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Sazetak

KVALITETA ZIVOTA U PALIJATIVNOJ SKRBI

Ci]j palijativne skrbi je omogucéavanje maksimalne kvalitete zivota svake osobe do kraja zivota. U
zavrSnom specijalistickom radu na temu Kvaliteta Zivota u palijativnoj skrbi ¢e se dati strucan
prikaz pojma kvalitete zivota opcenito te znacenje navedenog pojma za palijativne bolesnike.
Takoder biti ¢e prikazani rezultati i dobivene spoznaje do sada provedenih istrazivanja kao i
kriticki pristup prema sada dostupnim mjernim instrumentima kojima se procjenjuje kvaliteta
zivota palijativnih bolesnika. U zadnjem dijelu rada biti ¢e prikazano trenutacno stanje u podrucju
palijativne skrbi u Hrvatskoj te primjeri dobre prakse razvijenih zemalja. Prema navedenim
spoznajama, dati ¢e se prijedlog komponenti kvalitete zivota koje bi bilo potrebno unaprijediti i
implementirati u zdravstveni sustav Republike Hrvatske kako bi sustav palijativne skrbi bio

unaprijeden po uzoru na razvijene zemlje.

Kljucne rijeci: kvaliteta Zivota, palijativna skrb, osobe starije zivotne dobi
Abstract

QUALITY OF LIFE IN PALLIATIVE CARE

The goal of palliative care is to enable the maximum quality of life of each individual until the end
of life. In the final specialist paper on the topic of Quality of life in palliative care, a detailed
presentation of the concept of quality of life in general and the meaning of this concept for
palliative patients will be given. It will also present the results and knowledge gained from the
research conducted so far, as well as a critical approach to the currently available measuring
instruments used to assess the quality of life of palliative patients. In the last part of the paper, the
current situation in the field of palliative care in Croatia will be presented, as well as examples of
good practice from developed countries. According to the aforementioned findings, a proposal will
be made for the quality of life components that would need to be improved and implemented in
the health system of the Republic of Croatia in order for the palliative care system to be improved

on the model of developed countries.

Key words: quality of life, palliative care, elderly people
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uvoD
Skrb o starijim osobama koje boluju od neizlje¢ivih bolesti dio je ljudske kulture i povijesti, a

razvijenost sustava palijativne skrbi pokazatelj je napretka drustva. Iako palijativna skrb obuhvaca
sve osobe koje su na kraju svojih Zivota, nac¢es¢i korisnici su osobe starije zivotne dobi. Prema
Popisu stanovnistva iz 2021. godine 22,45 % od ukupne populacije ¢ini udio stanovnika starijih
od 65 godina (Drzavni zavod za statistiku, 2021). KronoloSko produzivanje trajanja Zivota znaci
da sve vise ljudi treba pomo¢ u starijoj Zivotnoj dobi, zbog ¢ega je pristupanje fenomenu starosti
usko povezano uz pojam kvaliteta Zivota (Laklija, Rusac i Zganec, 2007). Prema Preporukama
Europskog udruzenja za palijativnu skrb (2009) palijativna skrb je multidimenzionalan 1
interdisciplinaran pristup koji se temelji na nizu zajednickih vrijednosti i nacela koje ukljucuju
individualni pristup odnosno pacijentovu autonomiju, timski rad, dostojanstvo pacijenta i
postizanje najbolje moguce kvalitete zivota, ali i uvazavanja procesa tuge i zalovanja. U ovom
radu fokus ¢e biti na pokusaju definiranja kvalitete Zivota u palijativnoj skrbi koja se pruza starijim
osobama kao njenim najées¢im korisnicima. Kvaliteta Zivota je slozen pojam, nalazi se u sredistu
zanimanja mnogih znanstvenika kroz duzi niz godina. Slozenost koncepta, njegova
viSedimenzionalnost i razliCit pristup u razli¢itim druStvima nisu rezultirali postojanjem
op¢eprihvacene definicije ili standarda za njegovo mjerenje (Podgorelec, 2010). Kvaliteta Zivota
je nesumnjivo visedimenzionalni koncept zamis$ljen kao mreza povezanih elemenata koji odreduju
ukupnu kvalitetu Zivota odredenog pojedinca (Huges, 1993, prema Podgorelec, 2008). Krizmani¢
1 Kolesari¢ (1989) navode da je kvaliteta zivota subjektivno doZzivljavanje vlastitog Zivota
odredeno objektivnim okolnostima u kojima osoba zivi, karakteristikama licnosti koje utjecu na
dozivljavanje realnosti 1 specificnim zivotnim iskustvom te osobe. Znanstvena literatura
posvecena kvaliteti zivota, prema Podgorelec (2008), u najve¢em se dijelu bavi samo indikatorima,
koje usustavljuje na razli¢ite nacine, a u manjem dijelu se nastoje najprije odrediti dimenzije
kvalitete zivota. Danas je definiranje kvalitete kvalitete Zivota postalo pokretacka snaga u
osmisljavanju usluga 1 ukupnoj procjeni na podru¢jima medicine i socijalne zastite. Prema
Stambuk (2011) prilikom definiranja i istraZivanja potreba pacijenata u palijativnoj skrbi koristi se
Hassov model. Ovaj se model temelji na viSedimenzionalnoj i dinamickoj analizi Cetiri glavne
komponente kvalitete Zivota, a to su fizicka psihicka, socijalna i duhovna. Cilj palijativne skrbi je
osigurati najbolju mogucu kvalitetu Zivota bolesniku do kraja Zivota. Religioznost predstavlja

mozda najvecu stavku u prihvacanju i pripremi za kraj ovozemaljskog Zivota. Teologija na smrt



gleda znatno drugacije od psihologije ili medicine opcenito. Prve dvije kategorije smrt oznacuju
kao kraj ¢ovjekovog postojanja dok u teoloSkom smislu smrt predstavlja nadu i jedan novi pocetak.
palijativnoj medicini vazno je voditi ra¢una o postivanju prirodnog tijeka dogadaja uz obvezatnu
primjenu palijativnih mjera na mjeru podnosljivosti, lijeCenje nuspojava Koje neizostavno
nadolaze, psihoterapijsko skrbljenje za pacijenta i njegovu obitelj. Svrha duhovne brige za umiruce
jest pomoci u vracanju duhovne vedrine 1 mira da bi ono §to se Cinilo da je bez smisla dobilo
smisao i vrijednost. Osigurati da se to dogodi na dostojanstven, paZljiv i §to je moguée manje bolan
nacin, zasluzuje toliki prioritet koliko i svaki drugi. To je prioritet ne samo za lije¢nicku profesiju,
za zdravstveni sektor ili za socijalne djelatnosti nego za cjelokupno drustvo (Vuleti¢ i sur., 2014).
Obaveza postovanja ljudskog Zivota mora biti vidljiva na minimalno dvije razine: u drustvu
opcenito 1 za svaki pojedini ljudski Zivot ¢ija se vrijednost ne smanjuje zbog starosti, bolesti ili
bilo kojeg drugog ogranicavajuceg ¢imbenika pri kraju zivota (Poslon, 2021). lako ne iznenaduje
podatak da viSe od 75 % smrti pogada osobe starije od 65 godina, joS uvijek je vrlo malo ili niSta
ucinjeno za njihove potrebe u zadnjoj godini zivota i u kvaliteti skrbi koju primaju (Brody 1989,
prema Stambuk, 2011). Stoga bi sve zemlje trebale razviti program zdravstvenih usluga kako bi
zadovoljile socijalne i medicinske potrebe ove populacije. Problemi, pa i potrebe ove populacije
su drugaciji. Prisutna je multimorbidnost te je sukladno tome i kumulativni efekt ve¢i, Sto rezultira
ve¢om potrebom za njegom. Neki mali problem moze imati velik psiholoski u¢inak na opce stanje
starije osobe. Akutna bolest moze utjecati na fizicko 1 mentalno zdravlje, ekonomske uvjete 1
socijalnu izolaciju. Mnogo puta ovi su ljudi zanemareni i zaboravljeni od svojih bliznjih, a u
zadnjim trenutcima Zivota paZnja im je najpotrebnija (Stambuk, 2019). Kroz ovaj rad biti ée
prikazane komponente kvalitete Zivota u palijativnoj skrbi sa znanastvenog aspekta, biti ¢e
izloZzena problematika mjerenja istih te ¢e biti prikazani primjeri palijativne skrbi razvijenih
zemalja. Takoder biti ¢e pruZen kriti¢i osvrt na trenutacno stanje palijativne skrbi u Republici

Hrvatskoj zajedno sa preporukama za unaprijedenje po uzoru na dobru praksu razvijenih zemalja.



1. KVALITETA ZIVOTA

Stambuk (2011) navodi da je kvaliteta Zivota interdisciplinarni koncept koji pokriva nekoliko
istrazivackih podrucja drustvenih i prirodnih znanosti. Proucavali su ga znanstvenici razli¢itih
istrazivackih disciplina, pozadina i obrazovanja. Unato€ razvoju ovog koncepta postoji nedostatak

konsenzusa o definiciji same kvalitete zivota.

1.1. Definicije kvalitete zivota

Kvaliteta zivota jest koncept koji veliku pozornost i Siroku primjenu u raznim podrucjima javnog
zivota 1 druStvenim znanostima dozivljava Sezdesetih godina 20. stolje¢a. Slozenost koncepta,
njegova visedimenzionalnost i razli¢it pristup u razli¢itim druStvima nisu rezultirali postojanjem
op¢eprihvacene definicije ili standarda za njegovo mjerenje (Podgorelc, 2010:40). U nastavku
slijedi pregled definicija razli¢itih autora. Svjetska zdravstvena organizacija (2024) definira
kvalitetu zivota kao pojedinCevu percepciju vlastite pozicije u specificnom kulturoloskom,
drustvenom te okolisnom kontekstu. Clanovi Medunarodne grupe za dobrobit (International Well
Being Group, 2001, prema Podgorelec, 2008) definiraju kvalitetu zivota kao multidimezionalan
pojam kojeg ¢ine: zivotni standard, zdravlje, produktivnost, mogucnost ostvarivanja bliskih
kontakata, sigurnost, pripadanjezajednici te osjecaj sigurnosti u buducnosti. Osim objektivnih
faktora kao Sto su drustveni, ekonomski i politicki, na kvalitetu zivota utjecu i subjektivna
percepcija 1 procjena fizickog, materijalnog, drustvenog i emocionalnog blagostanja, osobnog
razvoja i svrhovite aktivnosti, s time da odnos objektivne i subjektivne kvalitete zZivota nije linearan
tj. promjene objektivnih ¢imbenika ne znace neminovno i promjene subjektivne komponente
kvalitete Zivota. Felce i Pery (1995, prema Benjak, 2010) definiraju kvalitetu Zivota kao sveukupno
op¢e blagostanje koje ukljucuje objektivne ¢imbenike i subjektivno vrednovanje fizickog,
materijalnog, socijalnog i emotivnog blagostanja, zajedno s osobnim razvojem i svrhovitom
aktivnoSc¢u, a sve vrednovano kroz osobni skup vrijednosti pojedinca. Krizmani¢ 1 Kolesari¢
(1989) navode da je kvaliteta Zivota subjektivno doZzivljavanje vlastitog Zivota odredeno
objektivnim okolnostima u kojima osoba zivi, karakteristikama li¢nosti koje utjeCu na

dozivljavanje realnosti i specificnim zivotnim iskustvom te osobe. Huges (1993, prema



Podgorelec, 2008) iznosi da je kvaliteta zivota nesumnjivo viSedimenzionalni koncept zamisljen
kao mreza povezanih elemenata koji odreduju ukupnu kvalitetu Zivota odredenog pojedinca.
Benjak (2010) tvrdi kako se kvaliteta zivota u psihologijskoj literaturi tumaci kao svojevrsna trajna
procjena zadovoljstva zivotom. Ona nastaje na osnovi evaluacije kvalitete zivljenja u razliitim
podrucjima (posao, umirovljenje, socijalne aktivnosti, meduljudski odnosi, emocionalne veze i
sl.). Znanstvena literatura posveéena kvaliteti Zivota, prema Podgorelec (2008) u najvecem se
dijelu bavi samo indikatorima, koje usustavljuje na razli¢ite nacine, a u manjem dijelu se nastoje
najprije odrediti dimenzije kvalitete Zivota. Danas je definiranje kvalitete zivota postalo
pokretacka snaga u osmisljavanju usluga i ukupnoj procjeni na podrucjima medicine 1 socijalne

zastite.

1.2. Razvoj koncepta kvalitete Zivota

Prema Lovrekvi¢ i Leutar (2010) ne postoji slaganje oko definiranja kvalitete zivota niti
univerzalno prihvaden instrument i standardi mjerenja, §to znacajno otezava mogucnost
usporedivanja rezultata dobivenih istrazivanjima. RazliCite perspektive iz kojih se prilazi
konceptualizaciji i mjerenju kvalitete Zivota dovele su do nepostojanja ¢vrstog teorijsko-
konceptualnog okvira (Cummins, 2005). Za pojedinca kvalitetu Zivota €ini sve ono §to mu je vazno

za 7ivot iz bilo kojeg razloga (Lovrekovi¢ i1 Leutar, 2010).

Koncept kvalitete Zivota kroz povijest razvija se ovisno o prilikama u drustvu 1 stupnju razvoja
drustva. Tako Nussbaum i Sen (1993) navode kako ljudi razli¢ito shvacéaju kvalitetu Zivota ovisno
o kulturi kojoj pripadaju. U pocetku se na kvalitetu Zivota gledalo pod okriljem ekonomije, te se
sukladno tome kvaliteta Zivota izjednaCavala sa Zivotnim standardom. Povecanjem Zivotnog
standarda istraZivanja kvalitete Zivota doSla su pod utjecaj sociologije koja ih je usmjerila na
zadovoljenje osobnih i drustvenih potreba (Vuleti¢ i Ivkovié, 2011). Prema Stambuk, Zganec i
Nizi¢ (2011) osim navedenog, sociologija podrazumijeva i povoljne drustvene odnose. Kroz
povijest se pocelo shvacati kako postoje objektivni i subjektivni indikatori u procjeni kvalitete
zivota. Objektivni indikatori su normativni pokazatelji kao Sto su stopa smrtnosti, stopa
nezaposlenosti, udio stanovnistva koji se nalazi ispod granice siromastva i sli¢no. Ovakva podjela
je rezultat opazanja kako ljudi koji imaju jednake zivotne uvjete drugacije ocjenjuju kvalitetu

zivota. Povezanost objektivnih i subjektivnih indikatora u procjeni kvalitete Zivota vrlo je sloZena



a tome u prilog idu 1 brojna istrazivanja koja pokazuju kako zadovoljavanje osnovnih zivotnih
potreba i povecanje zivotnog standarda ne mora utjecati na kvalitetu zivota (Martinis, 2005, prema
Lucev i Tadinac, 2010). Psihologija daje prednost subjektivnom dozivljavanju zadovoljstva
vlastitim zivotom. Prema Vuleti¢ i Ivankovi¢ (2011) daljnjim razvitkom istrazivanja kvalitete
zivota, sedamdesetih godina proslog stoljeca doslo je do identifikacije subjektivnih i objektivnih
pokazatelja osobne kvalitete zivota. Danas gledano, mozemo govoriti o dva razli¢ita pristupa
konceptualizaciji kvalitete Zivota: skandinavski i americki. Skandinavski uzima u obzir objektivne
indikatore kvalitete zivota druStva kao cjeline, dok americki naglaSava subjektivne indikatore
zivota. Americka istrazivanja kvalitete Zivota primarno su usmjerena na procjenu subjektivnih
indikatora, medu kojima su najvazniji zadovoljstvo i sre¢a (Luéev i Tadinec, 2008). Cummins

(2005) tvrdi kako kvaliteta zivota moze biti shvacena kao koncept koji je:

1. Multidimenzionalan i pod utjecajem osobnih i okolinskih faktora i njihovih interakcija
2. Sadrzava iste komponente za sve ljude

3. Sadrzava subjektivne i objektivne komponente

4

. Unaprijeden samoodredenjem, resursima, svrhom u Zivotu i osjec¢ajem pripadanja.

Sve navedeno upucuje na to da je kvaliteta Zivota multidimenzionalan koncept koji ukljucuje razne
aspekte, poput: materijalne dobrobiti, socijalne dobrobiti, emocionalne dobrobiti i produktivne
dobrobiti (Shek i Lee, 2007). Prva medunarodno priznata definicija kvalitete Zivota koja je
internacionalno priznata je ona od Georga i Barona iz 1980. (prema Lee, 2005) prema kojoj je
kvaliteta Zivota sastavljena od Cetiri dimenzije kojima se dobivaju subjektivni i objektivni
pokazatelji. Subjektivni pokazatelji se sastoje od dimenzija zadovoljstvo Zivotom 1 s njim
povezanim myjerilima te samopoStovanjem i s njim povezanim mjerilima, dok se drugi sastoje od

procjene zdravlja i funkcionalnog, te socioekonomskog statusa.

1.3. Teorijski okvir kvalitete Zivota
Pregledom razlicitih izvora literature koja se odnosi na kvalitetu Zivota, vidljivo je kako razlic¢ite
teorije obuhvacaju Sirok spektar podru¢ja kojeg dovode u vezu s kvalitetom Zzivota. Medu

najpoznatijima su Maslowljeva hijerarhija potreba te integrativna teorija kvalitete zivota.

Hijerarhija potreba (Maslow)



Jedna od prvih teorija na kojima se temelji kvaliteta zivota je Maslowljeva teorija potreba. Maslow
je smatrao dobrim zivotom onaj u kojem su sve potrebe ispunjene. On je smatrao da sreca, zdravlje
1 sposobnost funkcioniranja dolaze kada se preuzme odgovornost za zadovoljenje potreba, Sto
zna¢i da moramo “znati sami za sebe” dovoljno da bi znali koje potrebe nama jesu najvaznije.
Potrebe su univerzalne za sve ljude i hijerarhijski su poredane. Na dnu se nalaze osnovne fizioloske
potrebe koje moraju biti zadovoljene, kao Sto su disanje, hrana, voda, spavanje, zatim idu sve
sloZenije kao $to su potrebe za sigurnoscu, ljubavi i pripadanjem te postovanjem i na kraju dolazi
najslozenija a to je potreba za samoaktualizacijom u koju spada moralnost, kreativnost, spontanost
rjeSavanje problema, sposobnost ostavarenja svojih potencijala i sl. Da bi u potpunosti zadovoljili
odredenu potrebu uvjet je da je zadovoljena prethodna. Potreba za samoaktualizacijom nalazi se

na vrhu hijerarhije potreba a odnosi se na ostvarenje vlastitih potencijala (Ventengodt i sur., 2003).
Integrativna teorija kvalitete zZivota

Ova se teorija razvila u zapadnim zemljama i podrazumijeva tri grupe indikatora koji se
medusobno isprepli¢u i utjecu jedan na drugoga i predstavljaju jedan aspekt kvalitete zivota. Tako
govorimo o subjektivnoj, egzistencijalnoj i objektivnoj kvaliteti zivota. Subjektivna kvaliteta
odnosi se na subjektivnu percepciju pojedinca. Zadovoljstvo zivotom 1 sreca su aspekti koji utjecu
na subjektivnu kvalitetu Zivota svake osobe. Egzistencijalna kvaliteta Zivota oznacava kvalitetu
Zivota pojedinca na dubljoj razini. Pretpostavka je da pojedinac ima dublju prirodu (stranu) koja
zasluzuje da se postuje i s kojom pojedinac moze zivjeti u ravnotezi. Objektivna kvaliteta zivota
znaci kako kvalitetu Zivota procjenjuje druStvo/zajednica u kojoj Zivi. Fokus je na mogucnosti
pojedinca da se prilagodi znacenjima i vrijednostima kulture u kojoj zivi ali nam malo govori o
zivotu individue. Primjer je druStveni status ili statusni simbol koji osoba mora imati kako bi bila
dobar ¢lan drustva. Iz navedenih aspekata proizlaze sljede¢i indikatori kvalitete Zivota:
blagostanje, zadovoljstvo Zivotom, sre¢a, znacenja u Zivotu, shvacanje Zivotnih potencijala,

zadovoljenje potreba, objektivni faktori kvalitete Zivota.
Subjektivne teorije kvalitete Zivota

Subjektivne teorije kvalitete zivota prema Slavuj (2012) podrazumijevaju ¢injenicu da se kvaliteta
zivota moze razumjeti samo iz perspective pojedinca. Problem cjelovitosti subjektivnih
pokazatelja podrazumijeva zabrinutost da postoji nebrojeno velik broj mogucih ¢imbenika koji

utjeCu na kvalitetu Zivota te da je teSko znati jesu li zaista obuhvaceni svi ¢imbenici kvalitete
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zivota. Osobna obiljezja kao Sto su spol, dob i socijalni status snazne su posredujuce varijable koje
djeluju ne samo na uvjete zivota ljudi, ve¢ i na njihova o¢ekivanja i vrijednosti, to jest na njihovo
subjektivno videnje onoga Sto ¢ini dobru ili losu kvalitetu zivota (Huges, 1993; prema Despot

Lucanin i Havelka 2006).

