumevala le $e s pisa-
njem, kmalu pa tudi s tem ne ve¢. Ob zad-
njem kontrolnem pregledu (dve leti po zaCet-
ku bolezni) je soprog povedal, da je vesta
komuniciranja s pomo¢jo virtualne tipkov-
nice. Ob klini¢nem pregledu se je sporazu-
mevala le z gibi o¢i. Z dihanjem ni imela
teZav. Nekaj dni po ambulantnem pregledu
je Zelela z notarjem napisati oporoko. Podob-
no kot v zaCetku glede hranjenja po cevki
(pred odlocitvijo za poseg je shujSala na
nekaj vec kot 30 kg) zdaj odlasa z odlotitvi-
jo o invazivnem umetnem predihavanju.
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Drugi primer - bolnik z demenco
frontotemporalnega tipa

Bolnik je zbolel pol leta pred postavitvijo
diagnoze z motnjami poZiranja ter miSi¢ni-
mi trzljaji in kréi. Bolezen je hitro napredo-
vala. Po nekaj mesecih je soproga povedala,
da je moZ vedenjsko spremenjen, agitiran,
agresiven. Ne sprejema ne diagnoze ne
ponujenih oblik medicinske pomo¢i. Psiho-
losko testiranje je potrdilo, da ima prizade-
te funkcije frontalnih reZnjev. Kmalu sta se
pridruZili $e disfazija in dizartrija. Zavrnil
je vse oblike blaZilnega zdravljenja. Pred-
vsem bi nujno potreboval umetno hranje-
nje. Umrl je pribliZno leto dni po postavitvi
diagnoze zaradi aspiracijske plju¢nice. Vsaj
tri Cetrt leta pred smrtjo je bil opravilno nes-
posoben. Ali bi bilo smiselno to nesposob-
nost uveljaviti tudi formalno?

Tretji primer - sorodnik ne
dovoli, da bi bolnika seznanili

z boleznijo

Bolnikov skrbnik je medicinski strokovnjak.
Odlocitve glede VV prevzema nase, ker je
presodil, da bolnika s tem §¢iti pred breme-
nom odlo¢itev. V skupnih pogovorih z bol-
nikom in v pogovorih v dvoje jasno izrazi
in vztraja, da bolniku ne smemo razkriti
podrobnosti o bolezni. Skrbnik se izrece pro-
ti invazivhemu umetnemu predihavanju.
Bolnik se, tudi tedaj, ko je bil vsaj nekoliko
bolj neposredno izzvan, glede dilem v zve-
zi z zdravljenjem ne izjasni. Je prav, da lece-
¢i zdravnik upo3teva voljo svojca/skrbnika?
Bi moral biti aktivne;jsi v iskanju bolnikovih
staliS¢ glede VV? Je potreben lo¢en pogo-
vor z bolnikom in s svojcem?

Cetrti primer - intubacija

v akutni situaciji, ko vzrok

za odpoved dihanja Se ni znan
Bolnica je menda leta 2005 prebolela moz-
gansko kap z levostransko hemiparezo,
dizartrijo in disfagijo. Odtlej je psihofizi¢-
no propadala, v Sestih mesecih je menda
shuj3ala za 50kg. TeZave s poZiranjem so

se stopnjevale, prav tako slabSanje miSi¢ne
modi v vseh udih. Zaradi Sibkosti dihalnih
misic in posledi¢ne dihalne nezadostnosti
so jo v drugi bolni3nici intubirali in mehan-
sko predihavali. Diagnoza ALS je bila po-
stavljena po premestitvi v naSo bolni3nico.
Zelo verjetno ni utrpela kapi in je Slo ves
Cas le za napredovanje ALS. Dokazali smo
tudi demenco. Ker sorodniki bolnice niso
hoteli negovati doma, je v bolni3nici ob
ponavljajo€ih se plju¢nicah preZivela nekaj
vel kot 15 mesecev. Umrla je kmalu po pre-
mestitvi v dom starejSih ob&anov. Ker ne gre
za izjemen primer, je vprasanje, ali takim
bolnikom ponuditi moZnost prekinitve umet-
nega predihavanja.

Peti primer - intubacija navkljub
drugaéni vnaprej izrazeni volji
Bolnik se je pri rednih pregledih veckrat
jasno opredelil, da ob poslab3anju svojega
stanja ne Zeli invazivnega umetnega pre-
dihavanja. Ob nenadnem poslab3anju, pred
katerim je bilo dihanje neprizadeto, je zdrav-
nik na urgentnem oddelku iz izvidov izvedel
za VV. Po ponovnem pogovoru z bolnikom
in svojci so se odlocili za invazivno umet-
no predihavanje. Po preboleli pljucnici je
bolnik povsem odvisen od aparata za pre-
dihavanje. Lahko (pre)hiter pogovor v ur-
gentni situaciji in brez pravega poznavanja
bolnika in bolezni pripelje do napa¢nih odlo-
Citev? Bi jasna pisna bolnikova navodila,
kako ravnati v takem primeru, privedla do
drugatne odlogitve? Bi morali v poprej3njih
pogovorih natancneje spregovoriti o vseh
moZnih poslabSanjih stanja?

0 VNAPREJSN]! VOLJI BOLNIKOV
Z ALS

Sedanja praksa Skupine za ALS na In3titu-
tu za klini¢no nevrofiziologijo je, da bolni-
kov ne spodbujamo k pisnemu izraZanju VV.
To velja tako glede perkutanega vstavlja-
nja cevke za hranjenje v Zelodec kot gle-
de neinvazivnega umetnega predihavanja
po maski. O tem se poskuS§amo pravocasno
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pogovoriti z bolnikom in njegovimi svojci.
Ce se bolnik s kakim posegom strinja, ga
opravimo. Tako se zgodi v vecini primerov.
Ce bolnik poseg zavrne, to zapiSemo v izvid.
Ob kontrolnem pregledu bolnika vpra$amo,
ali si je morda premislil. Vedno, praviloma
na svojo pobudo, posku$amo pridobiti tudi
bolnikovo mnenje glede invazivnega umet-
nega predihavanja. Voljo navadno izrazijo
ustno, nekateri - na lastno Zeljo - tudi pisno.
Zdravnik to zapiSe v izvid in $e v posebno
rubriko racunalniskega informacijskega
sistema. Tam je odloCitev takoj na voljo
vsem, ki bi jo lahko potrebovali (npr. v ur-
gentni nevroloski sluzbi).

Zdravstveni delavci, vkljuéno z zdravni-
ki, se za pogovor o umiranju in o VV veckrat
pocutimo premalo pripravljeni (4). Kljub
temu pa se VV kaZe kot dobro orodje za
obrambo ¢lovekovega dostojanstva in avto-
nomije, ko v zadnji fazi bolezni bolnik ne
more vec izraziti svoje volje. Raziskave so
pokazale, da Zelijo to moZnost izkoristiti tako
bolniki kot zdravniki (5). Za zdaj e ni trdnih
dokazov, da VV pri katerikoli bolezni res
izbolj8a kakovost Zivljenja. Je pa ugotovljeno,
da izobraZevanje zdravnikov pove&a pogost-
nost rabe in popravi odnos do VV. Znano je
Se, da se VV v praksi ne spostuje v celoti in
da pooblas¢enci, ki odloZajo v imenu bolnih,
tudi niso natanéni izvr3evalci njihove
volje (2). To razlagajo s preve¢ splodnimi for-
mulacijami, uporabljenimi v VV, ki se lah-
ko razlitno razumejo. Natan¢nejse formula-
cije pa zahtevajo ve€ pogovorov in natan¢ne
razlage, ki so lahko za bolnike in svojce tudi
boleci. V nasih redkih poskusih, da bi jih upo-
rabili, je bilo mogoce zaznati, da morda nasi
ljudje na to Se niso pripravljeni (priloga 1).