Brajkovi¢ 1 Vuleti¢ (2011) navode slijedece: "Prema teoriji visestrukih nesrazmjera pojedinci
stalno usporeduju ono Sto su postigli s onim §to zele, te usporeduju vlastita postignuca s
postignu¢ima drugih ljudi. Zadovoljstvo odnosno nezadovoljstvo nastaje kao rezultat tih
usporedbi. Prema teoriji krajnjih tocaka polazi se od pretpostavke da se zadovoljstvo postize
zadovoljavanjem osnovnih potreba ili ciljeva. Zadovoljavanje potreba dovodi do srece, a
nezadovoljavanje do osjec¢aja nesrece. Ova teorija dosta nalikuje na Maslowljevu teoriju hijerarhije
potreba. Teorija ugode i bola takoder polazi od zadovoljavanja potreba, pri ¢emu se smatra da su
ugoda i bol povezane. Prema njoj ljudi genetski imaju predispoziciju da osjete zadovoljstvo nakon
Sto zadovolje potrebu zasnovanu na deprivaciji. Prvo mora postojati deprivacija a nakon $to se ona
ponisti zadovoljavanjem potrebe, dolazi do osjecaja zadovoljstva. Teorija aktiviteta proizlazi iz
pretpostavke da ¢e osobe biti zadovoljnije ako su ukljucene u neku zanimljivu aktivnost. Pretjerano
teske aktivnosti dovode do anksioznosti a pretjerano lake do dosade. Asocijacionisticke teorije —
proizlaze od moguénosti postojanja svojevrsne mreze pozitivnih asocijacija i naucene sposobnosti
da se stalno reagira na pozitivne nacine. Tako pojedinac razvija odredene vrste atribucija koje se
ucvrSéuju na osnovi novih dogadaja. Prema teoriji homeostaze subjektivne kvalitete Zivota
pretpostavljeno djelovanje homeostatskog mehanizma svakog pojedinca analogno je mehanizmu
odrZzavanja krvnog tlaka ili tjelesne temperature, koje se u normalnim okolnostima zadrZavaju na
optimalnoj razini za funkcioniranje organizma (Cummins, 2005). Sli¢no se pokazalo i po pitanju
kvalitete zivota. U svakodnevnom Zivotu subjektivna percepcija kvalitete Zivota prili€no je
stabilna. Do naruSavanja ravnoteze subjektivnog dozivljaja dolazi ukoliko dode do promjena u
okolnim uvjetima ili nekoj od psiholoskih varijabli pojedinca. Medutim, ljudi i u takvim uvjetima

imaju tendenciju pronaci ravnoteZu 1 vratiti se u homeostazu (Cummins, 2005).



1.4. Kvaliteta Zivota starijih osoba

Kvaliteta zivota starijih osoba na samom kraju zivota primarno je podruc¢je ovog rada. Kvaliteta
zivota u starosti kako navodi Beauvior (1970, prema Podgorelec, 2008) je suodnoSenje
subjektivnih karakteristika svakog pojedinca upotpunjenih prethodnim zivotnim iskustvima i
objektivnih socioekonomskih Cinitelja koji tvore pozeljni okvir zivljenja osobama iza kojih je
prozivljenih 65 godina Zivota, a ogleda se u radosti 1 bezbriznosti Zivljenja. Koncept kvalitete
zivota imao je srediSnju ulogu u razvoju socijalne gerontologije posljednjih Cetrdesetak godina.
Provedena su brojna istrazivanja o iskustvima i na¢inu zivota starih ljudi, a posebice velik broj o
vrstama smjeStaja starijih osoba. Rezultati istrazivanja najces¢e su koriSteni za razvoj teorije
uspjes$nog starenja (Podgorelec, 2008:51). Beverly i Hughes (1990, prema Podgorelec, 2008)
zaklju€uju da su problemi u primjeni koncepta kvalitete Zivota na stare ljude povezani s odsutnoscu
slaganja oko temeljnih teorijskih znanja o ljudskom razvoju u starosti. Prema Podgorelec (2008)
koncept kvalitete zivota vazan je za drustvenu teoriju 1 drustvenu politiku. Povijesno, istrazivaci
su usmjerili napore na opis drustvenih modela starenja. U novije doba po€inju opisivati uvjete pod
kojima je starenje zadovoljavajuce ili znaci pad 1 pokuSavaju odrediti izvore i vjeStine suo¢avanja
(sposobnost prilagodbe pojedinca) koje utjecu na proces starenja. Moguénosti utjecaja starijih ljudi
na pojedinacnu (osobnu) kvalitetu zivota ili onu zajednice uglavnom su nepoznate i relativho
neiskoristene. Ipak, u posljednjih dvadesetak godina raSireno je miSljenje da se prema starijim
osobama treba odnositi kao prema aktivnim stvarateljima kvalitete Zivota u svojim zajednicama, a
ne kao pasivnim primateljima usluga. Farquhar (1994, prema Stambuk, Zganec i Nizi¢, 2011) tvrdi
da mjerenje kvalitete zivota starijih postaje sve hitniji 1 znacajniji zadatak uslijed rastuceg pritiska
na zdravstvene, socijalne 1 ekonomske resurse koje traZi ova dobna skupina. Razvojem razli¢itih
mogucénosti koje se pojavljuju na planu skrbi za starije biti ¢e potrebno posvetiti punu pazZnju
konceptu kvalitete zivota kao ¢imbenika koji ¢e utjecati na odabir skrbi. Zbog toga, kao 1 zbog
¢itavog niza drugih razloga, medu kojima vazno mjesto imaju 1 dosegnuti standardi na planu zastite
ljudskih prava starijih osoba, podrucju proucavanja kvalitete Zivota treba pristupati sveobuhvatno

iz razli¢itih perspektiva.

1.5.Pojmovi koji se povezuju s kvalitetom Zivota



Rapley (2003) navodi kako su pojmovi koji se povezuju s kvalitetom Zzivota sljedeci: sreca,
zadovoljstvo zivotom, blagostanje, dozivljaj vlastite vrijednosti, odsutnost oskudice i sl. Prema
mnogim sastavnim elementima kvaliteta zivota moderni je naziv za pojam dobrog zZivota. Kvaliteta
zivota je slozen pojam, koji u sebi objedinjuje osobni dozivljaj zadovoljstva i ispunjenja ali i
kolektivnu procjenu materijalnog blagostanja. Pojam kvalitete zivota odreduje se pomoc¢u dva
koncepta. Uzi se odnosi na kvalitetu necijeg pojedinacnog zivota, koliko dobro on sam zivi svoj
zivot. Siri obuhvaca pokazatelje Zivotnih uvjeta koji ¢ine okolinu i kulturu u pojedinom drustvu.

Kvaliteta Zivota pojedinca je pod utjecajem kvalitete njegove okoline i kulture.
Dvije primarne kategorije varijabli koje odreduju koncept kvalitete zivota su:

1. Objektivne - statusom odredene u koje mozemo dobiti uvid istrazujuéi osobne
karakteristike poput imovine, zdravstvenog statusa i financijske sigurnosti.
2. Subjektivne - subjektivno vrednovanje koje pojedinci iskazuju o vlastitom iskustvu. To je
dozivljaj zadovoljstva ili ispunjenja odnosno dozivljaj osobne vrijednosti.
Postoji nesuglasje izmedu istrazivaca koji se zalazu za dva pristupa kvaliteti Zivota: univerzalni,
prema kojemu je kvaliteta zivota neSto zajedniC¢ko svima i mjerljivo na definirani nacin, i
individualni, prema kojemu nije rije€ o mjerenjima stvarnih, racionalnih vrijednosti, ve¢ prije
koncepta osjetljivosti individualnih karakteristika pojedinca na objektivne, vanjske ¢imbenike.
Prva obuhvaca indekse kojima se pokazuje relativno blagostanje cijele populacije 1 koje se zajedno
naziva mjerama o stanju drzave. Drugu ¢ine mjerljivi aspekti pojedinacnih subjektivnih iskustava,
koje iskazujemo indeksom stanja pojedinca (Rapley, 2003:49). Individualna razli¢itost navodi se
kao bitan sastavni dio kvalitete Zivota. Ono Sto kvaliteta Zivota znaci za pojedinca je promjenjiv

pojam o ¢emu se u daljnjim istraZivanjima o¢ekuju dodatne spoznaje.

1.5.1. Zadovoljstvo Zivotom

Prema Diener i sur. (2002) zadovoljstvo zivotom je definirana kao kognitivna i afektivna procjena
osobe o vlastitom zivotu. Odnosi se na evaluacijski proces kojim osoba ocjenjuje kvalitetu svog
zivota prema svom jedinstvenom setu kriterija. Pri evaluaciji kvalitete Zivota osoba ispituje
odredene aspekte svog zivota, usporeduje dobro s loSim te dolazi do ukupne procjene zadovoljstva
zivotom (Pavot i Diener, 1993). Pavot i Diener (1993) navode kako zadovoljstvo Zivotom ¢ine dva

aspekta: globalni osjecaj zadovoljstva zivotom i zadovoljstvo pojedinim podrucjima Zivota.
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Globalni osje¢aj zadovoljstva zivotom podrazumijeva Siru, kognitivno utemeljenu evaluaciju
pojedinaca o kvaliteti Zivota u cjelini a zadovoljstvo zivotom predstavlja evaluaciju specifi¢nih
aspekata zivota. Razvijena drustva, prema Benjak (2010) smatraju subjektivan dozivljaj
blagostanja, zadovoljstva osobnim zivotom, vaznim osobnim i druStvenim ciljem. Istrazivanja
socijalne gerontologije upotrebljavaju mjere zivotnog zadovoljstva kao pokazatelje prilagodbe
pojedinaca u kasnijoj fazi zivota. Visa razina iskazanog zadovoljstva ukazuje na bolju prilagodbu
zahtjevima koje pred staru osobu stavlja drustvena okolina. Zivotno zadovoljstvo oslanja se na
procjenu ukupnih uvjeta egzistencije proizaslih iz usporedbe necijih teznji s osobnim postignu¢ima
(Benjak, 2010) Starost je razdoblje u kojem pojedinci Cesto procjenjuju cjelokupan Zivot, vrednuju
osobne uspjehe 1 neuspjehe. Premda je upotreba koncepta Zivotnog zadovoljstva Siroka, nema
jasne definicije koja ga u potpunosti opisuje. Bernice Neugarten (1974, prema Penezi¢ 2006)
opisuje zivotno zadovoljstvo starih ljudi kao opseg u kojem pojedinac: dozivljava zadovoljstvo u
bilo kojoj aktivnosti od koje se sastoji njegov svakodnevni zivot, cijeni svoj zZivot kao smislen 1
prihvac¢a odgovornost za ono §to njegov zivot jest, ima osjecaj da je uspio u postizanju osobnih
glavnih ciljeva, odrzava pozitivno gledanje na sebe i cijeni sebe kao vrijednu osobu, bez obzira na
svoje trenutacne slabosti te podupire optimisti¢ne stavove i raspolozenja. Dakle, radi se o slaganju
izmedu osobnih potreba i onoga $to okolina nudi te jasnog prihvacanja uvjeta koje nije moguce

promijeniti.

1.5.2. Subjektivna dobrobit

Vuleti¢ (2013) iznosi kako su do nedavno, glavni indikatori kvalitete Zivota bili objektivni
pokazatelji kao Sto je bruto nacionalni dohodak, razli¢iti pokazatelji zaposlenosti 1 sl. Vecéina
istrazivanja u okvirima znanstvene psihologije zanemarivala je ispitivanje subjektivne dobrobiti,
srece, kvalitete Zivota te subjektivne percepcije svijeta (Benjak, 2010). Pokazalo se da objektivne
mjere nisu dovoljne u objasnjenju kvalitete zivota jer one propustaju mjeriti kako pojedinci
zapravo dozivljavaju vlastiti zivot (Vuleti¢, 2013).

Prema navodima Benjaka (2010) vecina autora subjektivnu dobrobit stavlja na hijerarhijski visi
poloZaj nego Sto je to zadovoljstvo Zivotom. Pod pojmom subjektivne dobrobiti autori smatraju
kognitivnu procjenu (zadovoljstvo zivotom) te ¢uvstvenu komponentu (srec¢a). Penezi¢ (2006)

tvrdi kako se pojam subjektivne dobrobiti odnosi na evaluaciju Zivota koju ¢ine pojedinci. Te
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evaluacije ukljucuju kognitivne procjene zadovoljstva zivotom, te afektivne procjene raspolozenja
i emocija. On iznosi Marcoenovih Sest komponenti subjektivne dobrobiti, a to su: psiholoska
dobrobit, fizicka dobrobit, socijalna dobrobit, materijalna dobrobit, kulturalna dobrobit, te

egzistencijalna dobrobit.

Subjektivne dimenzije povezane su s osobinama li¢nosti pojedinca (Hagberg i sur., 2002).
Osobnost pojedinca, te psihicka snaga koju pojedinac posjeduje su vazni i medusobno povezani
aspekti kvalitete zivota. Rezultati istrazivanja Fonesce i sur. (2008) upuéuju na to da su psihicki
snaznije osobe, te osobe koje imaju snaznu podrsku obitelji zadovoljne kvalitetom svog Zivota,
unato¢ naruSenom zdravlju ili nepovoljnijoj financijskoj situaciji. UspjeSan proces starenja i
percepcija kvalitete zivota u starosti uvelike ovisi 0 moguénostima prihvacanja i prilagodbe na
trenutne mogucnosti. Takoder je vazno odrzavanje aktivnosti. Grewal i sur. (2008, prema Benjak,
2010) navode da povezanost subjektivne dobrobiti i odredenih crta i dimenzija li¢nosti upucuje na
stabilnost subjektivne dobrobiti tijekom vremena. Tako npr. stupanj zadovoljstva zivotom, kao i
koli¢ina pozitivnih i negativnih dogadaja koja je izmjerena kod pojedinaca na zavrsetku srednje

Skole, ostaje relativno stabilna i u srednjim godinama (Costa i sur. 1980).

2. PALIJATIVNA SKRB

Prema Bra$ i sur. (2016) dostojanstveno suocavanje osobe i ¢lanova njezine obitelji s neizlje¢ivom
1 smrtonosnom boles¢u pitanje je civilizacijskog dosega zajednice, a upravo to omogucuju postupci
i stavovi moderne palijativne skrbi. Skrb o osobama koje pate i umiru dio je ljudske povijesti tako
da se u razlicitim civilizacijama mozZe pratiti kako se tijekom tisu¢a godina skrbilo o onima koji
umiru. Kra$§ (2020) iznosi kako je palijativna skrb dio medicine kojoj je cilj poboljsati kvalitetu
zivota bolesnika 1 njihovih obitelji. Palijativnom skrbi se nastoji ublaziti patnja ne samo oboljele
osobe ve¢ 1 ¢lanova njegove obitelji. Palijativna skrb odnosi se na fizicke simptome bolesti,

psiholoske, duhovne i socijalne teSkoce.

U Bijeloj knjizi o standardima i normama za razvoj palijativne skrbi (2009) spominje se i pojam
“end of life care” S§to u prijevodu znaci skrb na kraju Zivota. Isto se moze koristiti kao sinonim za

palijativnu skrb ili hospicijsku skrb, gdje se kraj zivota shvaca kao period od jedne do dvije godine
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tokom kojih pacijent/obitelj 1 zdravstveni radnici postaju svjesni da ta bolest ograniCava trajanje
zivota. Pojam "skrb na kraju zivota" nasiroko se koristi u Sjevernoj Americi, a preuzet je iz
regulatornih tijela u europskim zemljama, ponekad uz poimanje da je palijativna skrb povezana
uglavnom s rakom, dok se skrb na kraju Zivota moze odnositi na sve pacijente. Na primjer, u
Engleskoj Strategija skrbi na kraju zivota objavljena je 2008. godine kako bi se olakSalo umiranje
svih pacijenata gdje god oni dobivali skrb. Skrb na kraju zivota moZe se razumjeti u uzem smislu
kao sveobuhvatna skrb za umiruce pacijente u posljednjih nekoliko sati ili dana Zivota. Veéina
pacijenata treba palijativnu skrb samo u daleko uznapredovaloj bolesti, ali neki pacijenti mogu
trebati palijativne intervencije za rjeSavanje kriza u ranijim fazama tijeka svoje bolesti. To moze
biti razdoblje od nekoliko godina, mjeseci, tjedana ili dana. Prijelaz iz kurativne na palijativnu skrb
cesce je postupan negoli jasno vremenski razgranicen, ve¢ prema tome kako se ciljevi lijecenja
sve vise 1 viSe prebacuju s produzenja zivota pod svaku cijenu na oCuvanje kvalitete zivota, s

potrebom za nalaZenjem ravnoteze izmedu koristi i tereta lijeCenja (Bijela knjiga o standardima,

2009).

2.1. Povijesni razvoj palijativne skrbi

Prema Lozo (2020) briga o bolesnima i umiru¢ima seze duboko u povijest 1 inherentna je ljudskoj
prirodi, a prve ustanove koje su pruzale pomo¢ umiru¢ima postojale su jo§ u srednjem vijeku.
Prema Jusi¢ (2001) palijativna skrb je proizasla iz hospicijske skrbi odnosno iz ustanova koje su
pruzale pomo¢ hodoc¢asnicima, putnicima, klonulima i siroma$nima. U srednjem je vijeku naziv
"hospicij” upotrebljavan za mjesto njege putnika 1 potrebitih. Kako navodi Brkljaci¢ (2010) prve
hospicije osnovali su krizari u XI. stolje¢u. Prije toga neizlje¢ivi se bolesnici nisu primali u
lijeciliSta jer se smatralo da je njihovo prisutstvo Stetno za ozdravljenje drugih ljudi. Pojam
hospicija odnosi se na zgradu ali i na filozofiju skrbi za bolesnika u terminalnoj fazi bolesti. U
danaSnje vrijeme prema Hermanu i Petri¢evicu (2011) hospicijska skrb podrazumijeva fizicke,

psihi¢ko-emocionalne, socijalne i duhovne potrebe pacijenta u terminalnoj fazi bolesti.