Po skrbnem pregledu raziskav s tega
podrocja so pred nekaj leti izdelali pripo-
roCila za dobro prakso pri ALS (5). Pogovor
0 VV, ki naj bo iz€rpen in zadosti dolg, naj
zafne zdravnik. Cas za tak pogovor je pred
terminalno fazo bolezni oz. vsaj tedaj, ko se
pojavi dispneja. Pisno izraZena VV mora biti
dovolj natan¢na, da ne dovoljuje razli¢nih

tolmacenj. V pogovoru o njej naj sodeluje-
jo bolnikovi svojci. Potrebno se je zavedati
kulturnih razlik. V€asih je treba o VV naj-
prej spregovoriti s svojci. Vklju€en naj bo,
glede na lokalne predpise, tudi zastopnik
bolnikovih pravic. Kopijo VV naj dobi bolni-
kov druZinski zdravnik in sodelavci urgent-
nega oddelka bolni3nice, kamor bolnik sodi.
Z njo pa naj bodo seznanjeni vsi zdravstve-
ni delavci, ki skrbijo za bolnika. Ob&asno,
npr. na Sest mesecev, je treba odlo€itve pri
bolniku ponovno preveriti.

V literaturi je ve¢ primerov vprasalni-
kov za bolnike z ALS, s pomo¢jo katerih lah-
ko zelo natan¢no vnaprej izrazijo svoje
Zelje glede kasnejSe oskrbe. Nekateri vpra-
Salniki se nanaSajo le na zdravljenje odpo-
vedi dihanja in na hranjenje po Zelodéni
cevki, drugi, obseZnejsi, pa tudi na druge
medicinske in nemedicinske vidike (2, 5).
Odgovori na vprasanja so lahko navodilo za
ravnanje. Ce pa bolnik ne izgubi sposobno-
sti aktivnega sodelovanja pri odloc€itvah, je
strukturirani vprasalnik pobudnik in ogrod-
je za pogovor med bolnikom, druZino ali
drugimi skrbniki ter zdravstvenim osebjem.
Lahko je zastavljen tako, da se bolnik z nje-
govo pomodjo izrazi tako glede nacinov
medicinske pomo€i kot glede situacij, v ka-
terih naj take odlocitev veljajo oz. ne velja-
jo (priloga 1).

0 VNAPRE] IZRAZENI VOL|I

V SLOVENSKEM ZAKONU

O PACIENTOVIH PRAVICAH

V Sloveniji vnaprej$njo voljo ureja Zakon
o pacientovih pravicah iz leta 2008 (ZPacP) (G).
Laicna javnost se zaveda le nekaj pravic, zdi
pa se, da odlo¢be ZPacP preslabo poznajo
tudi zdravstveni delavci. Ko bi jih bolje
poznali vsaj osebni zdravniki, bi svojim
pacientom gotovo uspe3neje svetovali, naj
se odlocijo zapisati svojo vnaprejsnjo voljo.
Tako pa celo v okoljih, kjer je moZnost vna-
prej3nje volje bolj poznana kot pri nas, deleZ
vseh prebivalcev z zapisano vnaprej$njo
voljo ne dosega 50 % (7).
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Glede na temo tega prispevka — na rav-
nanje in odlocitve pri ALS -, naj poudari-
mo predvsem dve dolocbi ZPacP. Najprej
dolocbo 20. Elena, ki zahteva, da mora zdrav-
nik pacientu v osebnem stiku obzirno in
v razumljivem jeziku pojasniti, kak3no je
njegovo stanje, kak3ne so moznosti zdrav-
ljenja in prognoza (gre za t.i. zdravnikovo
pojasnilno dolZnost), ker bolnika le tako
usposobi za sodelovanje pri odloc¢itvah
o zdravljenju (zagotovitev pacientove avto-
nomije). Druga zelo pomembna doloc¢ba
ZPacP (34. clen) je zagotovitev pravice vsa-
komur, starejSemu od 18let in sposobne-
mu odlo¢anja o sebi, da Se zdrav ali pa Ze
bolan vnaprej zavrne zdravstveno oskrbo,
ki bi mu - v stanju, ko bi ne bil sposoben
odloéati o njej - ne dajala upanja na ozdra-
vitev, izbolj$anje zdravja ali olajSala trplje-
nje, ampak samo podaljSevala preZivetje.
ZPacP to izjavo imenuje vnaprej izraZena
volja, medtem ko se je v slovenskem stro-
kovnem pogovoru uveljavil izraz vnaprejs-
nja volja (angl. living will). Pacient svojo
odlocitev zapiSe v obrazec Vnaprej3nja zavr-
nitev zdravstvene oskrbe, predpisan z zako-
nom, potem ko sta ga osebni zdravnik in (re-
gionalni) zastopnik pacientovih pravic
natan¢no poucila o pomenu in posledicah
njegove odlocitve. V obrazec morata vpisati
argumente, s katerimi sta seznanila pacien-
ta, potem pa ga vsi trije podpiSejo. Tako izra-
Zena volja je za zdravstveno osebje zavezu-
joca. Drugace je z morebitnim pacientovim
zavracanjem ukrepov, ki ne pomenijo le
odlasanja smrti, ampak podaljSujejo Zivlje-
nje (v odvisnosti od tuje pomo&i). Cetudi
pravno formalno pravilno izraZena, taka Zelja
za zdravstveno osebje ni zavezujoca, ampak
je le smernica pri odlo€anju za zdravstve-
ne ukrepe (6).

Svojo VV lahko pacient razsiri Se na
imenovanje zdravstvenega pooblaS€enca
(angl. medical power of attorney, healthcare
proxy ali surrogate decision maker). To je €lo-
vek, ki ga pacient temeljito seznani s svoji-
mi Zeljami po zdravstveni oskrbi v okoli3€i-

nah, ko sam ne bi mogel odlo€ati o sebi, in
ga s podpisom posebnega obrazca pooblasti,
da mu zaupa tovrstno odlo¢anje. Z izjavo na
tretjem obrazcu lahko pacient tudi imenuje
Cloveka ali ljudi (npr. enega ali ve€ od bliz-
njih), ki mu/jim eksplicitno ne dovoljuje, da
bi v njegovem imenu odlo¢ali o njegovem
zdravljenju. Po angleski terminologiji so te
izjave - vklju¢no s pristopom med posmrt-
ne dajalce organov - del pacientovih vna-
prejsnjih navodil (angl. advance directive).
Vnaprej izraZena volja v Sloveniji je
veljavna pet let, pacient pa jo seveda lah-
ko Ze poprej spremeni ali preklice. ZPacP
predvideva, da je vpisana v informacijski
sistem obveznega zdravstvenega zavarova-
nja, tako da bi bila vidna zdravnikom ob
vstopu v elektronsko zdravstveno dokumen-
tacijo (6). Zaenkrat zdravstveni informacij-
ski sistem tega Se ne omogoca; udejanjenje
ideje je predvideno v nastajajofem projek-
tu e-zdravje. Vsekakor pa je VV mogoce
pravno veljavno izraziti; obrazec je treba
oddati na eni od 55 izpostav in obmo¢nih
enot Zavoda za zdravstveno zavarovanje.
V e-zdravju bo »prevzemno mesto« predvi-
doma ambulanta osebnega zdravnika (8).
ZPacP je sploSen zakon, ki je glede VV
najbolj uporaben za ljudi, ki so Se pri pol-
nem zdravju: imajo dovolj ¢asa za razmislek
in administrativni postopek. Isto velja tudi
za tozadevne zakone v drugih drZavah. Zato
priporo&ajo, naj bi vnaprejsnjo voljo ¢&im vec
ljudi izrazilo, preden docakajo kako usod-
no bolezen ali nezgodo. V hitro potekajo-
¢ih boleznih, kakrSna ALS nedvomno je, se
zakon pokaZe kot birokratsko tog, saj fizi¢-
ne in duevne sposobnosti tako hitro peSajo,
da je administrativne postopke teZko opra-
viti v pravem ¢asu. Kaj lahko bi se zgodi-
lo, da bi ¢loveku z ALS tako hitro opeSala
fizi¢na moc, da obrazca ne bi ve¢ mogel pod-
pisati, ali pa bi mu duSevna mo¢ upadla
hitreje od fizi¢ne in bi obrazec podpisal, ko
ne bi bil ve& sposoben odlo¢ati o sebi. Ce
bi veljavnost vnaprej$nje volje potekla le
nekaj dni, preden bi pacient izgubil sposob-
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nost odlo&ati o sebi, bi lahko bil zdravljen
proti svoji volji. Zato ZPacP (vsaj v tem delu)
nedvomno potrebuje kar nekaj poprav-
kov (9).

Po veljavnem ZPacP mora biti zavrnitev
katerega izmed zdravstvenih ukrepov pisna.
Drugace je s privolitvijo: veljavna je tudi ust-
na, nakazana s kretnjo ali z ravnanjem, Ce
je le vse to mogoce nedvoumno prepozna-
ti kot privolitev, ki jo potrdita tudi dve pol-
noletni opravilno sposobni priéi. To bi lahko
veljalo tudi za zavmitev. In ¢e/ko se kaksen
ukrep izkaZe za brezupnega, ga je po vecin-
skem mnenju etikov dopustno ukiniti, kot
ga je eticno tudi sploh ne uvesti. Odlocitev
za ukinitev takega »vzdrZevalnega« ukrepa
je iz subjektivnih razlogov seveda teZja (10).

Nedvomno bi bilo koristno, da ljudi
z ALS in njihove bliZnje ne bi seznanili samo
z lastnostmi bolezni, moZnostmi medicin-
skega ukrepanja, pa¢ pa podrobneje - in prav
tako postopno in obzimo - tudi z njihovimi
pravicami do soodlo€anja. Zadnje raziska-
ve nakazujejo, da seznanjenost z moZnostjo
vnaprej3nje volje in njeno uveljavljanje
skrajSa hospitalizacijo in olaj$a Zivljenje
tako bolnikom kot njihovim svojcem (11, 12).

Zdravstveno osebje bi si olajsalo delo in
pogovore s pacienti z ALS, ¢e bi v naSe kul-
turno in druzbeno okolje uvedli izbrana pri-
porocila in vpraSalnike, ki so se Ze uveljavili
v nekoliko drugac¢nih, a vendarle medicin-
sko in eti¢no dobro razvitih okoljih (2, 5).
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Vnaprejinja volja bolnikov z amiotrofi¢no lateralno sklerozo

Priloga 1(2)

Vnaprej$nja volja osebe z ALS

Razumem, da sta dihalna odpoved in/ali
nezmozZnost hranjenja pogost vzrok smrti
bolnikov z ALS. Zato Zelim vnaprej izraziti
svoje prioritete glede invazivnega umetne-
ga predihavanja in perkutanega vstavljanja
cevke za hranjenje v Zelodec. Pricakujem,
da bodo te prioritete vodile odlo€anje moje
druZine in zdravnikov, ¢e sam v pogovorih
0 izbiri na¢inov zdravljenja ne bom mogel
zadovoljivo sodelovati. Ra¢unam tudi, da
nobena tu izraZena volja ne bo udejanjena
brez mojega soglasja, dokler bom Se spo-
soben odlocati in se sporazumevati.

I. Glede invazivnega umetnega predihava-
nja, ki zahteva vstavitev cevke v sapnik,
Zelim (izberi eno od treh sledecih glav-
nih moZnosti):

A. Da me nikakor ne zatnete umetno pre-
dihavati. Zavedam se, da taka izbira
skoraj zagotovo pomeni, da bom umrl
prej, kot e bi to pomo¢ izbral. Zave-
dam se tudi, da so nekateri vzroki
nagle dihalne odpovedi reverzibilni
in bi zato umetno predihavanje mor-
da ne bilo trajno, pa kljub temu Zelim,
da se me na ta nacin ne zdravi niti
v takih pogojih.

B. Da me z invazivnim umetnim predi-

havanjem zacnete zdraviti, le e medi-
cinsko osebje presodi, da je akutni
vzrok dihalne odpovedi verjetno re-
verzibilen (npr. v primeru zaduSitve
s hrano). Ce pa bo odpoved dihanja del
nepovratnega napredovanja ALS,
zdravljenja z umetnim predihava-
njem ne Zelim. Zavedam se, da taka
izbira skoraj zagotovo pomeni, da
bom umrl prej, kot ¢e bi to pomoc¢
izbral.
Ce bi me Ze zaceli zdraviti z umetnim
predihavanjem, pa bi nato ugotovili,
da bom od tega trajno odvisen, potem
(izberi eno, ve€ ali nobene od slede-
¢ih moZnosti):

1. Zelim, da me nehate predihavati,
in to ne glede na okoli3¢ine. Zave-
dam se, da bom zaradi tega umrl.

2. Zelim, da umetno predihavanje pre-
kinete, Ce dva zdravnika menita, da
bom trajno ostal brez zavesti, in
svoje mnenje tudi zapiSeta.

3. Zelim, da umetno predihavanje
ustavite, Ce bi ostal trajno nespo-
soben sporazumevanja (presel v sta-
nje »vklenjene zavesti«).

4. Zelim, da umetno predihavanje
ustavite, ¢e ne bi ve¢ mogel Ziveti
doma.

5. Zelim, da umetno predihavanje
ustavite, e bi le-to moji druZini
pomenilo prehudo finan¢no ali dru-
gacno breme.

C. Da se zdravljenje z invazivnim umet-
nim predihavanjem za¢ne ne glede na
vzrok dihalne odpovedi, Ce se tane da
zdraviti drugace. Zdravljenje naj se
nadaljuje razen (izberi eno moZnost,
ve¢ moZnosti ali nobene od navede-
nih):

1. Cebi dva zdravnika pisno ugotovi-
la, da bom trajno ostal brez zavesti.

2. Ce bi ostal trajno nesposoben spo-
razumevanja (stanje »vklenjene
zavestic).

3. Ce zaradi tega ne bi ve€ mogel Zive-
ti doma.

4. Ce bi to moji druZini povzro&ilo
prehudo finanéno ali drugac¢no
breme.

1. Glede hranjenja po cevki, vstavljeni sko-
zi trebudno steno v Zelodec, Zelim (izberi
eno od dveh naslednjih glavnih moZnosti):
A. Da se mi ta poseg nikoli ne napravi.
B. Da se mi ta poseg opravi ne glede na
mojo odlocitev o invazivnem umetnem
predihavanju, le ko bi mi ga predpisal
moj zdravnik. Tako zdravljenje naj se
nadaljuje, razen v naslednjih prime-
rih (izberi eno moZnost, ve¢ mozZno-

sti ali nobene od navedenih):
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1. Zelim, da me prenehate hraniti po  Vvseh odlocitvah proti zaletku ali za pre-
cevki, perkutano vstavljeni v Zelo-  kinitev umetnega predihavanja oz. hranje-
dec, ne glede na okoli¢ine. Zave-  nja po cevki, perkutano vstavljeni v Zelodec,
dam se, da bom zaradi tega umrl.  Zelim, da mi zdravnik da ustrezne odmer-

2. Cebi dva zdravnika menila,dabom ke zdravil, ki mi bi zmanj3ali anksioznost
trajno ostal brez zavesti, in bi to  in druge vrste trpljenja, ki bi se lahko poja-
tudi zapisala. vile v zadnji fazi moje bolezni.