Po preporuci Povjerenstva ministara Vijeca Europe drzavama ¢lanicama o organizaciji palijativne
skrbi (2008, prema Lozo, 2020) navodi se kako se veza izmedu hospicija 1 skrbi pruzene umiru¢im
bolesnicima odnosi na djelovanje Jeanne Garnier u Lyonu u Francuskoj 1842. godine. Ona je

osnovala prvu modernu ustanovu namijenjenu iskljucivo skrbi za neizljecive i umiruée. U Irskoj
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su sestre milosrdnice, koje je osnovala Mary Aikenhead, otvorile hospicije u Doublinu i Corku
1870. godine a i kasnije u Londonu 1905. godine. Ove su ustanove bile jako povezane sa skrbi za
bolesne i umiruée osobe. Njihovo djelovanje je prema Brkljaci¢ (2010) postalo poznato u
zdravstvenim krugovima Amerike i Europe s tendencijom Sirenja i u laicke krugove drustva pa su
se uskoro ovakvi oblici pruzanja skrbi poceli i sustavno organizirati kao palijativna skrb, kako na
terenu tako i u sklopu zdravstvenih ustanova - hospicija. Poceci razvoja palijativne skrbi vezu se
uz zacetnicu hospicijskog pokreta Cicely Saunders koja je osnovala moderni hospicij sv.
Kristofora u Londonu u drugoj polovici XX. stolje¢a, odnosno 1967. godine. Iz ove ustanove
krenula je promocija principa palijativne skrbi u svim ustanovama zdravstvene skrbi a zdravstveni
djelatnici iz cijeloga svijeta u njemu su ucili te ste¢eno znanje primjenjivali u svojim mati¢nim
zemljama. Cicely Saunders je hospicij razvila u prvu modernu medicinsku akademsku ustanovu u
kojoj se interdisciplinarno skrbilo o oboljelima od neizljec¢ivih bolesti. Razvoj palijativne skrbi 60-
ih godina u Velikoj Britaniji te 70-ih godina XX. stolje¢a u SAD-u i Kanadi poceo je upravo kao
reakcija na promjene u medicinskoj kulturi, a potaknulo ga je nekoliko izvanrednih vizionara i
povijesnih li¢nosti u medicini. Jedna od njih je i Cicely Saunders, zacetnica hospicijskog pokreta,
koji je imao glavni medunarodni utjecaj u promicanju palijativne medicine i palijativne skrbi. Uz
iznimne osobne kvalitete 1 potpunu posvecenost brizi o osobama koje boluju od teskih i
neizljecivih bolesti te sa osobitim naglaskom na ublaZzavanje "totalne boli” koja ukljucuje psihicku,
tjelesnu, socijalnu 1 duhovnu komponentu (Bras i1 sur., 2016). Cicely Saunders se zalagala za
medicinu usmjerenu prema osobi, naglasavajuci vaznost kvalitete Zivota, usmjerenost na ljudsku
patnju te egzistencijalna i duhovna pitanja koja su vaZzna u pristupu bolesniku kao osobi (Bra$ i
sur., 2016). Stoga se navedeni hospicij razlikovao od drugih ustanova za umiruée po svojem
terapeutskom programu, potpori skrbi kod kuce te odgoju profesionalaca razli€itih disciplina koji
su sudjelovali u brizi za pacijenta, ali i po opseznoj dokumentaciji koja se vodila za svakog
pacijenta. Nakon toga se, prema Jusi¢ (2001) u bolnicama osnivaju timovi za potporu i lijeenje,
a danas jedinice palijativne skrbi postoje u svakoj drzavi zapadnog svijeta. Europska regija proteze
se od Atlantske obale zapadne Irske prema sjeveroisto¢nim vodama Beringovog mora. Sastavljena
je od 52 zemlje 1 obuhvaca oko 879 milijuna ljudi. Svake godine umire nekih 9 milijuna ljudi i to
24 % od karcinoma. U zemljama EU svaka sedma osoba starija je od 65 godina. Opcenito, proces
starenja stanovniStva je znatno napredniji u zapadnim dijelovima regije te je opce prihvac¢eno da

profil starenja ima mnoge implikacije i utjecaj na pruzanje palijativne skrbi te zdravstvene skrbi
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na kraju zivota. Drustvo za promicanje palijativne skrbi u Europi prvi put je formirano 1988.
godine kada je nastalo Europsko drustvo za palijativnu skrb (eng. European Association for

Palliative Care) sa sjedistem u Milanu (Clark i Centeno, 2006).

2.2. Definicija palijativne skrbi

Postoje brojne definicije palijativne skrbi, kako na europskoj razini tako i na svjetskoj. One su
ponajprije uvjetovane povijesnim kontekstom razvoja iste, jezicnim posebnostima zemlje 1 kulture
u kojoj se koristi te nemoguénostima postizanja konsenzusa. U Bijeloj knjizi o standardima i
normativima za hospicijsku i palijativnu skrb u Europi - preporuke udruzenja za palijativnu skrb
(2009) navodi se heterogenost terminologije, kako u znanstvenoj literaturi, tako i u stru¢nim
radovima ili upravnim odlukama, a to ometa razvoj medunarodnih standarda i normativa. Na
samom pocetku ovog dokumenta navode se razli¢ite definicije palijativne skrbi te se istice vaznost

postizanja konsenzusa u terminologiji, uvazavajuci pritom jezi¢ne i kulturoloske specifi¢nosti.

Europsko udruzenje za palijativnu skrb (Preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb, 2009)
definira palijativnu skrb kao aktivnu, ukupnu skrb za pacijenta ¢ija bolest ne reagira na postupke
lijecenja. Palijativna skrb je interdisciplinarna u pristupu jer obuhvaca pacijenta, obitelj i zajednicu
te naglasava zbrinjavanje pacijentovih potreba, na kojem god mjestu da se nalazi. Palijativna skrb
afirmira zivot, a smrt smatra normalnim procesom pa ju niti ubrzava, niti odgada. Najvaznije je

suzbijanje boli ili drugih simptoma te socijalnih, duhovnih i psiholoskih problema.

Svjetska zdravstvena organizacija (Sepulveda i sur., 2002) definira palijativnu skrb kao pristup
koji poboljSava kvalitetu Zivota pacijenata i njihovih obitelji suoc¢enih sa problemima povezanima
sa smrtonosnom bole$¢u, kroz prevenciju i olakSanje patnje putem ranog prepoznavanja te
procjenu 1 suzbijanje boli kao 1 drugih problema, bilo fizickih, psihosocijalnih ili duhovnih. U ovoj
definiciji istice se uloga obitelji u palijativnoj skrbi 1 izazovima s kojima se ista suo€ava u skrbi za

svojega Clana.

U Preporukama ministara vije¢a Europe drzavama c¢lanicama o organizaciji palijativne skrbi
(2008) navodi se kako se palijativna skrb ne odnosi na odredenu bolest ve¢ obuhvaca period od
dijagnoze uznapredovale bolesti do kraja zalovanja. Moze trajati od nekoliko godina do nekoliko

tjedana ili dana. Palijativna skrb ne ubrzava niti odgada smrt ve¢ je njezin cilj osigurati najvecu
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mogucu kvalitetu zivota. Kljucno je stvaranje ozrac¢ja u kojem se prepoznaje vaznost palijativne
skrbi- javnost treba biti svjesna vaznosti palijativne skrbi i onoga §to ona moze pruziti. Prema Bras
i sur. (2016) iako postoje razli€itosti u nacionalnim pristupima palijativnoj skrbi, oni se ipak
vec¢inom temelje na zajednickim vrijednostima i priznatim nacelima poput bolesnikove autonomije
1 dostojanstva, potrebe za individualnim planiranjem i1 donoSenjem odluka te holistickim
pristupom. SrediSnji cilj palijativne skrbi jest podrSka, oCuvanje i postizanje najbolje moguce

kvalitete Zivota.

2.3. Filozofija palijativne skrbi

Prema Bijeloj knjizi o standardima i normativima za hospicijsku i palijativnu skrb u Europi
(Preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb, 2009), palijativna skrb je multiprofesionalan
1 interdisciplinaran pristup koji se temelji na nizu zajednickih vrijednosti i nacela koje ukljucuju
individualni pristup odnosno pacijentovu autonomiju, timski rad, dostojanstvo i postizanje najbolje
moguce kvalitete zivota ali 1 uvazavanje procesa tuge i zalovanja. Takoder je vazan 1 odnos
pacijenta i zdravstvenih radnika, stav prema zivotu i smrti, komunikacija, potpora obitelji ali i
obrazovanje javnosti. Autonomija, kao vrijednost, podrazumijeva svaku osobu kao samostalnog i
jedinstvenog pojedinca. Skrb se pruza pod uvjetom da ju je pojedinac odnosno obitelj spremna
prihvatiti, a pacijent, u idealnom slucaju, odlu¢uje o mjestu i postupcima skrbi te pristupanju
struénjacima za palijativnu skrb. Budu¢i da je palijativna skrb multiprofesionalan i
interdisciplinaran pristup, timski rad je njezina sredi$nja komponenta. Kako palijativna skrb kao
skrb podrazumijeva fizicku, psiholosku, socijalnu 1 duhovnu pomo¢, vazna je komunikacija 1
suradnja medu razli¢itim strukama i disciplinama. Palijativnu skrb je potrebno provoditi
uvazavajuci dostojanstvo svake osobe, na otvoren i osjetljiv nacin, uzimajuéi u obzir osobne,
kulturne 1 vjerske vrijednosti. Osoblje treba njegovati suradnicki odnos, te ukljuditi pacijenta i
njegovu obitelj u planiranje skrbi. Vazno je raditi na djelotvornoj komunikaciji medu svim
akterima pruZanja i primanja skrbi, ali 1 senzibilizirati javnost, odnosno stvoriti okruzenje koje ¢e

uvidjeti vaznost poboljSanja palijativne skrbi za pacijenta (Lozo, 2020).

Vazan je odnos izmedu pacijenta i zdravstvenog radnika koji treba biti utemeljen na nacelima
suradnje i zajednickog planiranja skrbi. Potrebno je zauzeti afirmativni pristup te staviti naglasak

na pacijentove kompetencije, a ne na poteskoce s kojima se suocava. Palijativna skrb afirmira
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zivot, a umiranje smatra normalnim procesom. Na taj nacin ¢e se postici sredis$nji cilj palijativne

skrbi, a to je podrska, oCuvanje i postizanje najbolje moguce kvalitete Zivota.

Komunikacija i komunikacijske vjesStine kljucne su u kvalitetnom provodenju palijativne skrbi.
Ona se odnosi na interakciju izmedu svih dionika palijativne skrbi, odnosno izmedu pacijenata i
zdravstvenih radnika, pacijenata i njihovih obitelji te zdravstvenih radnika i sluzbi koje su
ukljucene u skrb. Obrazovanje javnosti takoder je dio filozofije palijativne skrbi, a odnosi se na
stvaranje klime prihvacanja palijativne skrbi. Palijativna skrb nije samo vazna tijekom pacijentove
bolesti, ve¢ pomaze i u pripremi na gubitak te nastavlja pruzati podrsku u procesu tugovanja i
zalovanja obitelji nakon gubitka ¢lana. SrediSnji cilj palijativne skrbi jest postizanje, podrska,
ocuvanje i pobolj$avanje najbolje moguée kvalitete zivota. Skrb se upravlja prema kvaliteti Zivota
onako kako je definira pojedinac. Toc¢nije, stvoreni su izrazi biopsihosocijalna i duhovna kvaliteta
zivota, te se koriste standardizirani upitnici za procjenu kvalitete Zivota vezane za zdravlje 1
specificne za bolest. Medutim, znacenje "kvalitete Zivota" moze odrediti jedino svaki palijativni
pacijent za sebe pojedina¢no. Relevantne dimenzije individualne kvalitete Zivota, kao i prioriteti
unutar tih dimenzija, &esto se mijenjaju ovisno o napredovanju bolesti. Cini se da kvaliteta Zivota
viSe ovisi o percipiranom jazu izmedu ocekivanja i1 stvarno postignutog Zzivota, nego na
objektivnom umanjenju funkcija (Preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb, 2009). Uz
stalan razvoj palijativne skrbi u cijeloj Europi, donosioci odluka nalaze se pred izazovom ne samo
odluciti gdje 1 kad treba razvijati sluzbe palijativne skrbi, ve¢ i kako bi trebale biti opremljene 1
ustrojene. Odgovarajuca strukturna kvaliteta preduvjet je visoke kvalitete skrbi. Donosioci odluka
u administraciji 1 politici tezit ¢e isplativosti, te pokuSati smanjiti troSkove rasporedivanjem
minimuma osoblja ili naknada. Pruzatelji usluga u skrbi zahtijevat ¢e odgovaraju¢e kadrove
potrebne za visoku kvalitetu skrbi. U tom sukobu obje strane ¢e traziti upute o strukturnoj kvaliteti

(Preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb, 2009).

2.4. Obuhvat stanovnistva

Palijativna skrb nije ograni¢ena na odredene medicinske dijagnoze, ve¢ bi trebala biti dostupna
svim pacijentima s bolestima opasnima po zivot. Palijativna skrb je prikladna za svakog pacijenta
1/ili obitelj koji zive sa, ili su u opasnosti od razvoja po zivot opasne bolesti zbog bilo koje

dijagnoze, s bilo kojom prognozom, bez obzira na dob i u bilo koje vrijeme kad imaju neispunjenih
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ocekivanja 1/ili potreba, a spremni su prihvatiti skrb. Palijativna skrb mozZe nadopuniti i poboljsati
terapiju koja utjeCe na bolest, ili pak moze postati glavni fokus skrbi. Neki aspekti palijativne skrbi
mogu se primijeniti i kod pacijenata u opasnosti od pojave bolesti, te njihovih obitelji. Svake
godine 1,6 milijuna pacijenata u europskoj regiji umrijet ¢e od tumora, a oko 5,7 milijuna od
neonkoloskih kroni¢nih bolesti. U Europskoj regiji registrirano je 881 milijuna stanovnika. Stope
smrtnosti standardizirane za dob u ovoj regiji iznose 9.300 umrlih na milijun stanovnika. Od toga,
oko 1.700 smrtnih slu¢ajeva uzrokovano je tumorima, a 6.500 neonkolos§kim kroni¢nim bolestima
(Preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb, 2009). Ovaj izracun podrzavaju nedavni
pregledni radovi koji upucuju na to da u Europi od tumora godi$nje umre 1,7 milijuna stanovnika.
Velika vecina tih pacijenta patit ¢e od bolova, dispneje 1 drugih fizi¢kih simptoma, ili ¢e s
napredovanjem svoje bolesti trebati podrsku u svojim psihosocijalnim ili duhovnim problemima.
Jedna australska radna skupina je, koriste¢i razlicite pristupe i konceptualne okvire, procijenila da
populaciju kojoj je potrebna palijativna skrb ¢ini izmedu 50% i 89% svih umiruéih pacijenata. Dok
¢e palijativni pristup osigurati adekvatnu skrb za mnoge od tih bolesnika, procijenjeno je da
najmanje 20% pacijenata oboljelih od tumora i 5% neonkoloskih pacijenata zahtijevaju
specijalisticku palijativnu skrb u posljednjih godinu dana njihova Zivota. Medutim, ovi postoci
dovedeni su u pitanje u postupku stvaranja konsenzusa, te je sugerirano da je postotak kako
onkoloskih, tako i neonkoloSkih pacijenata koji zahtijevaju palijativnhu skrb, mnogo veci
(Preporuke Europskog udruZenja za palijativnu skrb, 2009). Ove procjene takoder ¢e ovisiti o
specifiénim obrascima bolesti u razli¢itim zemljama. Trajanje lijeCenja varirat ¢e od nekoliko dana
do nekoliko godina, no, uz napredak moderne medicine, mnogi od tih pacijenta trebat Ce
palijativnu skrb kroz duze periode, i to ne samo u posljednjoj godini svog zivota. To znaci da u
europskoj regiji (kao Sto je definira SZO) u svakom trenutku vise od 320.000 onkoloSkih 1 285.000
neonkoloskih pacijenata oboljelih trebaju pomo¢ ili skrb specijalistickih sluzbi palijativne skrbi.
Ovi brojevi su vrlo konzervativne procjene budu¢i da optere¢enost simptomima i potrebe za
palijativnom skrbi ¢esto nisu prepoznate, i stoga je moguce da su mnogo veci od procijenjenih.
Ove procjene takoder pretpostavljaju da je opca palijativna skrb dobro razvijena i opcéenito na
raspolaganju, $to je istina samo za nekoliko europskih zemalja. Drugi izvjestaji iz Velike Britanije
kalkulirali su sa znatno ve¢im brojem onkoloskih i neonkoloskih slu¢ajeva smrti i procijenili
znatno visSe postotke pacijenata koji trebaju specijalisticku palijativnu skrb. U svim europskim

zemljama palijativna skrb uglavnom se pruZa pacijentima s daleko uznapredovalim rakom.
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Pacijenti s drugim bolestima, kao $to su neuroloske bolesti, HIV/AIDS, ili pak zatajenje srca, plu¢a
ili bubrega, mogu imati iste potrebe za palijativnom skrbi kao i oboljeli od raka, ali ¢e mnogo teze
naci pristup palijativnoj skrbi. Prevalencija tjelesnih simptoma, kao i psiholoske, socijalne i
duhovne potrebe, jednako su cesti u pacijenata s kroni¢nim neuroloskim, sranim,
cerebrovaskularnim, pluénim ili bubreznim bolestima ili pak HIV/AIDS-om. Obrazac simptoma i
trajektorija bolesti mogu se razlikovati od onih kod onkoloskih pacijenata. Medutim, mnogi od tih
pacijenata trebaju ili palijativni pristup, pa cak i specijalisticku palijativnu skrb, bas kao $to
intenzitet 1 slozenost njihovih simptoma i problema mogu biti sli¢ni onima kod onkoloskih
pacijenata. Osiguranje pristupacnosti visoko kvalitetne palijativne skrbi za neonkoloske pacijente

treba biti prioritet nacionalnog i europskog razvoja zdravstvene politike.

Prema Bijeloj knjizi o standardima i normativima za pruzanje palijativne skrbi u Europi (Preporuke
Europskog udruzenja za palijativnu skrb, 2009) danas vise od 95% svih pacijenata za koje se skrbi
u sluzbama specijalisticke palijativne skrbi boluje od raka. Medutim, nizak postotak neonkoloskih
pacijenata u prvom redu ovisi o veéim preprekama koje tim pacijentima onemoguéavaju pristup
pruzateljima palijativne skrbi, kao §to javnost i zdravstveni radnici cesto misle da je palijativna
skrb namijenjena samo oboljelima od raka. Adekvatno pruzanje palijativne skrbi za neonkoloske
pacijente zahtijeva dodatne resurse. Kad bi neonkoloski pacijenti imali jednak pristup palijativnoj
skrbi kao 1 onkoloski pacijenti, procjenjuje se da bi postotak pacijenata koji trebaju palijativnu skrb
bio 40% (neonkoloski pacijenti) odnosno 60% (onkoloski pacijenti) (Preporuke Europskog
udruzenja za palijativnu skrb, 2009). Uz demografske promjene populacija u starenju, statisticki
pokazatelji smrtnosti takoder se mijenjaju. Ljudi danas Zive duZe, udio starijih od 60 godina je
povecan, i dalje ¢e se povecavati sljede¢ih 20 godina. S produljenjem ocekivanog Zivotnog vijeka
sve vise ljudi umire zbog teSkih kroni¢nih bolesti kao Sto su bolesti srca, cerebrovaskularne bolesti
1 bolesti diSnog sustava, ba$ kao i od tumora. Kako sve viSe ljudi doZivi staru dob, i kako sa starom
dobi kroni¢ne bolesti postaju ceSce, tako ¢e se 1 povecavati broj ljudi u populaciji koji Zive sa, i
pate od ovih bolesti. Zahvaljuju¢i razvoju medicine, pacijenti ¢e sve dulje prezivljavati s
kroni¢énom onesposobljavaju¢om boles¢u, a posljedi¢no ¢e im palijativna skrb trebati u duzem
vremenskom razdoblju. U godinama koje dolaze takoder ¢e se povecati broj onkoloskih pacijenata
koji trebaju palijativnu skrb, kao i broj pacijenata koji zive s onkoloskom boles¢u, s obzirom na
sve ranije dijagnosticiranje, poboljSavanje lijeCenja i dulje prezivljavanje. Nacionalne strategije

zdravstva trebaju sadrzavati planove kako pokriti te rastu¢e potrebe. Ranija analiza proslih
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trendova 1 buducih projekcija smrtnosti u Engleskoj i Walesu istaknula je hitnu potrebu za
planiranjem programa i aktivnosti povezanih sa velikim porastom stope smrtnosti u opcoj
populaciji i udjelom starijeg stanovnisStva, koji zahtijevaju znatno viSe stacionarnih kapaciteta ili

opsezan razvoj skrbi u zajednici (Preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb, 2009).