3. Ce bi ostal trajno nesposoben spo-
razumevanja (preSel v stanje »vkle-
njene zavestic).

4. Ce zaradi tega ne bi vet mogel Ziveti
doma.

5. Ce bi to moji druZini pomenilo pre-
hudo finan¢no ali druga¢no breme.
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Urska Lunder', Branka Cerv?

Druzinski sestanek

1ZVLECEK
KLJUCNE BESEDE: druzinski sestanek, sporazumevanije, zdravstveni tim

DruZinski sestanki so najpogosteje priporoena oblika sporazumevanja za podajanje infor-
macij o zdravstvenem stanju bolniku in njegovim svojcem, za razpravo glede mo#nih ciljev
oskrbe ter za pripravo vnaprejsnjega narta paliativne oskrbe. Opravimo jih z bolnikom,
kadar ta lahko komunicira in odloZa o sebi, in/ali z njegovimi pomembnimi bliZnjimi. Dru-
Zinski sestanki so kompleksni pogovori, ki dajejo priloZnost za usmeritve o nadaljnjem
zdravljenju glede na bolnikove vrednote in Zelje v okviru Kklini¢nih in prakti¢nih mozno-
sti ter eti¢nega delovanja. To je obenem priloZnost za izboljSanje kakovosti oskrbe in izbolj-
Sanje zadovoljstva bolnika in njegovih svojcev. Prispevek podrobneje predstavlja druZinski
sestanek kot del Eti¢nih medicinskih smernic za odlo¢anje o zdravljenju in paliativni oskr-
bi v intenzivni medicini.

" Ur3ka Lunder, dr. med., Univerzitetna klinika za plju¢ne bolezni in alergijo Golnik, Golnik 36, 4204 Golnik;
urska.lunder@klinika-golnik.si
2 Branka Cerv, prof. zdr. vzg., Kirurdka klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Zaloka cesta 7, 1000 Ljubljana
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Eno najteZjih nalog ima zdravstveni tim pri
vodenju pogovorov o odloc¢anju glede ciljev
oskrbe v asu, ko je bolnikova bolezen neoz-
dravljivo napredovala ali ko bolnikovo sta-
nje (npr. po poSkodbi) mo¢no zmanj3uje
kakovost njegovega Zivljenja, pri ¢emer je
jasno, da ni moZnosti izbolj$anja (1).
DruZinski sestanki so v klini¢ni praksi
splo3no priporoceni povsod, kjer bolniki
s svojimi bliZnjimi in zdravstvenimi delav-
ci ugotavljajo potrebnost uvajanja paliativne
oskrbe (2). Izmenjava informacij o zdrav-
stvenem stanju, moZnih nacinih obravna-
ve v prihodnosti in vnaprejSnje nacrtovanje
so najpomembnejsi sestavni deli druZin-
skih sestankov (3). DruZinski sestanki pred-
stavljajo forum za odlocanje glede eticnih
dilem nadaljnje zdravstvene oskrbe za bol-
nike z napredovalo neozdravljivo bolezni-
jo ali po8kodbo (4).

DRUZINSKI SESTANEK

DruZinski sestanek je proces skupnega odlo-

Canja in vnaprejsnjega nacrtovanja med bol-

nikom, njegovimi bliZnjimi in zdravstvenim

timom (5). Organiziramo ga ob spoznanju,
da intenzivno zdravljenje bolniku ne zago-
tavlja primerne kakovosti Zivljenja in bo
potrebno odlo¢anje o nadaljnji oskrbi bol-
nika. Na druZinskem sestanku sodelujejo

Clani zdravstvenega tima, bolnik (¢e mu

bolezen dopus¢a) in bolnikovi svojci (tj. 0Zji

druZinski ¢lani oz. osebe, ki imajo pravico
do privolitve v medicinski poseg ali zdravs-
tveno oskrbo, €e pacient ni sposoben odlo-

¢anja o sebi) (6).

Cilji druZinskega sestanka so (7):

- informiranje bolnika in njegovih svojcev
o bolezni, predvidenem poteku, morebitmih
verjetnih zapletih in verjetni prognozi,

« ugotavljanje bolnikovih pri¢akovanj, vred-
not in Zelja (spostovanje avtonomije) ter

« predlog vnaprej$njega nacrta oskrbe.

Po sprejemu bolnikov v enoto intenzivne
medicine je informiranje bolnika in/ali bol-

nikovih svojcev glede diagnoze in morebit-
nih potekov bolezni osnova za bolnikovo
sodelovanje v odlo¢anju. Raziskave nakazu-
jejo, da bolnike bolj kot podrobnosti samega
zdravljenja zanimajo njegovi mozni izidi (8).

Bolnik izrazi svoja pri¢akovanja in vred-
note po tem, ko izve potrebne informacije
o svoji bolezni. Vrednote se najpogosteje
nana3ajo na globoka preprifanja in Zelje
o neodvisnosti ter samostojnosti. Ko bolnika
povabimo, da spregovori o svojih globljih
vrednotah, jih v pogovoru lahko opredeli in
specificira, npr: »Nikoli ne bi Zelel pristati na
enem od aparatov na intenzivnem oddelku.«.
Odgovor na vpra3anje »Zakaj?« je lahko: »Ker
ne bi bil rad v breme svojcem in druZbi.« ali
pa: »Ker ne bi Zelel, da me vzdrZujejo pri Ziv-
ljenju, ko ne morem ve¢ odlo¢ati.« (9).

Ugotovimo, ali Zelijo svojci pri odloca-
nju zavzeti bolj aktivno ali bolj pasivno
vlogo. Svojce v primeru, da bolnik ne more
komunicirati, povprasamo, kaj bi si njihov
bliZnji (bolnik) Zelel, &e bi se lahko odlocal
sam. Predlagamo jim, da se spomnijo, kak-
3ne Zelje je izraZal pred boleznijo in kakSna
so bila njegova prepri¢anja v zvezi s temi
vprasanji.

Spoznanja kaZejo, da je sporazumevanje
zdravstvenega osebja z bolnikom in njego-
vimi svojci klju€nega pomena pri uspehu
druZinskih sestankov (10). Ce se za nadalj-
njo bolnikovo oskrbo izbere cilj lajSanja tr-
pljenja, se z bolnikom in/ali svojci ob ukrepih
laj$anja odlofamo o ukinitvi posameznih
postopkov za vzdrZevanje Zivljenja v skla-
du z bolnikovimi vrednotami in pri¢akova-
nji. Kadar bolnik ni zmoZen sodelovanja
pri soodlo¢anju, bolnikovo avtonomijo zago-
tavljajo vnaprej izraZena volja, zdravstve-
ni pooblascenec ali bolnikovi svojci.

Nacrt nadaljnje oskrbe naj temelji na
z medicinskega vidika prepoznanem in za
bolnika najboljSem interesu (medicinsko
dobro), ki ga posreduje zdravnik in ki je
usklajen z bolnikovimi vrednotami in Zelja-
mi (spo3tovanje avtonomije). Nacrt nadalj-
nje obravnave naj vselej temelji tudi na pre-



Med Razgl. 2014; 53 Suppl 4:

81

soji koristi in bremena, ki ga nadaljnja oskr-

ba predstavlja za bolnika, in seveda realnih

zmoZnostih druZbe (naelo praviénosti).

Nacrt nadaljnje oskrbe je torej narejen na

podlagi soodlo€an;. S strategijo »upajmo na

najbolj3e in pripravimo se na najslabse« bol-
niku in svojcem omogo¢imo pravocasno pri-
pravo nacrta oskrbe tudi v primeru »slabe-
ga« razpleta bolezni, ob ¢emer ohranjamo
upanje na ozdravitev. Omenjena strategija
tudi olajSa soocanje bolnikov in svojcev

z ogroZujoco boleznijo (11).

Odlo¢amo se:

« Ali je cilj oskrbe nadaljevanje intenzivne-
ga zdravljenjem oz. postopkov za vzdrZe-
vanje Zivljenjskih funkcij?

« Al je cilj oskrbe lajSanje bolnikovega trp-
ljenja oz. prenehanje postopkov za vzdr-
Zevanje Zivljenjskih funkcij?

Zagotavljanje zasebnosti pri pogovoru, ref-
leksija bolnikovih Custev in Custev njego-
vih svojcev, €as, ki ga zdravstveno osebje
nameni svojcem, da jim prisluhne, spo3to-
vanje zdravstvenega osebja do vrednot bol-
nika in druZine, razumevanje, kdo je bolnik
kot oseba, zagotovilo, da bolnik in druZina
ne bosta zapus¢ena ter moznost, da si bol-
nik in druZina vzameta €as za odlocitve, so
strategije, ki jih bolniki in svojci cenijo in
ki vplivajo na uspesnost druZinskih sestan-
kov (12, 13). Spoznanja kaZejo, da omenje-
ne strategije znacilno zmanjsajo psiholosko
obolevnost druZinskih ¢lanov v obdobju po
zakljuCenem zdravljenju v enotah intenziv-

ne medicine. V primeru, da ima bolni$nica
organiziran paliativni tim, je ta lahko v do-
datno pomoc¢ timom intenzivne medicine
pri vodenju paliativne oskrbe in sporazu-
mevanju z bolniki in njihovimi svojci (7).

IZOBRAZEVANJE

IzobraZevanja zdravstvenega tima za izvaja-
nje teZavnih pogovorov, ki se ti¢ejo informi-
ranja bolnika in njegovih svojcev o zdrav-
stveni situaciji in mozni nadaljnji obravnavi,
so potrebna in dokazano ucinkovita (14-16).
V svetu prepoznan model strategije spo-
rocanja resnice pa je uveljavljen tudi v slo-
venskem prostoru (17). Doma&a spoznanja
potrjujejo izsledke tujih raziskav, da se je
ve3¢in ucinkovitega komuniciranja potreb-
no uciti (18). V pomoc so tudi priporofene
smernice za vodenje druZinskih sestankov
(5, 19, 20).

ZAKLJUCEK

Osnova eti¢nega odlocanja ob koncu Zivlje-
nja je ucinkovito komuniciranje med bol-
nikom, njegovimi svojci in zdravstvenim
timom z namenom soodlo¢anja in sledenja
bolnikovim vrednotam. DruZinski sestanek
je najbolj u€inkovita oblika informiranja,
preverjanja vrednot, pri¢akovanj in Zelja bol-
nika in svojcev ter priprave vnaprejsnjega
nacrta (5). Na druZinskem sestanku sodelu-
jo€i skupaj v procesu enakovrednega sood-
lo¢anja opredelijo vnaprej3nji nacrt za bol-
nika. Zdravstveni tim pri tem nudi podporo
tako bolniku kot njegovim svojcem.
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Simona Sipek’, Branka Cerv?

Ocena in lajsanje simptomov v paliativni
oskrbi na intenzivnem oddelku v zadnjih
dneh zivljenja

1IZVLECEK

KLJUCNE BESEDE: boletina, dispneja, tesnoba, nemir, delirij, paliativna oskrba, intenzivna medicina

Kriti¢no bolni doZivljajo med obravnavo v intenzivnih enotah Stevilne motece simptome,
ki so posledica bolezni, intenzivnih in invazivnih diagnosti¢nih, terapevtskih ter negoval-
nih postopkov. V zadnjih dneh Zivljenja so to najpogosteje bole¢ina, dispneja, tesnoba, nemir
in delirij. Osnovna zdravila za njihovo laj$anje so analgetiki, sedativi in nevroleptiki. U¢in-
kovit odmerek dolo€imo in prilagajamo bolnikovim potrebam s titracijo. K laj$anju trp-
ljenja pripomorejo tudi nefarmakolo3ki ukrepi in upo3tevanje celostne slike vseh vidikov
psihosocialne in eksistencialne stiske bolnika ter njegovih bliZnjih.

'Simona Sipek, dr. med., Oddelek za interno medicino, Splo3na bolnignica Sloven;j Gradec, Gosposvetska cesta 1,
2380 Slovenj Gradec; simona.sipek@siol.net
2 Branka Cerv, prof. zdr. vzg., Kirurdka klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Zaloka cesta 2, 1000 Ljubljana
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Najpogostejsi moteci simptomi bolnikov
v intenzivnih enotah ob koncu Zivljenja so
bolecina, dispneja, tesnoba, nemir in deli-
rij (1, 2). Pogosto so slabo lajSani, potrebe
bolnikov pa neprepoznane in pogosto pod-
cenjene. Ocena simptoma namrec temelji
na subjektivni oceni bolnika in njegovem
porocanju, kar pa je zaradi bolnikove prizade-
tosti, motnje zavesti in/ali sedacije, uporabe
mi3i¢nih relaksansov in umetne ventilacije
pogosto nemogoce (1-3). Zato sta pomemb-
ni natanéna ter pogosta klini¢na ocena in
sodelovanje celotnega zdravstvenega tima.
Osnovni princip lajianja simptomov je titra-
cija priporo€enih analgetikov, nevroleptikov
in sedativov (3, 4). ZaCetni nizek odmerek
zdravila v bolusu titriramo v ¢asovnih pre-
sledkih znanega ¢asa do najvecje koncen-
tracije zdravila v plazmi do zadovoljivega
lajSanja simptoma: bolnik je umirjen, brez
znakov agitacije in brez mimike trpljenja,
diha s frekvenco < 30/min in ima frekvenco
srca < 100/min (4). Razlog za vi$anje odmer-
ka zdravila za lajSanje simptoma (prisotnost
in jakost simptoma) vedno dokumentira-
mo (4). K lajSanju motecih simptomov pri-
pomorejo tudi nefarmakoloski ukrepi: bol-
niku z dispnejo npr. spremenimo poloZaj
telesa, dvignemo vzglavje, ob znakih nemi-
ra zagotovimo umirjeno okolje in prisotnost
ter podporo bolnikovih bliZnjih, negovalne
ukrepe prilagodimo zgolj v namen zagotav-
ljanja udobja bolniku, opustimo obracanje
nepomicnega bolnika na dve uri, obra¢amo
ga le, da zagotovimo udobje oz. vsaj trikrat
na dan, skrbimo za nego ustne sluznice (2).
Ob tem sodelujemo z bolnikom, ¢e je moZz-
no, oz. z njegovimi bliZznjimi v seznanjanju
glede vseh sprememb in nameravanih ukre-
pov ter se odlo¢amo v skladu z bolnikovi-
mi vrednotami, ki jih bolni bodisi lahko izra-
Za sam bodisi o tem porocajo bliZnji.