2.5. Oblici pruzanja palijativne skrbi

Prema Bijeloj knjizi o standardima i normativima za pruZanje palijativne skrbi u Europi (Preporuke
Europskog udruZenja za palijativnu skrb, 2009) navode se slijedeci zahtjevi koji su veoma vazni
za pruzanje palijativne skrbi u zajednici. To su: prethodno planiranje skrbi, kontinuitet skrbi,
dostupnost skrbi i zeljeno mjesto skrbi. Ranije planiranje skrbi omogucava pacijentima da zadrze
svoju osobnu autonomiju i daju upute o skrbi u slucaju da postanu nesposobni i vise ne mogu
donositi odluke. U idealnom slucaju, pacijent, obitelj i tim palijativne skrbi raspravljaju o
planiranju i pruzanju palijativne skrbi, uzimajuci u obzir pacijentove preferencije, kao i resurse, te
najbolje medicinske preporuke. Promjene pacijentovog stanja ili njegovih funkcionalnih
sposobnosti dovest ¢e do promjena u terapiji, a kontinuirana rasprava i prilagodbe odredit ¢e
individualni plan skrbi tokom trajektorije bolesti. Medutim, s napredovanjem bolesti i
pogorSanjem kognitivnih 1 fizickih funkcija, sposobnost odlu¢ivanja kod nekih ¢e se pacijenata
smanjiti, pa oni viSe ne¢e moci sudjelovati u donosenju odluka. Palijativna skrb treba integrirati
sredstva za prethodno planiranje skrbi, tako da ti pacijenti mogu dobivati palijativnu skrb u skladu
s njihovim preferencijama, ako to Zele. Pravni poloZaj prethodnih odredaba razlikuje se od jedne
do druge europske zemlje. Samo nekoliko zemalja osnaZilo je ove dokumente i drzavnim
zakonima. U toku je rasprava o tome koliko ranije donesene odredbe trebaju biti obavezujuce.
Pacijentove preferencije mogu se s napredovanjem bolesti mijenjati, a nije uvijek jasno je li
pacijent bio informiran na odgovaraju¢i nacin 1 je li te informacije shvatio. Dakle, moze biti da
prethodna odredba vise nije relevantna, ili pak da nije namijenjena situaciji koja se deSava. Pristup
uslugama pretpostavlja da bi usluge trebale biti dostupne svim pacijentima, gdje god i kad god ih
trebaju, bez odlaganja. Timovi palijativne skrbi bi trebali raditi na pravi¢nosti pristupa palijativnoj
skrbi u svim uzrastima i1 svim skupinama pacijenata, svim dijagnostickim kategorijama, u svim
zdravstvenim okruzenjima (ukljucujuéi ruralne zajednice) te neovisno o rasi, nacionalnosti,

seksualnim sklonostima i plateznoj moc¢i. Pravi¢nost pristupa palijativnoj skrbi treba biti
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zajamcena u svim europskim zemljama, ¢ime se osigurava pruzanje palijativne skrbi u skladu s
potrebama i1 bez obzira na kulturne, etnicke ili druge osnove. Pacijenti s jednakim potrebama
morali bi imati jednak pristup uslugama. Pristup ne bi smio ovisiti o plateznoj mo¢i. Pristup visoko
kvalitetnoj palijativnoj skrbi ne bi smio ovisiti o plateznoj moéi pacijenata ili skrbitelja.
Kontinuitet skrbi tokom trajanja bolesti i1 u razli¢itim okruzenjima zdravstvenog sustava osnovni
je zahtjev palijativne skrbi. To se odnosi na kontinuitet skrbi kroz trajanje bolesti, kao i kroz
razli¢ita okruzenja. Kontinuitet skrbi pomo¢i ¢e izbjegavanju pogreSaka i nepotrebne patnje
pacijenata koji zive s bolestima opasnima po zivot; takoder, moze sprijeciti da se pacijent i obitelj
osjecaju napustenima, te osigurati da se postuju pacijentovi izbori i preferencije. Palijativna skrb
je sastavni dio svih okruzenja gdje se pruzaju zdravstvene usluge (bolnica, hitna sluzba, staracki
dom, dom za stanovanje, kué¢na njega, ambulantne sluzbe, te netradicionalna okruzenja kao $to su
Skole i zatvori). Tim za palijativnu skrb suraduje s profesionalnim i neformalnim njegovateljima
u svakom od tih okruzenja kako bi se osigurala koordinacija, komunikacija, te kontinuitet
palijativne skrbi na svim lokacijama institucionalne i kuéne njege. Sprecavanje krize i nepotrebnih
transfera je vazan rezultat palijativne skrbi (Preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb,
2009). Vecina pacijenata zeli da ih se zbrinjava u vlastitim domovima, i to, ako je moguce, do
trenutka smrti. Za razliku od toga, mjesto smrti za vecinu pacijenata je bolnica ili staracki dom.
Rastuéi broj dokaza iz populacijskih istraZivanja i istrazivanja pacijenata pokazuje da bi vecina
pacijenata oboljelih od raka radije umrla u svojoj ku¢i. Studije su otkrile da oko 75% ispitanika
zeli posljednju fazu svog Zivota prozivjeti u svom domu. Medutim, to je povezano s prisutnoscu
snazne drustvene 1 obiteljske mreZe; €ini se da je postotak mladih, samaca ili pacijenata ¢iji su
partneri umrli (udovci, udovice) koji bi najradije umrli kod kuce, daleko ispod navedenog postotka.
Ipak, suprotno od Zelja pacijenata, u Europi je naj¢esc¢e mjesto smrti u bolnici ili staratkom domu.
U jednom preglednom radu o stanju palijativne skrbi u Njemackoj, postoci o mjestu smrti znacajno
su se razlikovali ovisno o razli¢itim pristupima autora, ali sumarno je ucestalost umiranja u
institucijama 60-95%. Na temelju raznih istrazivanja s razli¢itim postocima, autori navode sljedece
procjene s obzirom na mjesto smrti u Njemackoj: u bolnici 42-43%, kod kuce 25-30%, u starackim
domovima ili domovima za stanovanje 15-25%, u hospiciju 1-2%, te drugdje 3-7% (Preporuke
Europskog udruzenja za palijativou skrb, 2009). Mnogi pacijenti su u moguc¢nosti da vecinu
posljednje godine Zivota provedu kod kuce, no onda ih se prima u bolnicu da umru. U literaturi se

pojavljuje Cinjenica da se mnogi umiruci ljudi zaprimaju u bolnicu radi terminalne skrbi zbog
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neadekvatne potpore u zajednici. Kad god je to moguce, zeljeno mjesto skrbi i mjesto smrti treba
doznati i raspraviti s pacijentom i obitelji, kao i mjere koje valja poduzeti da se udovolji tim
zeljama. No, vazno je uvidjeti da mjesto smrti mogu odrediti i drugi faktori osim pacijentove zelje.
U zavrs$noj fazi bolesti, zdravstveno stanje moze se pogorsati toliko da to zahtijeva prijem u bolnicu
ili specijalisti¢ku stacionarnu jedinicu radi intenzivnog lijeCenja ili intenzivne njege, koje mu se

nisu mogle pruziti u ku¢noj skrbi (Preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb, 2009).

2.6. Osoblje u sluzbama palijativne skrbi

Prema Bijeloj knjizi o standardima i normativima za pruZanje palijativne skrbi u Europi (Preporuke
Europskog udruZenja za palijativnu skrb, 2009) sluzbe koje nisu specijalizirane za palijativnu skrb
mogu koristiti palijativni pristup skrbi ili pruzati osnovnu palijativnu skrb, cak i kad to moze biti
ucinjeno samo na razini jedne profesionalne kategorije, ili kad to ¢ini samo jedna osoba na primjer,
lijecnik opce prakse koji radi sam, ako ima pristup podrsci interdisciplinarnog tima. Palijativnu
skrb najdjelotvornije pruza interdisciplinarni tim zdravstvenih stru¢njaka koji raspolazu znanjima
1 vjeStinama u svim aspektima procesa skrbi vezanih uz podrucje njihove struke. Medutim, u
nespecijaliziranim strukturama multidisciplinarni timski rad je prije iznimka nego pravilo. Treba
voditi raCuna da nespecijalizirane sluzbe odrZzavaju odgovaraju¢e komunikacijske veze sa
specijalistickim infrastrukturama. Pruzanje usluga specijalisticke palijativne skrbi zahtijeva
multiprofesionalni tim s interdisciplinarnim stilom rada. Vije¢e Europe za palijativnu skrb
(Preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb, 2009) dalo je popis zahtjeva za osobljem u
sluzbama specijalisticke palijativne skrbi. Prema tom popisu - osim medicinskih sestara 1 lije¢nika
— sljedeci stru¢njaci trebaju biti dostupni u punom radnom vremenu, u dijelu radnog vremena ili u
redovito vrijeme: socijalni radnici, stru¢njaci vjesti u psihosocijalnoj podrsci, odgovarajuci broj
uredskih radnika, administratora i uredskih pomo¢nika, fizioterapeuti, stru¢njaci vjesti podrSci u
zalovanju, koordinatori za duhovnu skrb, koordinatori za volontere, svecenici, stru¢njaci za skrb
o ranama, stru¢njaci za limfedem, radni terapeuti, logopedi, dijetetiCari, ljekarnici, terapeuti za
komplementarne terapije, treneri/predavacii sl. Temeljni tim palijativne skrbi trebao bi se sastojati
minimalno od medicinskih sestara i lije¢nika s posebnom obukom, te da ga, ako je moguce,
nadopunjuju psiholozi, socijalni radnici 1 fizioterapeuti. Ostali stru¢njaci mogu biti ¢lanovi tima,

ali ¢eSce Ce raditi kao vanjski suradnici. Razlike izmedu europskih zemalja, regija 1 zdravstvenih
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struktura moraju se odvagnuti u odnosu ravnoteze izmedu temeljnog tima i proSirenog tima. Na
primjer, u nekim zemljama psiholozi se smatraju temeljnim ¢lanova tima, dok u drugim zemljama

ova profesija nije u ve¢oj mjeri uklju¢ena u klinicki rad s pacijentima i njihovim obiteljima.

2.7. Europske smijernice za razvoj palijativne skrbi

U Preporuci Povjerenstva ministara Vije¢a Europe drzavama Clanicama o organizaciji palijativne
skrbi (2003) navodi se kako se politika palijativne skrbi treba zasnivati na sljede¢im vrijednostima:
ljudska i bolesnicka prava, ljudsko dostojanstvo, socijalna povezanost, demokracija, jednakost,
solidarnost, sudjelovanje, sloboda izbora te jednake moguénosti s obzirom na spol. Bitne
karakteristike palijativne skrbi su: kontrola simptoma, psiholoska, duhovna i socijalna potpora,
potpora obitelji, potpora Zalovanju i eticka pitanja na kraju zivota. U navedenom dokumentu istice
se nuznost uklju€ivanja palijativne skrbi, kao dijela zdravstvenih sluzbi, u nacionalne zdravstvene
strategije. Palijativna skrb je dio zdravstvenog sustava i kako takva element prava gradana na
zdravstvenu skrb. Stoga je zadaca svake vlade jamciti 1 uciniti dostupnom palijativnu skrb
gradanima. U Preporuci su definirani standardi u pruzanju palijativne skrbi, s naglaskom na
vaznost usvajanja zajednic¢kih pravila medu zemljama ¢lanicama Europske unije. Zdravstveni
sustav treba biti orijentiran na bolesnika, gradani trebaju sudjelovati u odlukama koje se ticu
njihova zdravlja, a istiCe se 1 vaZnost stvaranja okruZenja u kojem se prepoznaje znacaj palijativne
skrbi. PoStovanje 1 zastita bolesnih ili umiruc¢ih osoba ukljucuje osiguranje odgovarajuce skrbi u
odgovarajucoj okolini. Palijativni postupci, skrb 1 potpora mogu se pruzati kod kuce, u starackim
domovima, u domovima za stanovanje, u bolnicama i hospicijima te u drugim okruZenjima ako je
to potrebno. Europsko udruZenje za palijativnu skrb (Preporuke Europskog udruzenja za
palijativnu skrb, 2009) izdalo je svoju knjigu pod nazivom ,,Bijela knjiga o standardima i
normativima za hospicijsku i palijativnu skrb u Europi“. U ovom dokumentu isti¢e se vaznost
postizanja kompromisa oko terminologije, ali 1 usvajanja zajednickih normi i standarda kako za
zdravstvene stru¢njake koji rade u palijativnoj skrbi, tako i za donositelje odluka u zdravstvu koji

su odgovorni za pristupacnost palijativne skrbi pacijentima.

3. KOMPONENTE KVALITETE ZIVOTA U PALIJATIVNOJ SKRBI
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Prema Cohenu (2001) svrha palijativne skrbi je maksimiziranje i potpuna briga o Cetiri
komponente kvalitete Zivota palijativnih bolesnika a to su: fizicke komponente (bol i drugi fizicki
simptomi) te psiholoske, socijalne i duhovne komponente. Prema Stambuk (2011) model Haas
QoL (quality of life) moze se koristiti kada se istrazuju potrebe pacijenata u palijativnoj skrbi. Ovaj
koristan model temelji se na viSedimenzionalnoj i dinamickoj analizi Cetiri glavne komponente
kvalitete zivota: fizicke, psihiCke, socijalne i duhovne. Subjektivha komponenta dobrobiti je
primarni pokazatelj kvalitete zivota koji utjee na sve Cetiri komponente. Drugi vazan pokazatelj
koji proizlazi iz funkcionalnog statusa jest zadovoljstvo zivotom i ono utjece na osjecaj subjektivne
dobrobiti. Posljedicno, moze se re¢i da se kvaliteta Zivota razvija iz trenutnih Zivotnih uvjeta
pojedinaca u okvirima njihove percepcije. Cilj palijativne skrbi jest osigurati najveéu mogucu
kvalitetu zivota bolesniku do kraja zivota. Kvaliteta zivota varira tijekom bolesti, a u njenom
kriticnom stadiju na nju snazno utjece neizljecivo stanje bolesti, neuspjesno medicinsko lijecenje,
recidivi opasni po zivot i prelazak s kurativnog lije€enja na prate¢u medicinsku skrb koja ukljucuje
postupke ublazavanja boli. Unato¢ razvoju koncepta jos uvijek ne postoji konsenzus o tome kako
definirati kvalitetu zivota. Dedhiya i Kong (1995) navode da bi to moglo biti posljedica ¢injenice
da je kvaliteta Zivota jo$ uvijek nejasan pojam i nedovoljno u fokusu istraziva¢a. Moons, Budts 1
De Geest (2006) navode kako koncept ukljucuje negativne kao i pozitivne aspekte. Holmes (2005)
navodi kako nedostatak konsenzusa o definiciji i znacenju kvalitete Zivota otezava njenu procjenu.
Njegovo pitanje je: Moze li se kvaliteta zivota uopée mjeriti? Medutim, postoji konsenzus oko
cetiri glavne dimenzije kvalitete Zivota, a to su fizi¢ka, psiholoska, socijalna i duhovna na temelju
percepcije pacijenta (Haas, 1999, King, Hinds, Dow, Schum i Lee, 2002, prema Stambuk, 2011).
Wrosch 1 Scheier (2003) tvrde da je kvaliteta Zivota zahvacena osobnoS¢u. Optimisti se sa svojom
zivotnom situacijom nose drugacije od pesimista. Stoga, razlika u onome §to pridonosi kvaliteti

zivota ovisi o tome jer razliciti ljudi cijene razlicite stvari.

3.1. Fizicka komponenta kvalitete Zivota

Fizi¢ka komponenta kvalitete zivota dugo je vremena bila prepoznata kao gotovo jedina i presudna
komponenta koja se izravno povezivala sa kvalitetom Zivota. Podrazumijevalo se da, ukoliko
osoba nema funkcionalnih ograni¢enja ni tezih zdravstvenih smetnji automatski visoko vrednuje i

ocjenjuje kvalitetu svog Zzivota. Navedena komponenta je zanimljiva kada se promatra iz
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perspektive korisnika palijativne skrbi jer bi se isto tako podrazumjevalo da ¢e osobe koje imaju
teske zdravstvene teskoce negativno procjenjivati kvalitetu svog Zivota ali ¢emo u nastavku ovog
rada argumentirati navedene tvrdnje koje sve vise idu u suprotnom smjeru tj. koje pokazuju da
unato¢ fizickoj nesposobnosti osobe pozitivno ocjenjuju kvalitetu svog zivota. Prema Ferrans i sur.
(2005) fizicka komponenta kvalitete Zivota usko je povezana sa fenomenom tzv. "health related
quality of life - HRQOL", koja koncept kvalitete Zivota generalno povezuje sa zdravstvenim
stanjem osobe. Prema Sitlinger 1 Zafar (2018) HRQOL opcenito je prihvaéena kao
viSedimenzionalna procjena kako tijek bolesti i eventualnog lije¢enja utjeu na pacijentov opceniti
osjecaj 1 procjenu sveukupne funkcionalnosti i dobrobiti. Provodenjem istrazivanja u kasnijem
razdoblju pokazale su se i ostale komponente koje se mogu dovesti u vezu sa kvalitetom Zivota.
Kroni¢ne, progresivne i neizljecive bolesti ¢esto uklju¢uju niz medusobno povezanih simptoma
koji utje¢u na kvalitetu Zivota (Ferell, 1996, Fitch, 2005, prema Stambuk, 2011). Bol je najéeséi
simptom prisutan u veéini pacijenata koji boluju od karcinoma i u 75- 80 % ostalih pacijenata koji
boluju od neke druge bolesti tijekom posljednje godine Zivota (Weiss 1 sur., 2001). Nadalje,
istrazivanje McCartha i sur. (2000, prema Stambuk, 2011) pokazuje da oko 50 % pacijenata koji
boluju od karcinoma osjeca jaku bol tijekom zadnja tri dana zivota. Bol ima negativan uc¢inak na
pacijentovu fizicku, emocionalnu i egzistencijalnu dimenziju zivota, a strah od boli Cesto je
popratni simptom kod pacijenata koji boluju od karcinoma. Uspjesno reduciranje boli €ini bol
manje vaznim faktorom 1 poboljSava kvalitetu Zivota pacijenta (Vig i1 Pearlman, 2003). Umor je
Cest fizicki simptom kod pacijenata oboljelih od karcinoma 1 drugih neizljecivih bolesti i ima veliki
utjecaj na kvalitetu Zivota (McCarthy i sur., 2000). Funkcionalni status i kvaliteta Zivota bolesnika
su se pogorsavali u posljednjih Sest mjeseci i postali su ovisniji o drugima (McCarthy i sur., 2000).
Od ostalih fizickih pojava pojavljuju se deskoncentriranost, mu¢nina, povracanje, nedostatak zraka

i delirij (Fitch, 2005).

Ferell (1996, prema Stambuk, 2011) tvrdi kako tjelesno blagostanje pacijenata oboljelih od
karcinoma bez obzira na fazu bolesti, uklju¢uje ublazavanje simptoma, odrZzavanje autonomije i
funkcionalnosti. Ovo takoder vrijedi 1 za pacijente koji boluju od drugih progresivnih i neizljecivih
bolesti. Wilson i Cleary su (1995, prema Ferrans, 2005) funkcionalni status procijenili kao
sposobnost obavljanja zadataka u vise domena kao $to su fizi¢ke i drustvene funkcije te funkcije
uloga. On moze biti sagledan iz viSe perspektiva. Tradicionalno je shvacan iz perspektivne

invaliditeta ili onesposobljenosti te je usmjeren na gubitak funkcije osobe i njegove ucinke na
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svakodnevni zivot a u revidiranom pristupu vidimo funkcionalni status fokusiraju¢i se na

optimizaciju funkcije koja ostaje (Stineman i sur. 2005., prema Ferrans 2005).

Za generalno mjerenje funkcionalne sposobnosti ispitanika koriste se slijede¢i mjerni instrumenti:
Activities of daily living (ADL) koji je mjerni instrument usmjeren na aktivnosti orijentirane na
osobnu brigu o vlastitom tijelu. Ove aktivnosti su elementarne i one omogucavaju prezivljavanje
a odnose se na osnovne zivotne potrebe, osobnu higijenu, samostalno koristenje WC-a, oblacenje,
svlafenje i samostalno hranjenje (Pashmdarfard i Azad, 2020). Mjerni instrument Instrumental
activities of daily living (IADL) se za razliku od varijabli mjerenih mjernim instrumentom ADL,
odnosi na mjerenje slozenijih varijabli a odnose se na mjerenje aktivnosti unutar vlastitog doma i
zajednice. Varijable mjerene mjernim instrumentom (IADL) odnose se na uspjesno starenje a
odnose se na upravljanje financijama, odrzavanje kucanstva, uzimanje lijekova, telefoniranje 1 sl.
(Pashmdarfard i Azad, 2020). Uz navedene mjerne instrumente, za procjenu funkcionalnosti
operiranih bolesnika moze se koristiti i Barthelov indeks dnevnih sposobnosti, kao objektivni
pokazatelj funkcionalne sposobnosti ispitanika. Stru¢na osoba (specijalist ortoped ili fizijatar)
procjenjuju sposobnost ispitanika po pitanju pokretnosti, samostalnosti pri hranjenju, oblacenju i
svlaenju 1 sl. (Pecoti¢ JeriCevi¢ 1 sur., 2017). Najpouzdanije rezultate moguce je dobiti
individualnom i subjektivnom procjenom. Uglavhom se mjeri Likertovom ljestvicom kojom
pacijenti procjenjuju zadovoljstvo svojim zdravljem i funkcionalnom sposobnoscu koju mjere od
1 (najlosije) do 5 (izvrsno) ali se na takav nacin zanemaruju druge komponente koje takoder imaju
utjecaj na kvalitetu zivota pojedinca. Od raspolozivih mjernih instrumenata, pema Mccafrey i sur.
(2016) bitnim fizickim odrednicama procijenjeni su aspekti zdravstvene njege kao §to su pristup,
koordinacija, kontinuitet 1 kvaliteta skrbi. Lak pristup skrbi pomogao je pojedincima da se osjecaju
sigurnijima. Takoder, manje posjeta zdravstvenim ustanovama uz minimalno ¢ekanje na usluge
zdravstvene skrbi povecava stupanj kvalitete Zivota. Sudionici su istaknuli vaznost njihove veze
sa zdravstvenim osobljem i1 vrednovanje dosljednosti dok su Ceste promjene ¢lanova osoblja
uzrokovale stres i tjeskobu korisnika. Prema Stambuk (2011) fizicka udobnost &esto je vazan
pokazatelj palijativne skrbi jer umiruc¢e osobe Zele da njihovi posljednji dani budu §to je moguce
vise ugodniji. Istu opisuje niz simptoma kao §to su specifi¢ni simptomi npr. Smetnje disanja, stanje
umora i malaksalosti. Bol je dominantan simptom tjelesne nelagode kod terminalno bolesnih osoba
(75-80 %) (Butler i sur. 1996). Postoji malo istrazivanja o ostalim postupcima lijeCenja osim o

boli. Medutim, preko 70 % pacijenata oboljelih od raka ima dispneju i gotovo 80 % umor u zadnjih
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6 tjedana (Reuben i Mor, 1996, prema Stambuk, 2011). Procjena tjelesnog funkcioniranja
ukljucuje ogranicenje u hodu, kretanju kroz stepenice, savijanju i bitnim fizickim aktivnostima
kao sto su rad i rekreacija. Neke od tih funkcija mogu biti manje relevantne za veé¢inu umirucih
pacijenata te u ukupnoj pocjeni kvalitete zivota mogu imati sporednu ulogu dok neke od u nastavku
opisanih komponenti mogu imati presudnu ulogu u procjeni. Suvremeni pristup HRQOL-u je
dinamican, subjektivan i viSedimenzionalan koncept te osim fizicke komponente u ukupnu
procjenu kvalitete Zivota pojedinca ukljucuje i1 socijalnu, psiholosku te duhovnu komponentu

(Bakas i sur., 2012).