NACINI OCENE SIMPTOMOV
Ocena simptomov pri bolnikih v intenziv-
nih enotah je lahko teZavna, kadar ne more-

jo odgovarjati na nasa vprasanja (5). Bolniku,
ki se lahko sporazumeva, za oceno bole€ine
ponudimo eno od ocenjevalnih lestvic in mu
damo dovolj ¢asa, da lahko oceno poda (6).
Najpogosteje se uporabljajo vizualna ana-
logna lestvica, besedna opisna lestvica in
numeri¢na ocenjevalna lestvica (7). Kadar
se bolnik ne more sporazumevati, bole¢ino
ocenimo s pomo¢jo orodja za oceno boleci-
ne pri kriti¢no bolnih (angl. the Critical-Care
Pain Observation Tool, CPOT) in orodja za
oceno bole¢ine intubiranega bolnika s po-
moc&jo vedenja (angl. the Behavioral Pain
Scale, BPS) oz. razli€ice tega orodja za nein-
tubirane bolnike (angl. the BPS-non-intuba-
ted, BPS-NI) (5, 6, 8-10). Poleg navedenega
lahko za pomo€ pri oceni bole¢ine zaprosimo
bolnikove bliZnje ali pa izvedemo t. i. anal-
geticni poskus za ugotavljanje prisotnosti
bolecine (6).

Za oceno dispneje pri bolnikih, ki se lah-
ko sporazumevajo, uporabljamo vpra3anje:
»Ali imate ob¢utek, da tezko dihate?«. Jakost
simptoma izmerimo z eno od prej omenje-
nih lestvic (7). Pri bolnikih, ki niso sposob-
ni sporazumevanja, dispnejo ocenjujemo na
podlagi respiratornega distresa (tahipneja,
uporaba pomoZnega dihalnega miSicja,
prestraSen izgled, paradoksno-diafragmal-
no dihanje) (1). V takem primeru je pripo-
roc¢ena opazovalna lestvica respiratornega
distresa (angl. the Respiratory Distress Obser-
vation Scale, RDOS) (11). V&asih nam pri oce-
ni dispneje lahko pomagajo tudi bolnikovi
bliZnji. Pomembno je tudi vedeti, da nizka
izmerjena saturacija krvi s kisikom in plin-
ska analiza arterijske krvi nista nujno v ko-
relaciji z dispnejo.

Za oceno delirija je na voljo ve¢ orodij.
Najbolj priporo¢ljivi in uporabni orodji za
prepoznavo delirija v intenzivnih enotah sta
ICDSC (angl. the Intensive Care Delirium Scree-
ning Checklist) in pri intubiranih bolnikih
CAM-ICU (angl. the Confusion Assessment
Method for the ICU) (3).
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BOLECINA

Bolecina, ki jo doZivljajo bolniki v intenziv-
nih enotah, je lahko posledica bolezni, pos-
kodbe, operacije ali iatrogenih vzrokov, pove-
zanih z negovalnimi postopki (obrafanje,
nega ran, preleZanin), vstavljenimi katetri,
endotrahealnim tubusom, aspiracijami,
izvajanjem bolecih diagnosti¢nih in tera-
pevtskih postopkov (1, 3). Bole¢ina je nepri-
jetno ¢utno in Eustveno doZivetje, poveza-
no z mozno ali neposredno poskodbo tkiva
(definicija IASP), kar pomeni, da doZivlja-
nje bolec¢ine ni nikoli samo enodimenzio-
nalno, temvec bole€ino razumemo skozi
telesni, psihi¢ni, socialni in duhovni vidik
trpljenja (12). Temeljna zdravila za lajSanje
bolecine v intenzivni enoti so opioidi (mor-
fijev klorid ali sulfat, fentanil in drugi) (1-3).
Po analgeti¢nem u¢inku so v primerljivih
odmerkih enakovredni, razlikujejo se po far-
makokinetiki, farmakodinamiki ter stran-
skih u€inkih (1, 3). Morfij ob uvedbi postop-
no titriramo do ucinkovitega dnevnega
odmerka in zagotovimo moZnost reSilnega
odmerka, ki ga bolnik prejme po potrebi ob
prebijajoci bolecini. Re$ilni odmerek je
10 % dnevnega odmerka. ZaCetni odmerek
morfija opioidno naivnega bolnika je 2mgi.v,
odmerek ponavljamo na 5-10 min. p.p. do
olaj$anja bolecine in glede na spremljanje
stranskih u¢inkov morfija. Ob doseZenem
zadovoljivem lajSanju bolecine, glede na
porabljene odmerke in razpolovni ¢as mor-
fija (t,, =4h), izratunamo celodnevni odme-
rek, ki naj ga bolnik prejema v kontinuirani
infuziji. Morfija ne predpisujemo z name-
nom sedacije, ¢eprav imajo ti lahko v zaet-
nem ¢asu uvajanja tudi blag sedativni u¢i-
nek. K obvladovanju bole€ine pomembno
pripomore tudi odstranitev oz. zmanj$anje
iatrogenih vzrokov za bole¢ino (1, 3).

DISPNEJA

Dispneja je eden najteZje obvladljivih simp-
tomov v paliativni oskrbi. Subjektivno doZiv-
ljanje oteZenega dihanja je posledica §te-
vilnih vzrokov, ob koncu Zivljenja pogosto

ireverzibilnih, zato je pri iskanju in odprav-
ljanju vzrokov za dispnejo v ¢asu zadnjih dni
in ur Zivljenja vedno potrebno pretehtati,
ali je korist vzrocnega zdravljenja za kako-
vost bolnikovega Zivljenja vecja od bremena,
ki ga predstavlja (1, 13-15). Ce ni, je primer-
no le simptomatsko ukrepanje. Dokazano
najudinkovitejSe zdravilo za lajSanje disp-
neje je morfij, ki ob pravilni, bolnikovim
potrebam prilagojeni titraciji, ne povzroca
depresije dihanja (13-15). U¢inkoviti so
odmerki, man;jsi od teh, ki jih uporabljamo
za zdravljenje bolecine (polovi¢ni zaCetni
odmerek), ob pridruZeni kroni¢ni obstruk-
tivni pljucni bolezni pa so Se za polovico
niZji. Bolnikom, ki se Ze zdravijo z opioidi
zaradi bolecine, ob pojavu dispneje poveca-
mo dnevni odmerek za 25-50 %. Kadar bol-
niki ob dispneji doZivljajo tudi vznemirje-
nost in strah, lahko opioide kombiniramo
z anksiolitiki. Uporabimo nizke odmerke
benzodiazepinov (lorazepam, midazolam),
ki jih prav tako titriramo, dokler dispneja ni
olajSana (13-15). Ni dokazov, da bi upora-
ba kisika pri vseh bolnikih rutinsko izbolj-
Sala obCutek dispneje, zato je treba doda-
tek kisika vedno dobro pretehtati. Uporaba
obrazne maske lahko obcutek dusenja 3e
poveca (15). V izogib volumski preobreme-
nitvi in posledi¢no dihalnim stiskam je
ob koncu Zivljenja potrebno razmisliti tudi
o zmanj3anju oz. ukinitvi nadomescanja
teko€in z medicinsko pomocjo, ki je lahko
v zadnjih dneh vzrok zastajanja teko-
¢in v pljuéih in posledi¢no oteZenega diha-
nja (10).

V procesu umiranja se pogosto zgodi,
da bolnik zaradi ugaslega refleksa poZira-
nja in izka3ljevanja ne zmore izkasljati slu-
zi, ki se nabira v orofarinksu. Zrak, ki ob tem
prehaja skozi Zrelo, povzro¢i brbotajoce zvo-
ke (angl. death rattle). Terminalno hropenje
za bolnika ni motece, lahko pa je motece za
okolico. Za zmanjSanje produkcije sekreta
uporabimo antiholinergik butilskopolamin
bromid. Globoka aspiracija v zadnjih dneh
in urah Zivljenja ni priporo€ljiva (16).
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NEMIR, DELIRI)

Delirij je najpogostej$a nevropsihiatri¢na
motnja bolnikov z napredovalo boleznijo ob
koncu Zivljenja, za katero je znacilna zmanj-
$ana stopnja zavesti, nesposobnost usmer-
janja, vzdrZevanja ali spremembe pozornosti
in motnja v zaznavanju in misljenju. Nasta-
ne akutno, razli¢ni simptomi pa znacilno
nihajo preko dneva in so izrazitej3i proti
vecCeru in ponoci (1-3, 17-19). Posebno
ogroZeni so starejsi bolniki (12, 19). Delirij
z agitacijo je lahko prvi glasnik »teZavne
poti« umiranja (12). Kriti¢no bolni so izpo-
stavljeni Stevilnim med seboj prepletenim
dejavnikom tveganja za razvoj delirija (zdra-
vila, metabolne nepravilnosti, okuzbe, odteg-
nitve, motnje spanja itd.) (1, 3, 17, 18). Pri
ugotavljanju vzroka je potrebno vedno pre-
tehtati bremena in koristi, ki jih za bolnika
predstavljajo preiskovalne metode in zdrav-
ljenje (18). Pred uvedbo zdravil za lajSanje
delirija najprej lajSamo bole€ino in dispne-
jo, ki sta pogosta razloga za nemir. Upora-
bo antipsihotikov in sedativov zmanjSamo
tudi z nefarmakolo3kimi ukrepi: odstanitev
nepotrebnih elektrod in cevk, odstranitev
ovirnic, zniZanje hrupa in svetlobe, stalna
prisotnost svojca in drugo (1). Zdravilo za
lajSanje delirija ob koncu Zivljenja je nevro-
leptik haloperidol, mo¢an antagonist dopa-
mina s Sibkim antiholinergi¢nim in Sibkim
sedativnim delovanjem. Deluje antipsiho-

ti¢no, anksioliti¢no in antiemeti¢no. Ugo-
tavljanje u€inkovitega odmerka sledi ena-
kemu principu kot pri bole€ini: s titracijo
najprej ugotovimo ucinkovit dnevni odme-
rek, nato ga predpiSemo v kontinuirani obli-
ki in zagotovimo predpis reSilnega odmerka
po potrebi, e se bo kljub kontinuirani tera-
piji delirij v epizodah Se pojavil. Kadar Zeli-
mo mocnej§i sedativni ucinek, nevroleptik
kombiniramo z benzodiazepini (lorazepam
in midazolam), ki imajo poleg sedativnega
Se hipnoti¢ni, anksioliti¢ni in amnesti¢ni
udinek, ali uporabimo propofol kot splo3ni
anestetik (1, 3, 16-19). Benzodiazepini brez
nevroleptikov lahko poslabSajo agitacijo.
Sedativi nimajo analgeti¢nega ucinka. Poleg
vseh farmakolo3kih in nefarmakolo3kih
ukrepov za obvladovanje delirija je potreb-
no nuditi podporo tudi svojcem, saj je za
njih prisotnost ob bolniku, ki doZivlja agi-
tiran delirij, izredno stresna (16).

ZAKLJUCEK

Prepoznavanje in lajSanje motecih simpto-
mov s pravilno, bolnikovim potrebam pri-
lagojeno titracijo zdravil in nefarmakolos-
kimi ukrepi s sofasno podporo psihi¢nih,
socialnih in duhovnih potreb bolnika in nje-
govih bliZnjih lahko bistveno izboljSata kva-
liteto obravnave, Zivljenja in umiranja bol-
nikov v intenzivnih enotah.
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Matjaz Figelj'

Prenehanje postopkov za ohranjanje Zivljenja

I1ZVLECEK
KLJUCNE BESEDE: intenzivna oskrba, paliativna oskrba, mehanska ventilacija

Izjemen napredek intenzivne oskrbe v zadnjih desetletjih je izbolj3al preZivetje kriti¢no
bolnih. V primerih, ko je intenzivna oskrba kriti¢no bolnih neuspe3na, predstavlja nada-
ljevanje z intenzivno oskrbo predvsem breme za bolnike in jim povzro&a nepotrebno trplje-
nje. S pomocjo presoje medicinsko-klini¢nih dejstev in eti¢nih nacel (predvsem spostovanja
bolnikove avtonomije) lahko neuspe3no intenzivno oskrbo ukinemo, prenehamo s postopki
za ohranjanje Zivljenja in nadaljujemo le s paliativno oskrbo. Postopke za ohranjanje Ziv-
ljenja lahko ukinemo naenkrat. Izjema je mehanska ventilacija. Naenkrat ukinjena
mehanska ventilacija lahko povzro€i dispnejo, zato jo ukinjamo postopno.

! Matjaz Figelj, dr. med., Oddelek za interno medicino, Splo3na bolni3nica Dr. Franca Derganca Nova Gorica, Ulica padlih
borcev 13A, 5290 Sempeter pri Gorici; matjaz.figelj@guest.arnes.si
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Indikacija za sprejem bolnika v intenzivno
enoto je bolezen ali bolezensko stanje, ki
ima za posledico odpoved delovanja enega
ali ve€ organov, zaradi Cesar je bolnikovo
Zivljenje neposredno ogroZeno. Cilj intenziv-
ne oskrbe je pomagati delovanju ali nado-
mestiti delovanje prizadetih organov z zdra-
vili in medicinskimi postopki ter s tem
vzdrZevati Zivljenje v ¢asu, ko poskuSamo
pozdraviti bolezen (odpraviti njene posle-
dice), ki je privedla do odpovedi delovanja
organov. Ko se izkaZe, da je rezultat inten-
zivne oskrbe stanje, ki ne zagotavlja mini-
malnih standardov kakovosti Zivljenja, ali
da bo bolnik kljub intenzivni oskrbi umrl,
lahko s postopki za ohranjanje Zivljenja (z in-
tenzivno oskrbo) prenehamo. Nadaljujemo
le s postopki lajSanja bolnikovih teZav, s pa-
liativno oskrbo (1).