3.2. Psiholoska komponenta kvalitete Zivota

Suvremeni pristup palijativne skrbi zahtijeva interdisciplinaran pristup strucnjaka ukljucujucéi
psihofizi¢ke komponente koje su bitne svakom pojedinom pacijentu, a ne samo tjelesnu njegu i
skrb. Skrb o pacijentu podrazumijeva i skrb o obitelji Sto je od izrazite vaznosti u procesu
palijativne skrbi. Stvaranje sigurnog prostora za komunikaciju s bolesnikom i s osobama iz
njegove obitelji je jako vazno. Kao jedna od pojava psiholoSkih promjena kod bolesnika u
palijativnoj skrbi jest ta da pacijent s progresijom bolesti postaje ili Zeljan stalne paznje ili se
povlaci u sebe. Dijagnoza terminalnog oboljenja je traumati¢na za sve osobe koje sudjeluju u skrbi
za pacijenta, a stvarnost pojedine osobe moze se promijeniti u roku od nekoliko sekundi (Bruera i
Portenoy, 2001). Zajedno s progresijom bolesti ucestalo se javljaju i razne psihicke smetnje
oboljelih osoba. Postoje razlike u definiciji psihi¢kih smetnji, na¢inima mjerenja pa stoga na
velikoj populaciji osoba oboljelih od karcinoma, 31,8 % ispitanika zadovoljava kriterije za psihicki
poremecaj od Cega je najzastupljeniji anksiozni poremecaj i1 poremecaj prilagodbe, dok se
anksioznost cesto pojavljuje i medu clanovima obitelji oboljelih osoba. Stope depresije krecu se
od 23 % do 58 % pri ¢emu je isto prevladavajuce u kasnijim fazama bolesti (Bruera i Ann-Yi,
2022). Ozbiljnost depresije znacajno je povezana s pojacanim tjelesnim smetnjama, ogranicenjem
u funkcionalnom statusu i ocekivanom trajanju zivota. Pacijenti koji boluju od neizljecive bolesti,
ukljucujuéi karcinom, dozivljavaju psihicki stres uz uobicajene fizicke simptome. Kada se smrt
priblizava osjecaju povecanu bol i povecani stupanj stresa (McCarthy i sur., 2000). Podrucje
psihickog stresa kojeg dozivljavaju osobe koje boluju od neizljecive bolesti nije dovoljno istrazeno

a istrazivanja provedena na ovom podrucju nisu dovoljno kvalitetno obradena (Akechi i usr., 2004,
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prema Stambuk, 2011). Prema Brkljagi¢ (2019) emocionalna ili psiholoska bol uo¢ena kod
terminalnih bolesnika gotovo je uvijek rezultat njihovih svjesnih ili podsvijesnih strahova, osjecaja
nemoci i beznada. Simptomi mogu biti tjeskoba, bijes, nesanica, depresija, razdrazljivost. Najveci
je ljudski strah strah od same smrti ili barem strah od nepoznavanja kakva ¢e ona biti, kako ¢e
nastupiti 1 Sto oc¢ekivati. Spektar ¢cimbenika koji mogu uzrokovati strah kod umiruce osobe je Sirok,
u rasponu od fizioloskih u¢inaka poremecaja autoimunog i ziv€anog sustava, do sekundarnih
posljedica kao §to je stalno ubrzano disanje. Primjeri straha su strah od odvanjanja od voljenih
bliznjih, strah od izolacije, strah od samoce, strah od bespomoc¢nosti, strah od boli ili drugih
simptoma, strah od ostavljanja nedovrSenih obaveza, strah od umiranja. Navedene pojave se mogu
ublaziti otvorenim razgovorom i tzv. "normalizacijom straha” u komunikaciji sa stru¢nim osobljem
i ¢lanovima obitelji (Tannchel, 2003). Postoje strahovi i od procesa bolesti, koliku ¢e bol netko
trpjeti, hoce li zadrzati zdravi razum, pa ¢ek i strahovi o prosudbi ili kazni u zagrobnom zivotu.
Drustvene boli koje osje¢aju umiruéi pacijenti najéesce ukljucuju vrlo temeljne, prakticne sadrzaje.
Na osobnoj razini postoji mnogo zabrinutosti jer je osoba izgubila svoje funkcije kao majka ili
otac, suprug ili supruga ili ¢lan zajednice (Byck, 1996). Depresija je znacajno povezana sa
kvalitetom Zzivota i pogada najmanje 25 % terminalno bolesnih osoba. Kod mnogih pacijenata
ostaje neotkrivena i nelije¢ena (Smith, Gomm i Dickens, 2003). Stambuk (2011) navodi kako
neublazeni simptomi kao $to su bol, umor, nepokretnost ili mu¢nina mogu uzrokovati depresiju 1
smanjiti socijalno, emocionalno ili kognitivno funkcioniranje i posljedi¢no utjeu na kvalitetu
zivota opcenito. Kombinacija strategija suoCavanja tijekom bolesti pomaze pacijentima da
povremeno dozive pozitivne osjecaje unato€ neizljecivoj bolesti (Van der Lee i sur., 2005, prema
Stambuk, 2011). Psiholosko blagostanje odnosi se na trazenje kontrole kada se suo¢avamo sa
smréu, promijenjenim Zivotnim prioritetima i strahovima od nepoznatog kao i prepoznavanjem
pozitivnih promjena u zivotu (Ferrel, 1996). Na psihicko stanje pacijenta utjecaj ima i podneblje
(okolina) te kulturolosko podrijetlo pacijenta. U razli¢itim se kulturama razli¢ito shvaca zavrsni
dio zivota u terminalnoj bolesti. Temeljna vrijednost pripadnika zapadne kulture je re¢i istinu
pacijentu od trenutka saznavanja za dijagnozu 1 ishod bolesti te se na takav nacin pacijentu daje
prilika da sudjeluje u vaznim odlukama kao Sto su obicaji sahrane ili obredi Zalosti §to moze
ublaziti psiholoSki pritisak pacijenta (Tanchel, 2003). Psihosocijalna podrska palijativnom
bolesniku mora biti osigurana od strane interdisciplinarnog tima kod kuce ili stru¢nog osoblja u

stancionarnom obliku smjestaja. Bolesnika i obitelj, odnosno osobe koje njeguju bolesnika, treba
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poticati na razgovor, dopustiti im da iskazu svoje osjecaje 1 strahove. Takve razgovore moraju
voditi educirane osobe poput psihologa, psihijatra ili socijalnog radnika. Tuga, koja se redovno
javlja kod palijativnih bolesnika je proces psiholoske, drustvene i fizicke reakcije na ocekivani
gubitak. Pritom se ocekuju emocionalni osjecaji kao bijes, frustracija, krivnja, usamljenost, koje
se prikazuju kao prirodne i popratne reakcije na gubitak (Brkljaci¢, 2019). Istrazivanja provedena
u naprednijim zemljama pokazuju da su potencijalnim psiholoskim tesko¢ama izlozeni i ¢lanovi
obitelji koji brinu o palijativnim pacijentima, a moguce je da se pojavljuju u obliku depresivnih
smetnji, anksioznih poremecaja te PTSP-a. (Ullrich i sur., 2017). Prema Garcia i Navarro (2017)
mnogi stariji ljudi povezuju kvalitetu Zivota sa sposobno$¢u neovisnosti u svakodnevnim Zivotnim
aktivnostima. Zato je vazno voditi rauna o poboljSanju samopoStovanja, zadovoljstvu
funkcioniranjem, osjecaju neovisnosti u svakodnevnim zivotnim zadacima i osje¢aju sudjelovanja,
koliko god je to moguée, Sto su vazne komponente cjelokupne strukture koja ¢ini standarde
kvallitete Zivota starijih osoba. Istrazivanja provedena u Hrvatskoj doprinose argumentima da je
zdravstveno stanje ljudi znacajno povezano sa njihovom procjenom kvalitete Zivota. Naruseno 1
lose zdravlje je nedvojbeno jedan od vanjskih ¢imbenika koji negativno utjec¢e na zivot pojedinca
te je utjecaj osteCenog zdravlja na kvalitetu zivota viSestruk. U osoba koji su palijativni pacijenti
moze se javiti depresija, anksioznost, osje¢aj bespomocénosti, smanjeno samopouzdanje, osjecaj
nedostatka kontrole (Vuleti¢, 2013). Na podrucju psiholoske razine zapaZzamo stanje patnje koja
¢esto nastaje u suocavanju s neizbjeznos¢u smrti. Patnja izvan tjelesne dimenzije obuhvaca Sire
psiho-socijalno-duhovne aspekte. Moze biti definirana kao osjecaj tjeskobe, depresije, ranjivosti i
prijetnje vlastitom integritetu. Bol i patnja se uzajamno pojacavaju, jaka i postojana bol moze u
svim dimenzijama utjecati na patnju i obrnuto. Ceznutljivost, potistenost ili osje¢aj besmislenosti
zivota mogu pojacati bol. Jedna od glavnih opasnosti zanemarivanja razlike izmedu boli 1 patnje u
klinickom kontekstu jest sklonost da se tretmani usredotoc¢e samo na fizicke simptome, kao da su
oni jedini izvor pacijentovih tegoba. Na psiholoskom podrucju, osobe u terminalnoj fazi bolesti
postaju preosjetljive, Zeljne paznje, razumijevanja i utjehe (Vuleti¢, 2013). Uz psiholosku
komponentu kvalitete Zivota palijativnih bolesnika usko se povezuje duhovna dimenzija na nacin
da se pretpostavlja da veca razina duhovnosti smanjuje potencijalne psihicke poteskoce ali isto
zahtjeva daljnji detaljan pregled istrazivanja. IstraZivanja pokazuju kako psiholoSka i duhovna

dimenzija imaju srediSnju ulogu u brizi za pacijente u palijativnoj skrbi (Bernard i sur., 2017).
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3.3. Socijalna komponenta kvalitete Zivota

Neizljecive bolesti mijenjaju druStveni status bolesnika. Osim boli i drugih razornih simptoma i
komplikacija, pacijenti mogu patiti od drugih nezeljenih uc¢inaka bolesti kao $to su promijenjen
izgled, gubitak drusStvenih, profesionalnih i obiteljskih uloga te sposobnosti da ostanu neovisni 1
normalno funkcioniraju 1 S$to je najvaznije percepcija buducénosti. Socijalna podrSka zahtijeva
odnose sa drugim ljudima. Dokazano je da kroni¢na i akutna socijalna izolacija negativno utjeCe
na kvalitetu zivota. Dok se ucinci socijalne izolacije ocituju kod svih dobnih skupina, brojna
istrazivanja pokazuju da su posljedice posebno izrazene kod starije populacije (Newman-Norlund
i sur., 2022). Najvazniji dio druStvene mreze za osobe koje boluju od neizljecivih bolesti su
njihova obitelj, prijatelji i zdravstveni djelatnici (Tang, Aaronson i Forbes, 2004). Palijativni
bolesnik je dio svog sustava podrske pa njegovo stanje ima medusoban utjecaj i na ¢lanove obitelji,
prijatelje i kolege na poslu. Vazno je da zdravstveni djelatnici pruze informacije o dijagnozi,
lije¢enju i prognozi (Kirk i Kristjanson, 2004). Fallowfield, Jenkins i Beveridge (2002) izjavili su
da je poZzeljno re¢i istinite podatke o bolesti pacijentima i njihovim obiteljima. Gaston i Mitchell
(2005) primjecuju da $to su pacijenti bili bolesniji to su manje imali zanimanja i manje su bili
ukljuceni u odluke vezane uz bolest. Uznemirenost i psihicka napetost mogu utjecati na odnos
bolesnika prema drugim ljudima tijekom napredovanja bolesti (Block, 2006). Uslijed iste moze
do¢i i do nasilja unutar obitelji. Odredeni broj pacijenata izbjegava razgovarati o bolesti sa
supruznicima ili bliskim osobama i ¢lanovima obitelji kako bi poSted;jeli njihove osjecaje. U ovom
je kontekstu emocionalna 1 afirmativna podrska jako vazna za pacijente. lako su drustveni odnosi
vazni za kvalitetu zivota palijativnih bolesnika i sprje¢avaju osjecaj izoliranosti 1 besmislenosti,
oni nemaju znacajan utjecaj na fizicke simptome kao §to su bol, umor ili emocionalno stanje
(Hunter, Davis i Tunstall, 2006). To moze biti razlog zbog kojeg su odnosi bolesnika sa obitelji u
nekoliko studija podcijenjeni. Lokalni obicaji, opseg socijalne podrske ¢lanova obitelji 1 povezani
¢imbenici kao §to su nacin zivota i bra¢ni status utjecu na mjesto smrti (Gomez i Higginson, 2006).
Fokusiranje na druStvenu dimenziju kvalitete Zivota palijativnog bolesnika pruza priliku
promatrati ulogu i odnose osoba umjesto da se koncentriraju samo na bolest (Ferrell, 1996).
Mccafrey i1 sur. (2016) navode da je bitna odrednica kvalitete Zivota palijativnih bolesnika 1
kvaliteta partnerskog odnosa jer palijativni bolesnici ne Zele imati osje¢aj da postaju teret
¢lanovima svoje obitelji i1 partneru. Ukoliko Citava okolina palijativnog bolesnika ima adekvatnu

podrsku u procesu prihvacanja bolesti i neizbjeznog dijela smrti samim time mogu osigurati i
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kvalitetnu podrSku samom pacijentu 1 na takav nac¢in mu olaksati posljednje dane njegovog zivota.
U nekim istrazivanjima nalazi se kako su mreza podrSke i duhovna podrska alati za suoCavanje
koji mogu pomo¢i u odrzavanju kvalitete Zivota (Silva i sur., 2021). Drustvena podrska moze
utjecati na kvalitetu i smisao Zivota pacijenata pomazuci im da se ucinkovitije nose sa svojim
patnjama i ¢ine¢i da se osjecaju cijenjeno, voljeno i zbrinuto. Schwartz i1 Frohner (2005, prema
Dobrikova i sur., 2016) su otkrili da $to viSe socijalne podrske pacijent ima, bolje percipira svoje
zdravstveno stanje i opce blagostanje. Mikulincer, Florian i Hichberger (2003, prema Dobrikova 1
sur., 2016) tvrde da bliski drustveni odnosi koji nadilaze fizicku smrt mogu pruziti zastitu i
omoguciti pacijentu da se bolje nosi sa stvarno$¢u smrti. Nadalje, pretpostavljaju da bliski odnosi

poticu samoodrzavanje i doprinose shvacanju znacenja i vrijednosti osobnog Zivota.

3.4. Duhovna dimenzija kvalitete Zivota

Duhovnost je intrinzi¢na i bitna komponenta palijativne skrbi smatra Cicely Saunders, a priznata
je 1 ukljucena u definiciju Sjetske zdravstvene organizacije ve¢ gotovo 15 godina. Unato¢ svim
dokazima koji se pojavljuju i statusu temeljne dimenzije palijativne skrbi, duhovna skrb ostaje
najmanje razvijena i najzanemarenija dimenzija palijativne skrbi. Stoga su posljednjih godina
pokrenute inicijative za promicanje integracije ove dimenzije u istraZivanja, te je sukladno tome
isto pocelo 2010. godine kada su ¢lanovi Europske udruge za palijativnu skrb osnovali zasebnu
organizaciju duhovne skrbi koja ima za cilj proSiriti duhovnu skrb utemeljenu na dokazima
razvijanjem programa za afirmiranje istraZivanja u ovom podrucju. Napredak je evidentan na
nacionalnim razinama. Sve je veéi broj istrazivaca koji se bave ovom temom u razliitim
zemljama. Religioznost i duhovnost nisu jednoznaéni koncepti. Coviek moze biti religiozan ali ne
1 duhovan i obrnuto. Duhovnost se odnosi na dublje pitanje smisla i povezanosti s ne¢im §to je
ve¢e od nas samih a religioznost podrazumijeva organizirane prakse i uvjerenja. Znacenje
duhovnosti odnosi se na domenu ljudskog postojanja koja transcendira sve materijalne oblike i
pruza vlastitom zivotu dublji osjecaj svrhe, povezanosti, cjelovitosti i nade (Leutar, 2017). Novija
istrazivanja pocela su se baviti ispitivanjem povezanosti duhovne dimenzije s kvalitetom Zivota.
Provedena istrazivanja pokazuju da su manje depresivne osobe koje imaju izraZzeniju duhovnost
(Panzini i sur., 2017). Prema Gijberts i sur. (2019) iako definicije duhovnosti ¢esto sadrze elemente

poput potrage za smislom, odnosa i nade, nedostaje jedinstvena definicija koja pokriva sve
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dimenzije duhovnosti. Za potrebu provedbe duhovne skrbi u palijativnoj skrbi potrebno je dobro
razumijevanje duhovne skrbi. Gomez Batiste i sur. (2017) su u istrazivanju koje je provedeno u
Spanjolskoj za procjenu udinkovitosti intervencija unutar programa “Sveobuhvatna skrb za
pacijente s uznapredovalim bolestima i njihovim obiteljima” pri usporedbi rezultata u anketama
ispunjenim na pocetku i nakon kontrolnih posjeta, utvrdili da su psihosocijalne i duhovne
dimenzije znacajno poboljSane. Stoga su autori zakljucili kako dobro obuceni stru¢njaci iz
podrucja duhovne skrbi mogu pomo¢i u ublaZzavanju tegoba pacijenata posebno kod emocionalnog
stresa. Norveska studija (Tornoe i sur., 2015) pruzila je primjer mobilnog tima koji je njegovatelje
u praksi poucavao kako bi prepoznali duhovnu i egzistencijalnu patnju. Stru¢njaci koji rade na
odjelima intenzivne skrbi u Nizozemskoj (prema Van de Geer i sur., 2018) navode da oni, da bi
pruzili duhovnu skrb moraju dobro poznavati sebe i dodatno se obrazovati u tom podrucju. Iz svega
navedenog proizlazi da je za implementaciju duhovne skrbi u palijativnu skrb nuzna duhovna
kompetencija stru¢njaka i prepoznatljivost potrebe za istim (Stambuk, 2017). Bitno je naglasiti da
djelatnici u sustavu palijativne skrbi ne bi trebali gledati na nadu pacijenta samo iz istinite,
realisticne perspektive nade. Unato¢ realno oc¢ekivanim negativnim ishodima obzirom na fazu
oboljenja, palijativni djelatnici svojim pacijentima trebaju u svakom trenutku pristupati iz vedre i
pozitivne perspektive kako bi svojim pristupom doprinijeli olakSanju njihovih posljednjih dana i
trenutaka. Otkri¢e duhovne skrbi kao pokusaja osnazivanja pacijenata i njegovih bliznjih ukazuje
na vaznost osnazivanja koje moze ukljucivati nekoliko tema: samopoimanje pacijenta, znanje o
praksi 1 teorijama pregovaranja o zdravstvenom stanju i osobnim odnosima, podrSku u procesu
gubitka i znanje o posljedicama terminalnih bolesti. Smatra se bitnim naglasiti kako opseg
duhovne skrbi nije usmjeren na institucionaliziranu tradiciju ve¢ na to kako pojedinci daju smisao
svojoj situaciji (Gijberts i sur., 2019). Istrazivanje koje je proveo Panzini (2005, prema Gijberts i
sur., 2019) potvrduje ranije spoznaje kako postoji pozitivna povezanost izmedu pozitivnog duha
i religioznosti 1 kvalitete Zivota, a negativna povezanost izmedu kvalitete Zivota i negativnog stava
prema duhovnosti i religioznosti. Robbins i sur. (2001, prema Gijberts i sur., 2017) su proveli
longitudinalno istraZivanje sa 60 osoba koje boluju od amiotrofi¢ne lateralne skleroze te utvrdili
kako unato¢ objektivnom ograni¢enju funkcionalnih sposobnosti tijekom vremena osobe koje
imaju izrazeniju duhovnost bolje procjenjuju kvalitetu Zivota tj. procjena kvalitete zivota im ne
opada zajedno s opadanjem funkcionalnih sposobnosti. Duhovno blagostanje znaci sposobnost

odrzavanja nade i smisla Zivota a to i je poboljSano religijskom duhovnom potporom i utjehom
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osobe (Ferrel, 1996). Koncept duhovnosti neki su autori kritizirali kao kontradiktoran, nepotreban,
loSe definiran te se drzi da nije povezan sa niti jednom specificnom teorijom (Salander, 2006).
Medutim, neki istrazivaci tvrde da duhovnost pomaze osobama koje boluju od neizljecivih bolesti
da shvate svoj svijet, povezu se s prirodom, samim sobom i drugima te da im duhovnost pomaze
u pronalasku smisla (Fitch, 2005). Mjere duhovnosti i religioznosti u studijama kvalitete Zivota
omogucuju razumijevanje integracije uma, tijela i duha u njezi terminalno bolesnih pacijenata
(Mytko 1 Knight, 1999). Medutim, duhovnost ne mora uvijek biti povezana s religioznos¢u jer
ljudi mogu biti duhovni, a ne i religiozni (Breitbart, 2002). Sawatzky, Ratner i Chiu (2005) pronasli
su da duhovnost nije pouzdan pokazatelj kvalitete Zivota, odnosno da je duhovnost koncept razlicit
od kvalitete Zivota, koji pomaze pacijentima da se nose s boles¢u i moze povecati njihovu kvalitetu
zivota (Mytko 1 Knight, 1999). Egzistencijalna pitanja vazna su za kvalitetu zivota pacijenata u
kasnom stadiju karcinoma i drugih terminalnih bolesti (Cohen, Mount i Strobel, 1995, Ross, 1995,
prema Stambuk, 2011). Ona su od posebne vaznosti buduéi da je uvrijezeno stajaliste da Zivot
ljudskih bic¢a treba imati smisao, svrhu i nadu (Chocihinov, 2006). Pacijenti s dijagnozom
karcinoma c¢esto su nezadovoljnjii duhovnom podrSkom nego fizickom njegom i skrbi (Strang i
sur., 2001, prema Stambuk, 2011) i imaju potrebu komunicirati sa zdravstvenim djelatnicima o
egzistencijalnim problemima (Bolmsjo, 2000). U ovom razdoblju egzistencijalni distres se
izrazava kao gubitak funkcija, gubitak drustvene uloge i odnosa, gubitak neovisnosti, promjena
osobnosti i prisutnost anksioznosti ( Morita, Kawa, Honke, Kohara, Maeyama, Kizawa i dr. 2004).
Umiru¢i pacijenti imaju osjecaj beznada, gubitka dostojanstva i osjeCaj da ¢e postati teret
(Chochinov, 2006). U ovom razdoblju odrZzavanje smisla Zivota, postizanje osjecaja vrijednosti,
mira i nade od najvece su vaznosti za pacijente a osjecaj smisla snazno je povezan sa kvalitetom
zivota (Axelsson 1 Sjorden, 1998). Ponekad religioznost nije povezana sa duhovnim blagostanjem,
ve¢ s depresijom 1 osjecajem ljutnje ili razoCaranja zbog neizbjezne smrti (Nelson, Rosenfeld,
Breitbart i Shott, 2005). Dok neki autori naglaSavaju kako je prerano donositi odluke o tome kakvu
ulogu ima religija ili duhovnost u procjeni kvalitete Zivota, drugi nesporno oznacavaju da je religija
vazna za kvalitetu Zivota pacijenata (Stefanek, McDonald i Hess, 2005). Prema Mccafrey i sur.
(2016) duhovni aspekti kao Sto su nada, utjeha, smisao 1 svrha su bitne odrednice kvalitete Zivota
palijativnih bolesnika. Organizirani religiozni obredi nekim palijativnim bolesnicima poboljSavaju

kvalitetu Zivota pruzanjem emocionalne podrske i osje¢ajem zajednistva.
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4. MJERNI INSTRUMENTI I PROBLEMATIKA MJERENJA KVALITETE ZIVOTA U
PALIJATIVNOJ SKRBI

4.1. Mjerni instrumenti

Vaznost provodenja znanstvenih istrazivanja na podrucju kvalitete zivota je vidno prepoznata i
cijenjena unazad dva desetljea. Osnovna karakteristika suvremene procjene kvalitete Zivota
ogleda se u holistickoj komponenti sadrzanoj kroz multidisciplinaran i multidimenzionalan pristup
s viSestrukom procjenom svake domene. Podrucje kvalitete zivota je tesko mjerljivo, a kada se i
izmjeri je teSko usporediva kategorija. Postojanje stvarne vrijednosti kvalitete Zivota ne moze biti
mjerena izravno veé neizravno Kroz niz postavljenih pitanja koja mjere konstrukte konkretno
vezane za podrucje kvalitete zivota. Kvaliteta zivota se glavnom mjeri upitnicima koji se dijele na
genericke 1 specificne instrumente (Kovaé, 2017). Generickim instrumentima se procjenjuje
opcenita kvaliteta Zivota (instrumenti multidimenzionalnog karaktera) i specifi¢énim instrumentima
koji mjere kvalitetu zivota osoba sa odredenim bolestima kao S§to je npr. karcinom u terminalnoj
fazi i sl. (Guaytt, Fenny i Patrick, 1993, prema Steinhauser i sur., 2004). Tijekom posljednjeg
desetlje¢a javne 1 privatne organizacije posvetile su miljune dolara financiranju istrazivanja,
obrazovanja i klinickih intervencija usmjerenih poboljSanju iskustva pacijenata na kraju Zivota.
Uspjeh navedenih investicija ovisi o uspjesnosti provedbe istrazivanja tj. o sposobnosti istrazivaca
da izmjere njihovu ucinkovitost pomoc¢u odgovarajucih i dobro provjerenih alata za procjenu t;.
mjernih instrumenata. Adekvatna procjena moguca je samo kada mjerni instrument koji se koristi
prilikom procjene ispunjava oba odgovara na potrebe dva cilja, opcenito potrebama palijativne
skrbi neke drZave te potrebama umiruéeg pacijenta na kraju Zivota. Nadalje, potrebno je
specificirati ocekivanja od postignutog rezultata te za isto izabrati primjereni mjerni instrument.
Istrazivaci iz podrucja kvalitete Zivota u palijativnoj skrbi imaju tendenciju da se usredotoCe na
mjerenje bilo kvalitete skrbi ili kvalitete Zivota na kraju Zivota. Prema Fowler i sur. (1999)
poboljsanje kvalitete skrbi za umiru¢e zahtjeva mjerne alate koji su pouzdani, valjani i klini¢ki
prihvatljivi. Takvi mjerni instrumenti moraju mo¢i opisati pacijentova osobna i obiteljska iskustva
na kraju zivota i trebaju biti usporedivi sa drugim palijativnim bolesnicima koji se lijece ili su
ukljuceni u tretman palijativne skrbi od strane razli¢itih pruzatelja skrbi. IstraZivanja provedena

posljednjih godina pokazala su da je procjena kvalitete Zivota na kraju Zivota naj¢eS¢e povezana
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sa nefizickim odrednicama. Medu njima je i duhovno podrucje relevantno za palijativne bolesnike

(Bernard i sur., 2020).

Problematika mjerenja kvalitete zivota obradena je u brojnim studijama. Jocham, Dassen,
Widdershoven i Halfens (2006, prema Stambuk, 2011) otkrili su da ne postoje sustavni standardi
procjene ishoda kvalitete Zivota u palijativnoj skrbi. Prema Stambuk (2011) glavni problemi vezani
uz procjenu kvalitete zivota su u tome Sto se prilikom istrazivanja Cesto koriste standardizirani
upitnici koji uglavnom nisu primjereni stanju ispitanika pred kraj Zivota koji uglavnom svi imaju
individualizirane ¢cimbenike koji utjeCu na njihovo trenutacno stanje te bi prilikom ispitivanja istog
kvalitetniji rezultati bili dobiveni kvalitativnim metodama istrazivanja. Prema Bernard i sur.,
(2020) u palijativnoj skrbi se pacijenti na kraju zivota Cesto suoCavaju s poteSkocama s
popunjavanjem upitnika te je prilikom primjene istih ¢esto potrebna pomo¢ od strane asistenta npr.
Clana obitelji ili zdravstvenog djelatnika. Glavni problemi vezani uz procjenu kvalitete zivota
palijativnih bolesnika su: ¢esto koristenje standardiziranih upitnika, koji su uglavnom stari vise od
dva desetlje¢a, zbog Cega su teske usporedbe izmedu uzoraka, a samo je nekoliko instrumenata
prilagodeno pacijentima koji su u terminalnoj fazi bolesti. Najve¢i dio mjernih instrumenata za
procjenu kvalitete Zivota predviden je za onkoloske pacijente. Prema Mccaffrey i sur., (2016) do
danas nema sustavnog pregleda kvalitativnih podataka koji istrazuju koji su aspekti kvalitete Zivota
vazni ljudima s progresivnim bolestima u terminalnoj fazi koji bi iz vlastite perspektive mogli dati
informacije o procijeni pokrivenosti 1 sadrZaju instrumenata koji se koriste za procjenu kvalitete
Zivota u palijativnoj skrbi. Prema Cohen (2001) ako istrazivaci kvalitete zivota u palijativnoj skrbi
zele evaluirati cjelokupnu kvalitetu skrbi potrebno je mjeriti promjene u bilo kojoj od gore
navedenih komponenti (fizicka, psiholoska, socijalna 1 duhovna). Za prikupljanje podataka na
podrucju specificne komponente potrebno je definirati 1 mjeriti specifiénim mjerilima ali najbolji
indikator kvalitete Zivota palijativnog bolesnika jest samoprocjena kvalitete Zivota primatelja
skrbi. Istrazivac¢ima koji se bave ovim podruc¢jem se zamjera i tzv. "Health-related QOL" -
takozvana kvaliteta Zivota povezana samo sa fizickom komponentom zdravlja, koja prilikom
procjene kvalitetu Zivota mjeri opCenitim konstruktima kao S$to su zadovoljstvo Zivotom 1 sreca.
Tim nac¢inom mjerenja dobiaju se neprecizni rezultati jer su izostavljena vazna podrucja kao Sto
su duhovnost 1 osobni ciljevi te se na takav nain zanemaruju jednako vazna ostala Zivotna
podrucja ispitanika. Prema Bruera i Portenov (2001) istrazivaci koji se usmjeravaju samo na

konstrukte kvalitete Zivota povezane sa zdravljem, ostavljaju dojam kako Zele prikazati direktnu
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vezu zdravlja 1 kvalitete zivota. No, kvaliteta zivota nije jednoznacan fenomen koji proizlazi iz
jednog ve¢ iz mnogo razlicitih faktora koji su individualni i koji predstavljaju vaznost za svakog
pojedinca. Svakako, nije moguce u potpunosti odvojiti zdravstveni status od kvalitete zivota jer je
on njegova sastavna komponenta ali bitno je naglasiti da ona nije ni jedina ni presudna u procjeni
kvalitete Zivota osobe. Navedene teze potvrduju nalazi Calmana (1984) koji zakljucuje da osobe
koje se u terminalnoj fazi oboljenja usmjere na neko drugo podrucje, a ne na svoje fizicko

oboljenje, bolje procjenjuju kvalitetu svog zivota.

Albers i sur. (2009) navode kako za procjenu kvalitete zivota u palijativnoj skrbi postoji preko 29
mjernih instrumenata. Interes za procjenu kvalitete zivota u palijativnoj skrbi znacajno je porastao
u proteklom desetlje¢u. Mjerenje kvalitete zivota u palijativnoj skrbi uglavnom se povezuje s
pacijentima koji boluju od karcinoma u terminalnoj fazi bolesti ali se takoder moze primjeniti na
bilo koju osobu koja je u terminalnoj fazi oboljenja npr. osobe sa bubreznim oboljenjima,
neurodegenerativnim oboljenjima i sl. Mjerenje kvalitete zivota vaZan je aspekt palijativne skrbi,
s obzirom da je maksimiziranje kvalitete zivota glavni cilj ove njege. Istrazivaci na raspolaganju
imaju velik broj instrumenata primjerenih za mjerenje kvalitete zivota u palijativnoj skrbi.
Medutim, moguénost primjene (broj pitanja i vrijeme raspolozivo za ispunjavanje) te
psihometrijska kvaliteta uvelike varira medu ovim instrumentima. Unato¢ svemu, nema
suglasnosti o tome kako treba mjeriti kvalitetu Zivota niti koji je najbolji instrument za mjerenje.
Najvecem dijelu instrumenata zamjera se jer su uglavnom ograni¢eni na aspekt tjelesnog
funkcioniranja pojedinca, a ¢esto su izostavljena pitanja koja se odnose na duhovnu komponentu
kvalitete Zivota jer se duhovnost tek nedavno prepoznala kao bitna komponenta Zivota palijativnih

bolesnika.

U nastavku rada biti ¢e opisani najée$¢e koristeni upitnici za procjenu kvalitete Zivota u

palijativnoj skrbi.

4.1.1. MOOL QUESTIONARE (McGillov upitnik kvalitete Zivota)

McGillov upitnik kvalitete zivota prvi put je objavljen 1996. godine, poznat je i kao indeks boli
(Mellar i Hui, 2017). Razvijen je za mjerenje kvalitete zivota odnosno subjektivnog blagostanja
osoba koje boluju od bolesti koje su opasne po Zivot. Ovim mjernim instrumentom moguce je

mjeriti kvalitetu Zivota tijekom cjelokupnog trajanja bolesti. On procjenjuje cetiri glavne
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komponente kvalitete zivota kod oboljelih osoba: fizicku, psiholoSku, socijalnu i duhovnu
komponentu. Upitnik ne ukljucuje Cestice o intenzitetu razliCitih fizickih simptoma vec se
usredotocuje na utjecaj fizickih simptoma na kvalitetu Zivota. Prvobitna verzija MQOL upitnika
temeljila se na pregledu ve¢ postojecih instrumenata za procjenu kvalitete zivota osoba oboljelih
od karcinoma. U naknadno provedenim studijama utvrdeno je kako upitniku nedostaju neke
domene potrebne za sveobuhvatnu procjenu kvalitete Zivota., npr. okolina osobe, kognitivno
funkcioniranje, kvaliteta zdravstvene skrbi i osjec¢aj bolesnika da postaje teret svojoj okolini.

Upitnik se sastoji od 14 Cestica plus globalna Cestica kvalitete zivota.

Primjer pitanja u MQOL upitniku:
- Naskali od 1 (jako lose) do 10 (izvrsno) procijenite kako ste se osjecali u posljednja dva
dana.
- Naskali od 1 (nijednom) do 10 (neprestano) procijenite koliko ste se puta u posljednja dva
dana osjecali tuzno.
U cilju poboljsanja palijativne skrbi na nacionalnoj i medunarodnoj razini organizacije za
promicanje i razvoj palijativne skrbi poput Europskog udruzenja za palijativnu skrb (EAPC) ili
Medunarodnog udruzenja za hospicij 1 palijativnu skrb (IAHPC) takoder bi trebale podrzati daljnje
ispitivanje postoje¢ih instrumenata za procjenu kvalitete zivota Sto bi takoder koristilo svim
istraziva¢ima koji rade na ovom podruc¢ju. Vazna prednost od koristenja jednog ili nekoliko dobro
razvijenih i primjerenih mjernih upitnika je usporedivost rezultata razli¢itih istrazivanja (Albers i
sur., 2009).

4.1.2. WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF LIFE BRIEF VERSION (WHO QOL-
BREF, Upitnik o kvaliteti Zivota Svjetske zdravstvene organizacije)

Upitnik o kvaliteti Zivota Svjetske zdravstvene organizacije je genericki upitnik, predstavlja
skrac¢enu verziju upitnika WHOQOL-100 (prema Alilovi¢ i sur., 2013) kojeg je sastavila SZO u
svrhu procjenjivanja kvalitete Zivota. Psihometrijska istraZivanja pokazala su da je WHO QOL-
BREF pouzdan i valjan instrument te visoko korelira s instrumentom WHO QOL-100. Pred istim
mu se daje prednost zbog manjeg broja pitanja kroz cCitav upitnik te osobe koje ga ispunjavaju
trebaju za isto manje vremena. Kao rezultat upitnika WHOQOL-BREF dobiva se profil kvalitete

zivota koji polazi od modela koji objasnjava kvalitetu zZivota kroz 4 komponente: fizicku,
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psiholosku, socijalnu i duhovnu. Bodovna ljestvica je usmjerena na nacin da vec¢i broj bodova
predstavlja vecu kvalitetu zivota. Upitnik se sastoji od 26 pitanja, svako se boduje Likertovom

ljestvicom od 1 (najlosije) do 5 (najbolje).

Primjer pitanja u WHO QOL upitniku:
- Na skali od 1 (niti malo) do 5 (izrazito) procijenite koliko ste uzivali u svom Zivotu u
posljednja dva tjedna

- Naskali od 1 (niti malo) do 5 (izrazito) procijenite koliko se sigurno osjecate u
svakodnevnom Zivotu u posljednja dva tjedna

4.1.3. SHORT FORM SURVEY (SF-36) QUESTIONNARE (Upitnik zdravstvenog statusa)

Medu najpoznatijim generi¢kim instrumentima za mjerenje QOL je SF-36 upitnik zdravstvenog
statusa (Huang, Wu i Frangakis, 2006). Medunarodno se koristi te je standardiziran i validiran na
brojnim jezicima, ukljuc¢ujuéi i hrvatski jezik. Upitnik se sastoji od 36 pitanja koja se odnose na
zdravlje, a izrazene su u 8 dimenzija: fizi¢ko fukcioniranje, ogranicenje zbog fizickog zdravlja,
tjelesna bol, opée zdravlje, vitalnost, socijalno funkcioniranje, ogranic¢enja zbog emocionalnih
problema i psihi¢ko zdravlje. Navedeni upitnik takoder omogucava prikupljanje podataka o
fizickom 1 mentalnom zdravlju ispitanika: ukupan rezultat na skali mentalnog zdravlja dobiva se
kao zbroj rezultata na podskalama vitalnosti, socijalnog funkcioniranja te emocionalnog |
mentalnog zdravlja dok se saZzetak fizicke komponente dobiva kao zbroj rezultata na na
podskalama fizickog funkcioniranja, tjelesne uloge, tjelesne boli 1 opéeg stanja. Koristi se u
istrazivanjima opce i specifiéne populacije u svrhu usporedbe tereta bolesti. SF-36 upitnik
zdravstvenog statusa mjeri kvalitetu Zivota vezanu uz zdravlje, koja je razli¢it konstrukt od
konstrukta kvalitete Zivota opCenito te je prije donoSenja odluke o izboru mjernog instrumenta

potrebno jasno definirati istrazivacko pitanje.
Primjer pitanja u SF-36 upitniku:

Jeste 1i unazad Cetiri tjedna imali neki od slijede¢ih problema, odgovorite sa DA/NE:

- Postigla/postigao sam manje nego Sto sam planirao/planirala
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- Nisam uspjela/uspio raditi ili napraviti neke druge aktivnosti kao ranije

4.1.4. QUALITY OF LIFE AT THE END OF LIFE (QUAL-e, Upitnik kvalitete zZivota na kraju

Zivota)

Instrument uklju¢uje 20 pojedinacnih Cestica, cetiri podskale o vaznosti Cetiri osnovne
komponente kvalitete zivota i jedno pitanje o ukupnoj kvaliteti zivota. Primjenjiv je na osobu koja
boluje od smrtno opasne bolesti bez obzira na vrstu oboljenja i stadij bolesti. Pokazuje prihvatljiva
psihometrijska svojstva ukljuujuéi sadrzajnu valjanost, unutarnju pouzdanost, test-retest
pouzdanost i konstruktnu valjanost. lako je prvenstveno dizajniran kao alat za evaluaciju za
usporedbu ucinka intervencija za poboljSanje skrbi, takoder moZe biti koristan pri isticanju briga
pacijenata i podsjetiti nas na paradoksalnost kraja Zivota koji kod osoba ima potencijal za pad
(ukoliko kvalitetu svog zivota procjenjuju losijom) i rast (ukoliko kvalitetu zivota procjenjuju

boljom) (Steinhauser i sur., 2004).
Primjer pitanja u QUAL-e upitniku:

-Na skali od 1 (niti malo) do 5 (potpuno) procijenite koliko ste zabrinuti zbog buduénosti?