Odlocitev o prenehanju postopkov za
ohranjanje Zivljenja oziroma intenzivne
oskrbe in nadaljnji paliativni oskrbi sprej-
memo na druZinskih sestankih s procesom
soodlo€anja (2). Pri soodlo¢anju uposteva-
mo temeljna eti¢na pravila, in sicer nace-
lo spostovanja bolnikove avtonomije, naceli
koristnosti in nekodljivosti ter nacelo pra-
vic¢nosti (3).

Cilj paliativne oskrbe je lajSanje bolni-
kovega trpljenja s prepreevanjem in lajSa-
njem telesnih ter psihi¢nih teZav, duhovnih
in socialnih stisk ter z re§evanjem praktic-
nih teZav (4). Paliativna oskrba nudi pomo¢
tudi bolnikovi druZini. Posledica je vija
kakovost bolnikovega Zivljenja. Zdravila in
medicinske postopke, ki niso namenjeni laj-
Sanju bolnikovih teZav, lahko ob paliativ-
ni oskrbi ukinemo (1, 5).

Vsa zdravila (vazopresorje, inotrope,
antiaritmike, antibiotike itd.) in medicinske
postopke (hemodializo, transfuzije krvnih
pripravkov, intraaortno balonsko &rpal-
ko itd.), namenjene ohranjanju Zivljenja,
ukinemo naenkrat. Izjema je le mehanska
ventilacija, ki jo ukinjamo postopno (5, 0).
Naenkrat ukinjena mehanska ventilacija

lahko povzrodi dispnejo in ni v skladu z na-
Celi paliativne oskrbe. Mehansko venti-
lacijo ukinjamo po ukinitvi vseh ostalih
zdravil in medicinskih postopkov za ohra-
njanje Zivljenja (5). V procesu umiranja
lahko ukinemo tudi hidracijo in prehra-
njevanje z medicinsko pomocjo, saj nista
potrebni in ne koristita, zelo verjetno celo
Skodita (7).

POSTOPEK UKINJANJA
MEHANSKE VENTILACIJE
Priprava

Pred zacetkom ukinjanja mehanske ventila-
cije bolnika in/ali bolnikovo druZino pouci-
mo o postopku ukinjanja, o postopku odstra-
nitve endotrahealnega tubusa, postopkih
ocene in lajSanja dispneje ter anksioznosti
med ukinjanjem in po ukinitvi mehanske
ventilacije ter o posledicah ukinitve mehan-
ske ventilacije (ve¢ina bolnikov umre v ne-
kaj minutah po ukinitvi mehanske ventila-
cije, nekateri bolniki Zivijo Se nekaj ur ali
dni, zelo redki preZivijo in so odpu3¢eni iz
bolnidnice). Odgovorimo jim na vpra$anja
in jim nudimo psiholo3ko podporo. Bolniko-
vi druZini omogoc¢imo, da so ob ukinjanju
mehanske ventilacije ob bolniku. Bolnika
premestimo v mirnej$i prostor ali zagrne-
mo zavese ob postelji. Poskrbimo za stole,
robcke in kozarce z vodo za bolnikove svoj-
ce. Pripravimo zdravila za lajSanje dispneje
in anksioznosti, aspirator in brisaco (z bri-
saCo ofistimo obraz po odstranitvi endo-
trahealnega tubusa in tega zavijemo vanjo).
Alarme na ventilatorju izklopimo oziroma
prilagodimo meje alarmov tako, da se med
ukinjanjem ventilacije ne bodo vklapljali
(1,56,89).

Zdravila, ki jih uporabljamo za
lajSanje dispneje in anksioznosti
med ukinjanjem mehanske
ventilacije

Dispnejo lajSamo z morfijem (2-10mg
iv/10 min. p.p., po titraciji lahko nadalju-
jemo s kontinuirano infuzijo). Anksioznost
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lajSamo z midazolamom (1-2 mgiv./
10 min. p. p, po titraciji lahko nadaljujemo
s kontinuirano infuzijo).

Ce bolnik Ze pred ukinjanjem umetne
ventilacije prejema analgetik in sedativ v in-
fuziji, s slednjo nadaljujemo tudi med uki-
njanjem. Ce se kljub obstojeti infuziji
analgetika in sedativa med ukinjanjem poja-
vi dispneja, jo lajSamo z dodatnimi odmer-
ki morfija (10 % dnevnega odmerka morfija
iv/10min. p.p.) (1, 5, 6, 8, 9).

Tehnika postopnega ukinjanja
mehanske ventilacije

Preklopimo na sinhronizirano intermitent-
no mandatorno ventilacijo (SIMV) s frek-
venco mandatornih vpihov 12/min ali pod-
porno ventilacijo s tlakom (angl. pressure
support, PS) s kon¢nim inspiracijskim tla-
kom, ki zagotavlja zadostno ventilacijo.
DeleZ kisika v vdihani meSanici zraka (Fi0,)
zniZamo na 21 %, kon¢ni ekspiracijski tlak
(angl. positive end-expiratory pressure, PEEP)
zniZamo na 0 cm H,0. Postopno zniZujemo
frekvenco mandatornih vpihov ali kon&ni
inspiracijski tlak pri podporni ventilaciji
s tlakom. Ob vsakem zniZanju ventilatorne
podpore morebitno dispnejo in anksioznost
lajSamo z ustreznimi odmerki morfija in
midazolama intravensko. Z ZniZevanjem ven-
tilatorne podpore lahko nadaljujemo le po
uspe3no olajsani dispneji. Z ventilacijo pre-
nehamo, ko zniZamo frekvenco mandatomih

vpihov na 4/min (SIMV) ali konéni inspi-
racijski tlak na 5cm H,0 (PS). Postopek uki-
njanja mehanske ventilacije traja od 20 do
45 minut. Po ukinitvi mehanske ventilacije
bolniku odstranimo endotrahealni tubus, Ce
presodimo, da bo bolnik potreboval pogo-
ste aspiracije dihalnih poti, ki bodo manj
motece skozi endotrahealni tubus, slednje-
ga ne odstranimo (1, 5, 6, 8, 9).

Po ukinitvi mehanske ventilacije
Po ukinitvi mehanske ventilacije omogoci-
mo bolnikovim svojcem, da ostanejo ob bol-
niku. Nadaljujemo s paliativno oskrbo. Ce
bolnik umre, bolnikovim svojcem omogo-
¢imo €as za slovo in verske obrede ter jim
nudimo psiholo3ko podporo (1, 5, 6, 8, 9).

ZAKLJUCEK

Odlotitev o prenehanju postopkov za ohra-
njanje Zivljenja sprejmejo medicinsko osebje
ter bolnik in/ali bolnikova druZina v proce-
su soodlocanja. Odlo¢itev je posledica pre-
soje medicinskih dejstev (dosedanji potek
bolezni, u€inkovitost dosedanjega zdravlje-
nja, prognoza bolezni) in upostevanja eti¢-
nih nacel (bolniku avtonomija omogoca, da
lahko zavrne oskrbo, e je razmerje med
koristnostjo in bremenom oskrbe zanj nes-
prejemljivo). Za soodlo&anije je torej potreb-
na dobra informiranost bolnika in/ali bol-
nikove druZine, k Gemur pripomorejo ve3¢ine
Sporazumevanja medicinskega osebja.
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