- Na skali od 1 (niti malo) do 5 (potpuno) procijenite slijede¢u tvrdnju: unato¢ mojoj bolesti moj
doktor prema meni pristupa kao prema cjelovitoj osobi

- Naskali od 1 (niti malo) do 5 (potpuno) procijenite slijedecu tvrdnju: bojim se da se moja obitelj

nije spremna nositi s budu¢nosti.

4.1.5. EURO QUALITY OF LIFE FIVE DIMENSION (EuroQol-5D, Europski upitnik kvalitete

Zivota od pet dimenzija)

Koristi se za procjenu zdravstvenog stanja u svrhu zdravstveno-ekonomskih analiza. Sadrzi 5
dimenzija: mobilnost, osobna njega, uobiCajene  aktivnosti, bol/neugodnost te
anksioznost/depresija a u svakoj dimenziji klasificiraju se 4 funkcionalne skupine. Od ispitanika
se trazi da procijeni odredene tvrdnje vezane za svoje zdravstveno stanje na skali od 1 do 5 (1-
nema problema na odredenom podrucju do 5 ekstreman problem na odredenom podrucju).
ProSirena verzija ovog upitnika sadrzi vizualno-analognu skalu (VAS) dugacku 20 cm pri cemu
donja tocka oznaCava najgore moguce zdravstveno stanje, a najvisa toCka najbolje moguce

zdravstveno stanje. EQ-5D je dostupan na mnogim jezicima. Kvaliteta zivota procijenjena EQ-5D

38



je dio upitnika QALY (eng. Quality adjusted life years) koji ima dodano ocekivano trajanje Zivota
1 oCekivanu kvalitetu zivota te se koristi u ekonomskoj politici kako bi se odredili prioriteti u

preraspodjeli sredstava (Muenning i Gold, 2001).
Primjer pitanja u Euro QUAL-5D upitniku:

Molimo oznacite koje tvrdnje najbolje opisuju vase trenutno zdravstveno stanje:

- MOBILNOST: Nemam problema sa hodanjem

- OSOBNA NJEGA: Nisam se u moguénosti samostalno odjenuti

- SVAKODNEVNE AKTIVNOSTI: Imam problema sa samostalnim izvodenjem svakodnevnih
aktivnosti

- BOL: Ne osjec¢am bol

- ANKSIOZNOST: ne osje¢am se anksiozno ni depresivno

Posljednjih godina razvijeno je nekoliko instrumenata posebno za koriStenje prilikom istrazivanja

kod palijativnih bolesnika, a to su:

4.1.6. MISSOULA - VITAS QUALITY OF LIFE INDEX (Indeks kvalitete Zivota)

Indeks kvalitete zivota (Schwartz 1 sur., 2015) je upitnik koji se sastoji od 15 Cestica koje su
posebno osmisljene za procjenu kvalitete Zivota umirucih pacijenata €ijih 5 domena ukljucuju
transcedenciju, op¢i stupanj funkcionalnosti, fizicke simptome bolesti, emocionalno blagostanje 1
interpersonalne brige. Razvijen je kao klini¢ki alat za povratne informacije o pacijentima u

ustanovama palijativne skrbi.
Primjer pitanja u Missoula- Vitas QOL index upitniku:

Unutar svake ponudene dimenzije izaberite jednan od 3 ponudena pojma (A-
assessment/subjektivna procjena, S-satisfaction/zadovoljstvo, I-importance/vaznost odredene

dimenzije u ukupnoj procjeni kvalitete Zivota) za koji mislite da Vas opisuje:

PITANJE: Simptomi bolesti- iskustvo fizicke nelagode povezane s progresivhom bolesti,
percipirana razina tjelesnog stresa (potrebno zaokruziti A,S ili I)

A- Stalno osjeCam muc¢ninu

S- Zadovoljan sam trenutnom kontrolom simptoma bolesti

I- Fizicka nelagoda mi onemogucava svaku priliku za uZivanje
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PITANJE: Interpersonnalni odnosi - kvaliteta odnosa s obitelji i prijateljima
A-Nedavno sam mogao re¢i vazne stvari ljudima koji su mi bliski
S-Trenutno provodim koliko god vremena zelim sa obitelji i prijateljima

I-Vazno mi je imati bliske odnose

Zakljuéno o mjernim instrumentima i problematici mjerenja kvalitete Zivota na podrucju

palijativne skrbi

Autori prvih generacija mjernih instrumenata rekonceptualizirali su mjerenje kvalitete Zivota na
kraju Zivota i pruzili empirijski dokaz da se umiruéi pacijenti suocavaju s jedinstvenim izazovima
koji nisu obuhvacdeni dostupnim mjernim alatima. Vecina ljestvica na kraju Zivota razvijena je
unutar populacije osoba oboljelih od karcinoma ¢iji se relativno predvidljiv tijek bolesti znatno
razlikuje od akutnog epizodnog toka nekog drugog stanja opasnog po zivot, npr. sréanog udara ili
pluéne bolesti. Prema Albersu i sur. (2009) iz analize do sada provedenih studija moze se zakljuciti

kako iz kvalitativnih istrazivanja mozemo dobiti vjerodostojnije i konkretnije rezultate.

Prema Fowleru i sur. (1999), da bismo imali optimalne mjerne instrumente, potrebno je provesti
istrazivanja koja se ticu metodoloskih pitanja uzorkovanja pacijenata, odabira ispitanika, na¢ina
prikupljanja podataka te nacina obrade prikupljenih podataka. VaZzno pitanje u istraZivanju
umirucih pacijenata je donijeti odluku u kojem stadiju bolesti provesti istrazivanje te kokretizirati
vrste zdravstvenih problema ispitanika koji mogu biti uzeti u uzorak. Pretpostavka je da se
istrazivanja provode ili sa osobama koja su u terminalnoj fazi bolesti ili da se istraZivanje provede
retroaktivno sa njegovateljima palijativnih bolesnika (nakon njihove smrti). Jedan od vaznih i
spornih pitanja jest moze li se stanje "“umiranja” identificirati dovoljno precizno da dopusti
usporedbe pacijenata u razli€itim okruzenjima i €injenica da se mnogi umiruc¢i pacijenti né mogu
unaprijed identificirati. Ako bi cilj ispitivanja bio ispitati kvalitetu skrbi u posljednjem mjesecu
zivota siguran nacin da se to napravi jest da se identificira pacijente nakon njihove smrti. U tom
sluéaju u istrazivanju sudjeluje blizak ¢lan obitelji ili njegovatelj umrlog pacijenta. Fokus grupe
pokazale su se kao dobra metoda sekundarnog prikupljanja informacija, nakon smrti palijativnog
bolesnika. Kriti¢ni korak istrazivanja jest razvrstavanje pacijenata u smislene skupine za koje se

postavljaju pitanja ili standardi za kvalitetu skrbi i kvalitetu procesa lije¢enja. Postoje dva izazova
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ukoliko ispitanici sami ne daju odgovore ve¢ druga osoba umijestonjih: lociranje ljudi koji nam
mogu pruziti informacije o iskustvu umiranja za pacijenta i procjena valjanosti njihovih odgovora
(npr. ¢lanovi obitelji skloniji su pretjerano izrazavati simptome boli, viSe nego $to oni postoje u

stvarnosti dok su npr. lije¢nici skloni podcjenjivati inzenzitet boli svojih pacijnata).

Mjerni instrumenti koji u sebi ukljucuju i dimenziju duhovnosti i religioznosti daju opSirnije i
drugacije rezultate od onih koji u sebi samo imaju procjenu fizicke funkcionalnosti. Do istih se
spoznaja doslo s ispitanicima iz grupe WHOQOL koriStenjem fokus grupa diljem svijeta tijekom
1991. godine tijekom razvoja mjernog instrumenta WHOQOL-10 (Robbins i sur., 2001). Cetiri
pitanja o duhovnosti, religioznosti i osobnim uvjerenjima (SRPB - spirituality, religiousness and
personal beliefs) ukljucena su u instrument od pet postoje¢ih drugih domena (fizicka, psiholoska,
osobni odnosi, okolina i razina neovisnosti). Ipak, u terenskim ispitivanjima provedenim u vise
razlicitih podrucja instrument se pokazao nedostatnim za tako Siroku i slozenu domenu. Kako bi
premostili ovaj jaz, grupa WHOQoL medukulturalno je razvila specifican modul SRBP. Upitnik
su sastavljale fokusne grupe sa zdravstvenim djelatnicima, pacijentima koji boluju od teske bolesti,
osobe koje su se oporavile od bolesti, ateisti i pripadnici neke dominantne religijske skupine
(Fowler i sur., 1999). Mjerenje kvalitete zivota na kraju zivota predstavlja jedinstveni izazov za
istrazivace jer se ocekuju i fizicki i1 funkcionalni pad, a ciljevi skrbi su €esto drugaciji nego kod

kroni¢nih bolesti.

Kao $§to je kroz ¢itavo ovo podrucje izneseno u kritickom osvrtu na raspolozive mjerne instrumente
iz dostupne stru¢ne literature, najveca teSkoca i ogranicenje u mjerenju kvalitete Zivota u
palijativnoj skrbi jest nedostatak zlatnog standarda ili mjerne jedinice koja bi omogucila usporedbu
u procjeni kvalitete zivota u razliCitim populacijama i religijama protekom vremena. Ako
konstruiramo mjerne instrumente koji ¢e mjeriti ono §to je bitno za svakog pojedinog ispitanika

onda ¢emo iz provedenih istrazivanja mo¢i dobiti valjane rezultate (Kovac, 2017).

4.2. Eticki aspekti istrazivanja u palijativnoj skrbi

Iako ne smijemo olako shvatiti ¢injenicu da se istrazivaci palijativne skrbi suoCavaju s nizom
etickih dilema, istraZzivaCima na ovom podrucju postavlja se pitanje zahtijeva 1i posebnost
istrazivanja na podrucju palijativne skrbi jasne eticke smjernice te stvara li istraZivanje palijativne

skrbi nove ili jedinstvene eticke izazove.

41



Prema Hurstu (2017) tri su argumenta koja se mogu navesti u prilogu tvrdnji da istrazivanja
palijativne skrbi predstavljaju razli¢ita eticka pitanja: pacijenti palijativne skrbi su posebno ranjivi,
istrazivac¢i moraju dobiti pristanak pacijenta i obitelji i teSko je procijeniti rizike i dobrobiti
palijativnog istrazivanja. Bez dokaza iz adekvatno provedenih istrazivanja nedostaju informacije
za usmjeravanje prakse. To moze predstavljati poseban problem u palijativnoj medicini gdje
klinicka istrazivanja nisu napredovala istim tempom kao i programi palijativne skrbi. Rezultat toga
su ograni¢eni dokazi za mnoge interevencije koje se koriste u palijativnoj skrbi. Mjerni instrumenti
u istrazivanjima palijativne skrbi moraju biti kratki, ispitanici (pacijenti, clanovi njihovih obitelji
ili stru¢no osoblje) th moraju moéi lako ispuniti, trebaju biti osjetljivi na promjene tijekom
vremena, valjani 1 pouzdani. Kvalitetni mjerni instrumenti nisu sami po sebi cilj ve¢ sredstvo
pomocu kojih se moze poboljSavati njega bolesnika. Bitno eticko pitanje jest osigurati da je
pristanak pravilno dobiven i potvrditi da je cjelokupni nacrt istrazivanja znanstveno utemeljen.
Istrazivanja u palijativnoj skrbi predstavljaju jedinstvena pitanja u odnosu na druge oblike
medicinskih istrazivanja. U palijativnom istraZzivanju manje je vjerojatno da bi pacijent ili njegova
obitelj mogli dobiti ikakvu korist od pretpostavljenih novih intervencija jer je Zivotni vijek
pacijenata vrlo ogranicen, a tu bi perspektivu trebalo jasno naglasiti u nacrtu istrazivanja. Cilj
istrazivanja u palijativnoj skrbi je uvijek usmjeren na pronalazenje nove ili bolje metode tretmana
za buduce pacijente, stoga je stalno potrebno poticati nova istraZivanja koja moraju davati
generaliziraju¢e spoznaje. Nadalje, valjanost je temeljni zahtjev za sva istraZivanja jer kao §to je
prepoznato, neeti¢no je izlagati sudionike istrazivackim rizicima ako ne mogu odgovoriti na
istrazivacka pitanja. Siroko definirano, vrijednost se moze uzeti kao vjerojatnost da ée rezultati
studije poboljSati zdravlje 1 dobrobit buducih pacijenata. Eticka je dilema korist za one koji
sudjeluju u istraZivanju. Znanstvenica iz podrucja palijativne skrbi Jeanne Quint Benoliel,
postavlja dilemu trebaju li umiru¢i pacijenti ikada biti sudionici nekog istrazivanja? lako
istrazivanja u palijativnoj skrbi predstavljaju mnoge izazove s etickog gledista, to ne bi trebalo
obeshrabriti istrazivace od provodenja istrazivanja u ovom podru¢ju. Prestroga ograni¢enja u
palijativnim istraZivanjima takoder mogu uskratiti pronalazenje novih znanstvenih spoznaja koje
bi mogle poboljsati njegu pacijenata. Dva su glavna eticka pitanja u istrazivanjima palijativne

skrbi: ranjivost i informirani pristanak (Hurst, 2016).

Ranjivost
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Jedan od razloga za razmatranje posebnih etickih smjernica za pacijente u palijativnoj skrbi jest ta
da se oni mogu smatrati ranjivom populacijom. Pacijenti u palijativnoj skrbi sigurno nisu
homogena skupina ali su skupina za koju je jedinstvena karakteristika da za svakog od njih ¢esto
ne postoji druga moguénost poboljsanja skrbi. Reyna (2006, prema Hurst, 2016) zbog procesa
bolesti i1 u¢inaka lijekova takoder moze postojati odredeni stupanj smetnje u donosenju odluka.
Institucionalni odbor za ljudska prava svrstava palijativne bolesnike u posebnu kategoriju
ispitanika zajedno sa djecom, zatvorenicima i osobama sa intelektualnim teSkoc¢ama.
Pojednostavljena definicija ranjivosti jest da taj pojam opisuje skupinu subjekata koji mogu biti
relativno ili apsolutno nesposobni zastititi vlastite interese Castert (2002, prema Hurst, 2016).
UNESCO-va opc¢a deklaracija o bioetici i ljudskim pravima (2005) prosiruje tu definiciju dijeleéi
je na muskarce i Zene s naglaskom na njihove specificne potrebe, a naglasava da pojedince
njihovih potencijalnih kognitivnih poteskoc¢a zbog ¢ega je upitna njihova sposobnost dobrovoljnog
1 svjesnog pristanka na istrazivanje. U svrhu zatite od istog, moguce je koristiti valjane

instrumente za procjenu sposobnosti i kognitivne funkcije potencijalnog ispitanika.

Informirani pristanak

Dobrovoljnost pristanka na sudjelovanje je druga briga istraZivacke etike. Ako se uzmu u obzir svi
aspekti, tada palijativni bolesnici nisu drugaciji od drugih bolesnika koji se ne svrstavaju u
palijativne bolesnike te oni ne predstavljaju veéi rizik nego na drugim poljima ljudskih
istrazivanja. Dobrovoljnost sudionika moZze se zastititi osiguravanjem da odluku o sudjelovanju u
istrazivanju sudionik donosi uz potpuno upoznavanje dostupne alternative i sa jasnim davanjem
do znanja da od sudjelovanja moze odustati u bilo kojem trenutku istrazivanja, bez ikakvih
posljedica (Hurst, 2016).

Prema Hurstu (2016) pojam informiranog pristanka slican je pojmu dobrovoljnog sudjelovanja.
Odnosi se na autonomno odobrenje pojedinca za medicinski postupak ili ukljucenost u istrazivanje.
Ispitanik moZe dati informirani pristanak ako je stekao znacajno razumijevanje predlozene radnje,
Sto znaci da ostavlja dojam shvacanja procesa i postupka istrazivanja i prilikom donosenja odluke
o sudjelovanju istu donosi samostalno bez utjecaja drugih osoba. Istrazivaci palijativne skrbi mogu

se suociti sa brojnim izazovima u podru¢ju informiranih pristanaka medutim nijedan od izazova
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nije jedinstven za istrazivanja u palijativnoj skrbi. Neki istrazivaci su pokusali tvrditi da je
informirani pristanak u istrazivanju palijativne skrbi problematican jer su neizvjesni stabilnost
stanja pacijenta i trajanje pristanka. Dobivanje informiranog pristanka na sudjelovanje moze biti
posebno osjetljivo jer bi sudionicima moglo biti tesko donositi takve odluke u tako teSkom periodu
svoga zivota. Jo§ jedan od razloga zbog kojeg palijativno istrazivanje zasluzuje razliCite etiCke
smjernice jest da israzivaci ¢esto moraju dobiti pristanak ne samo od ispitanika ve¢ i od ¢lanova
njihove obitelji. Znanstvenici sve vise stavljaju naglasak na dobijanje informacija od strane

sekundarnog izvora, tj. ¢lanova obitelji.

Zakljucno, moze se reci da je pitanje ranjivosti i informiranog pristanka ozbiljno ali su postojeca
nacela istrazivacke etike dovoljna za zastitu tih sudionika. Umiru¢im pacijentima ili onima koji su
pod visokim rizikom od umiranja ne bi se smjela uskratiti vrijedna moguénost sudjelovanja u
takvim istrazivanjima. Medutim, takva istrazivanja se uvijek moraju pridrzavati prihvacenih
etickih nacela. Istrazivanja moraju poStovati dostojanstvo pacijenta i biti znanstveno valjana,
trebaju imati potencijal za dobrobit ciljane populacije i minimalizirati svaku mogucnost Stete.
Istrazivanje koje ukljucuje pacijente na kraju zivota treba osmisliti uzimajuci u obzir njihov
emocionalni, socijalni, fizicki i duhovni kontekst. Pridrzavanje ovih nacela pomoc¢i ¢e osigurati da
pacijenti mogu eticki sudjelovati u istrazivanju koje ima potencijal za napredak znanja i

poboljsanje buduce njege pacijenata (Hurst, 2016).

5. PRIMJERI DOBRE PRAKSE U PALIJATIVNOJ SKRBI
Prema Clark i sur. (2000) danas je dobro poznato da u bilo kojem drustvu veée promjene u

zdravstvenoj 1 socijalnoj politici utjecu 1 na razvoj ustanova za palijativnu skrb. Wright 1 sur.
(2008) navode kako je ocit porast u interesu za komparativni pregled razvoja palijativne skrbi
osobito u Europi. Prema Clark i Conteno (2006) nedavno su u nizu studija izneseni podaci o
sli¢nostima 1 razlikama u razvitku palijativne skrbi u Europi. U studiji su proucavali palijativnu
skrb 28 drzava isto¢ne Europe i centralne Azije, upotrebljavajuci niz kvantitativnih i kvalitativnih
metoda u istoj je studiji postalo ocigledno da postoje znatne razlike u opsegu u kojem je palijativna
skrb pristupac¢na onima koji je trebaju te velika slicnost u interesu i energiji koja se posvecuje
uredenju palijativnih sluzbi. Poljska i Rusija imaju najveci broj sluzbi palijativne skrbi u Europi.

U Isto¢noj Europi skrb u kuci najces¢i je tip servisa palijativne skrbi na koji se nadovezuje
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palijativna skrb u stacionaru. Ista studija je utvrdila i pet referalnih centara u Cetiri drzave
(Rumunjskoj, Madarskoj, Poljskoj te dva centra u Rusiji). Ista je studija utvrdila niz vaznih
problema u zemljama isto¢ne Europe: pomanjkanje politike prepoznavanja, pokri¢a i odrzavanja,
nedovoljna moguénost nabave lijekova, popunjavanje, omogucéavanje dovoljnog broja novih
djelatnika, pomanjkanje medicinske opreme i1 opreme za njegu, pomanjkanje mogucénosti

istrazivanja te negativni kulturni stereotipi.

5.1. Velika Britanija

Prema Clark i sur. (2000) u Velikoj Britaniji postoji mnogo dokaza koji pokazuju kako palijativna
skrb dobiva vazno priznanje unutar politicke arene te je s viemenom postala drzavni imperativ. Na
pocetku 21. stolje¢a zadobila je Sire priznanje, poboljSano je financiranje te je povecéana i radna
snaga vise nego ikada ranije ali potrebno je jo§ mnogo napora prije nego $to se svima omoguci
jednaka dostupnost specijalisticke palijativne skrbi na temelju potrebe a ne dijagnoze. Trenutno
stanje palijativne skrbi u Velikoj Britaniji jest da je navedeno podrucje oznaceno nacionalnim
prioritetom te je iz pocetnog, volonterskog pokreta razvijen sistemati¢an implementiran
zdravstveni sustav. Velika Britranija ima 59,8 milijuna stanovnika, priblizno 3.180 kreveta
palijativne skrbi te 882 tima za palijativnu skrb. Velika Britanija je bila kolijevka modernog
pokreta hospicija, a osniva¢ pokreta Dame Cicely Saunders, definira totalni pristup koji je joS
uvijek prihvacen od stru¢njaka diljem svijeta. Ova zemlja je 1 dalje lider u palijativnoj skrbi u
Europi u koli¢ini usluga, imaju visoke standarde, te su vodeci u istrazivatkom okruzenju. To je
ujedno i prva zemlja koja je objavila nacionalnu strategiju za pedijatrijsku palijativnu skrb (u
veljaci 2008). Britanija pati od nedostataka medicinskog osoblja u palijativnoj skrbi, gdje su
mnoga slobodna radna mjesta nepopunjena zbog nedostatka kvalificiranih kandidata. Obuka je
takoder problem, kao 1 dostupnost lijekova izvan radnog vremena. Dostupna su 63 odjela za
palijativne bolesnike, 305 bolnic¢kih timova, 158 hospicija, 356 timova za ku¢nu njegu te 257
dnevnih centara. Pedijatrijska palijativna skrb provodi se u 34 hospicija, 112 bolnickih timova za
podrsku i 112 timova za njegu u kuéi. Dobra je dostupnost opioida u standardno radno vrijeme, ali
postoji neslaganje s tim da lijecnici obiteljske prakse prepisuju morfij. Postoji izmedu 6000- 7000
stru¢njaka u ovom polju, ukljucujuéi gotovo 5.000 medicinskih sestara i oko 750 20 lije¢nika; oni
su dalje podrzani ogromnom mrezom od nekih 70.000 volontera (Policy Department Economic
and Scientific Policy, 2008). Velika Britanija je prva zemlja u svijetu koja je prepoznala palijativnu

medicinu kao specijalnost. Zagovornici palijativne skrbi sada navode potrebu za Sirim nastavnim
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planom i programom palijativne skrbi na nizim razinama obrazovanja, preddiplomskim teajevima
1 medicinskim Skolama, u cilju osiguranja ljudskih resursa na podrucju opcée prakse koji su
dovoljno stru¢ni za rad sa palijativnim bolesnicima. Medicinska istrazivanja u Velikoj Britaniji,
ukljucujudi i palijativnu medicinu, dobro su zastupljena u nizu akademskih istrazivackih centara.
Broj psihologa koji rade u palijativnoj skrbi je nepoznat; medutim od vremena Dame Cicely
Saunders, emocionalna podrska je bila stup britanske palijativne skrbi koja danas broji preko tisu¢u
palijativnih centara. Nazalost, postoji nedostatak kvantitativnih podataka za toan opis trenutne

situacije.

5.2. Njemacka

Iz podataka zbog politic¢ke podjele Njemacke od 1989. godine, palijativna skrb je jo§ uvijek
nejednako razvijena na podrucju citave drzave. Prema podacima sa sluzbene stranice EAPC
(European Association for Palliative Care, 2019) navodi se kako je palijativna skrb u Njemackoj
posljednjih 50 godina u konstantnom razvoju te je Siroko priznata i u drustvu i u politici. Od 2007.
godine palijativna skrb je dio slozenog zdravstvenog sustava s oko 5000 kreveta u 235 stacionarnih
hospicija i 304 palijativna odjela, Sto je sluZzbeni dio statisti¢kih podataka iz 2018. godine.
Izvanbolnicka palijativna skrb sastoji se od 300 ugovora za specijalizirane timove. 11 000 lije¢nika
steklo je kvalifikaciju za palijativnu skrb, a 100 000 volontera podupire rad u 1 400 izvanbolnic¢kih
hospicijskih sluzbi. Palijativna skrb sastavni je dio nastavnog plana i programa za studente
medicine s katedrama za palijativnu medicinu na 11 od 36 njemackih sveucilista. Multikulturalni
pristup 1 prevencija patnje ranom integracijom palijativne skrbi pokrece vise od 5 700 stru¢njaka

uklju€enih u usluge skrbi u razli¢itim podrucjima.

5.3. Nizozemska

Prema podacima Europskog parlamenta (Policy Department for Economic, Scientific and Quality
of Life Policies, 2008) ve¢i dio palijativne skrbi u Nizozemskoj je kuéna skrb, koju pruzaju
skrbnici i njegovatelji. Politika u Nizozemskoj usmjerena je na integraciju hospicija u redoviti
sustav zdravstvene skrbi u Nizozemskoj. Jako je zanimljivo 1 paralelno povezano $to posljedi¢no
proizlazi kako se kao dio ovog razvoja pojavilo vece zanimanje unutar medicinskih Skola, mnogi

poslijediplomski obrazovni programi i programi za kontinuiranu medicinsku edukaciju. Sve vise

46



domova za njegu pocinje otvarati jedinice palijativne skrbi u svojim zgradama ili u specifi¢cnim
zgradama na svom zemljistu. Zbog tradicionalnog naglasavanja kuéne skrbi u Nizozemskoj se
velik napor ulaze u izobrazbu i potporu opce prakse. To je izmedu ostalog dovelo do mreze
mobilnih savjetodavnih timova duz drzave. Palijativha medicina nije prepoznata kao specijalnost,
vecinu skrbi pruza opc¢a praksa, koja nije uvijek adekvatno osposobljena ali ima vaznu ulogu u
palijativnoj njezi. Iako je raspoloZivost ustanova palijativne njege dostatna, postoje goleme
regionalne nejednakosti. Vecéina ustanova je koncentrirana u velike gradove i na zapadni dio
zemlje. Prema podacima na podru¢ju Nizozemske postoji oko 800 strucnjaka zaposlenih na
podrucju palijativne skrbi. Ukljucujuéi oko 200 lije¢nika i oko 400 medicinskih sestara te otprilike
6 000 volontera. Iako trenutno ne postoji specijalizacija iz podrucja palijativne medicine, postoje
brojni tecajevi za struc¢njake u tom podrucju. Veéina usluga iz podrucja palijativne skrbi u sebi
ukljucuje struénu ili volontersku psiholosku podrsku. Danas je podrucje palijativne medicine u
potpunosti integrirano u nacionalni zdravstveni sustav. lako je vlada ulozila velike nov€ane iznose
u podrsku razvoja i istrazivanja te upravljanja kvalitetom, mnoge usluge palijativne skrbi i dalje
se oslanjaju na kombinaciju drugih izvora, kao §to su nevladine organizacije, privatne donacije i

sli¢no.

5.4. Belgija

Palijativna skrb u Belgiji ima dugu tradiciju. Razvoj palijativne skrbi zapo€inje nakon 1985.
godine. Godine 1997. kraljevskim je dekretom propisano da za palijativnu skrb profesionalci, kao
1 volontert, trebaju biti posebno educirani. Neki od indikatora vitalnosti 1 snage mlade ali rastuce
strukture palijativne skrbi u Belgiji su tri regionalne federacije palijativne skrbi (svakaposebno za
Flanders, Bruxelles 1 Wallon). Belgija je podijeljena na 28 dobro organiziranih ,,palijativnih
mreza“ koje su udruzene sa opom praksom za pruzanje palijativne skrbi bolesnicima na zahtjev.
2002. godine osnivaju se dnevni centri, nudeci prilagoden 1 specijaliziran program. Palijativna skrb
se takoder pruza i u domovima za starije i nemoc¢ne gdje se osoblje posebno educira kako bi pruzilo
adekvatnu palijativnu skrb. Palijativna skrb je kao pravo svakog gradanina priznata unutar
nacionalnog zakonodavstva. Najznacajniji nedostatak je nedostatak standardizirane obuke za
lije¢nike. Palijativnu skrb na podruc¢ju Belgije pruza oko 900 lije¢nika, vise od 3000 medicinskih

sestara, 1000 volontera i oko 300 drugih struénjaka iz navedenog podrucja. Palijativnu skrb
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pruzaju lijecnici opcée prakse jer palijativna medicina kao specijalnost ne postoji. Emocionalna
podrska sastavni je element palijativne skrbi. U palijativnoj skrbi postoji oko 200 psihologa i
religijskih djelatnika te svaka jedinica ili tim za palijativnu skrb sadrzi osobu koja je stru¢njak za
proces zalovanja. Palijativnu skrb u Belgiji gotovo u potpunosti financira vlada sa svojim

sredstvima (Policiy Department for Economic, Scientific and Quality of Life Policies, 2008).

5.5. Svedska

Prema Nacionalnom odboru za zdravstvo i socijalnu skrb u Svedskoj, palijativna skrb je pristup
koji poboljsava kvalitetu Zivota bolesnika i njegove obitelji. Prvi nacionalni standardi o palijativnoj
skrbi objavljeni su 1979. godine. Od tada je palijativna skrb u potpunosti integrirana u nacionalni
zdravstveni sustav, s posebnim zakonom koji daju pravo na 8 tjedni godi$nji odmor za brigu o
umiru¢em. Procjena palijativne skrbi koju je proveo Nacionalni odbor za zdravstvo i socijalnu skrb
pokazala je da 70% medicinskih sestara smatra da se kvaliteta palijativne skrbi pobolj$ala izmedu
1999.12001. ¢emu je pridonio provedeni projekt pod nazivom ,,Bolja skrb na kraju zivota® koji je
pokrenut 2000. godine. 2006. Svedska ima 9 milijuna stanovnika, priblizno 650 kreveta palijativne
skrbi i 105 timova palijativne skrbi. Palijativna skrb je opéenito vrlo dobro razvijena u Svedskoj.
Javno zdravstvo podrzava i upravlja samostalno 60 Zupanijskih vijeca i nadzire Odbor za zdravstvo
i socijalnu skrb. Ovaj organizam trenutno formulira smjernice i pokazatelje kvalitete za njegu onih
s kroni¢nim bolestima (od prevencije do palijativne skrbi), s ciljem povecanja ucinkovitosti i
kvalitete u zdravstvenom sustavu. Svedski nacionalni registar palijativne skrbi i Svedsko vijeée za
palijativnu skrb dvije su nevladine organizacije koje takoder prate kvalitetu 1 podrzavaju razvoj.
[zazovi u ovom sustavu su visi standardi za skrb na kraju Zivota u domovima te bolja obuka za
medicinsko osoblje na sveucilistima. Drugi problem na koji je nedavno skrenuta pozornost, kao i
u mnogim europskim zemljama, buduénost je financiranja zdravstva, koje se suoCava s brzim
starenjem stanovnistva i rastom medicinskih troskova. Dostupno je 40 jedinica Sa smjeStajem za
pacijente 10 bolnickih timova, 5 hospicija i 50 timova za ku¢nu njegu. Postoji 8 dnevnih centara,
2 pedijatrijska tima za palijativnu skrb. Opioidi su lako dostupni. Postoji oko 300 lije¢nika i 1500
medicinskih sestara koji rade u palijativnoj skrbi, kao i veliki broj fizioterapeuta i socijalnih
radnika (Policy Department Economic and Scientific Policy 2007. The Health Sistems and Policy

Monitor 2012). Struc¢njaci i volonteri imaju pristup raznim vrstama obuke 1 teCajevima od strane
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hospicija i sveucilista, ukljucujuéi i mogucnost stjecanja diplome palijativne medicine. Tu su i
brojni istrazivackih projekti koji su jo$ uvijek u toku. Ne postoje podaci o broju psihologa i
vjerskim duhovnicima koji rade u palijativnoj skrbi, kao ni to¢an broj onih koji su zavrsili neku
obuku. Nacionalni odbor za zdravstvo i socijalnu skrb, koji razmatra budu¢i razvoj zdravstvenih
ustanova takoder je nedavno objavio Nacionalni izvjeStaj o palijativnoj skrbi. Gotovo svi
palijativni centri financijski su pokriveni od strane vlade, s izuzetkom dnevnih centara, koji nisu
uvijek javno financirani (Policy Department for Economic, Scientific and Quality of Life Policies,
2008).

5.6. Australija

Prema Mitchell (2011) Australija je vrlo velika zemlja s relativno malobrojnim, raznolikim
stanovniStvom. Palijativnu skrb pruza niz stru¢njaka od lijecnika i medicinskih sestara za njegu u
zajednici do velikih tercijarnih referalnih sluzbi za palijativnu skrb. Nacionalna strategija pruza
okvir za razvoj usluga koji daje informacije za pruzanje tih usluga. Palijativni pacijenti u Australiji
skrb dobivaju na temelju potrebe a ne dijagnoze. Pacijenti se kre¢u izmedu usluga ovisno o
slozenosti svojih potreba. U svakom trenutku palijativna skrb treba biti povezana sa pacijentovim
lijecnikom opcée prakse. Nacionalna vlada Australije je odavno prepoznala vaznost
visokokvalitetne palijativne skrbi te se u istu investira na multidimenzionalan nacin. Osim
investicija u sam sustav, Vladinim programom palijativne skrbi kontinuirano se investira u mjere
za poboljSanje kvalitete sustava, podrsku poboljsanjima lokalnih usluga, istrazivanja, obrazovanje
zdravstvenih djelatnika na preddiplomskoj i poslijediplomskoj razini, razvoj inicijativa za posebne
skupine kao §to su Aboridzini, stanovnici udaljenih podrucja i ruralnih sredina 1 sl. Podru¢ja
najveceg izazova ukljucuju pruzanje palijativne skrbi svim ljudima, posebno onima s nemalignim
bolestima, razvoj odgovarajuce radne snage, poticanje osoba u primarnoj zdravstvenoj zastiti na
pruzanje visokokvalitetne palijativne skrbi, omogucavanje pristupa lijekovima kada su potrebni i
razvijanje boljih mehanizama za upravljanje simptomima osim boli. Osobiti napor se ulaze na
osposobljavanje kadra koji ¢e moc¢i odgovoriti na sve veée potrebe obzirom na rapidno starenje
stanovniStva. Sve navedeno odraZzava slozenost zdravstvenog sustava i raznolikost stanovnistva i
geografskog polozaja. Australija je uvelike uspjela omoguditi pristup uslugama velikoj vecini svog

stanovni$tva u okviru svojih mogucénosti (Mitchell, 2011).

49



6. PALIJATIVNA SKRB U REPUBLICI HRVATSKOJ

S obzirom da je palijativna skrb sastavni dio zdravstvenog sustava svake drzave, a briga za
umiruée osobe direktan pokazatelj napretka i blagostanja drusStva u sustavu socijalne skrbi neke
drzave, smatram bitnim u ovom radu jedan dio posvetiti prikazu zdravstvene politike u Republici

Hrvatskoj kako bi se preciznije objasnio polozaj i aktualne potrebe iz podrucja palijativne skrbi.
6.1. Povijesni razvoj

U Nacionalnom programu razvoja palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj 2017.-2020. (2017:7)
isti¢e se kako razvoj palijativne skrbi poc¢iva na dugogodi$njim inicijativama pojedinaca, a napose
prof. dr. sc. Anice Ju$i¢, dr. med. Ona je 1994. godine osnovala Hrvatsko drustvo za
hospicij/palijativhu skrb Hrvatskoga lije¢nickoga zbora koje organizira simpozije i teajeve za
osposobljavanje u toj djelatnosti. Doktorica Jusi¢ je, iako u vrijeme ratnog vihora, prepoznala
vaznost organiziranja palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj, a dugi niz godina sastanci vezani za
poboljSanje palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj odrzavali su se, zbog nedostataka resursa 1
prepoznatosti od strane nacionalnog sustava, u njezinom stanu (Jusi¢, 2009). S obzirom da se radi
0 vremenu Domovinskog rata i borbi za neovisnost Republike Hrvatske, nacionalne politike, pa
tako 1 one vezane uz zdravstvo, imale su drugacije prioritete. Ipak, zdravstveni djelatnici, socijalni
radnici, farmaceuti 1 duhovnici od 1994. godine organizirali su niz susreta edukativnog sadrzaja
kao Sto su konferencije, simpoziji, seminari i moduli kojima se Sira javnost nastojala zainteresirati

za palijativnu skrb (Brkljaci¢, 2013).

Palijativna skrb svoj je zakonski okvir u Republici Hrvatskoj dobila 2003. godine tada vaze¢im
Zakonom o zdravstvenoj zastiti (,,Narodne novine®, broj 121/03), odnosno desetljece od uspostave
prvih organizacija za palijativnu skrb. Navedenim zakonom palijativna skrb za neizljecivo bolesne,
odnosno umiruc¢e pacijente se definira kao mjera zdravstvene zastite te djelatnost na primarnoj
razini zdravstvene zastite, a ako njeno obavljanje nije drugacije organizirano, dom zdravlja na
svom podrucju mora organizirati njezino provodenje. U ¢lanku 81. navedenog Zakona Ustanova

za palijativnu skrb definirana je kao zdravstvena ustanova koja ima palijativni interdisciplinarni
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tim kuénih posjeta (lijecnik, medicinska sestra, fizikalni terapeut te socijalni radnik s posebnom

naobrazbom za pristup umiru¢em) te ambulantu za bol i palijativnu skrb.

U prosincu 2004. godine stupa na snagu Zakon o zastiti prava pacijenata (,,Narodne novine*, broj
169/04), medutim, nigdje u njemu se ne navodi palijativna skrb kao termin. Ipak, u ¢lanku 1. se
navodi kako je pacijent svaka osoba, bolesna ili zdrava, koja zatrazi ili kojoj se pruza odredena
mjera ili usluga u cilju o¢uvanja i unapredenja zdravlja, sprjeCavanja bolesti, lijeCenja ili
zdravstvene njege 1 rehabilitacije. Takoder, svakom se pacijentu jamc¢i opce i jednako pravo na
kvalitetnu i1 kontinuiranu zdravstvenu zastitu primjerenu njegovu zdravstvenom stanju, sukladno
op¢e prihva¢enim stru¢nim standardima i etickim nacelima, u najboljem interesu pacijenta uz
postovanje njegovih osobnih stavova (¢lanak 2.). U kontekstu palijativne skrbi, najznacajniji je
clanak 4. navedenog Zakona u kojem stoji da se nacelo humanosti zastite prava pacijenata
ostvaruje osiguravanjem postivanja pacijenta kao ljudskog bica, osiguravanjem prava na fizicki 1
mentalni integritet pacijenta 1 zaStitom osobnosti pacijenta ukljucujuéi postivanje njegove
privatnosti, svjetonazora te moralnih i vjerskih uvjerenja. Prema Sorta-Bilajac i Brklja¢i¢ Zagrovié
(2012: 136), ovaj Zakon predstavlja dokument kojim se svakom pojedincu kao potencijalnom
bolesniku osigurava pravo da bude uvazavan kao aktivni subjekt procesa donoSenja odluka koje

se ticu zdravlja i lijeCenja, 1 to ¢ini u suradnji sa zdravstvenim radnicima.

Tijekom 2011. godine donesen je Zakon o izmjenama i dopunama zakona o zdravstvenoj zastiti
(,,Narodne novine*, broj 22/11) kojim se propisalo da se djelatnost palijativne skrbi moZe obavljati,
0Sim na primarnoj, i na sekundarnoj razini. Time je omogucéeno osnivanje djelatnosti palijativne

skrbi unutar bolni¢kih zdravstvenih ustanova.

Nacionalna strategija razvoja zdravstva Republike Hrvatske 2012.-2020. kao jednu od mjera
zdravstvene zastite navodi 1 palijativou skrb za neizljecivo bolesne odnosno umirucée pacijente.
Ovaj dokument je nastao neposredno prije ulaska Republike Hrvatske u Europsku uniju, a posluzio
je kao podloga za daljnji razvoj palijativne skrbi te za uskladivanje normi i standarda s europskim
zemljama. U prosincu 2013. godine Vlada Republike Hrvatske je donijela Strateski plan razvoja
palijativne skrbi 2014.-2016. koji se temelji na Bijeloj knjizi o standardima i normativima za
palijativnu skrb u Europi. Ovim operativnim dokumentom zapocela je uspostava palijativne skrbi
u Republici Hrvatskoj, otprilike dvadeset godina od organiziranja palijativne skrbi u Republici

Hrvatskoj utemeljenog na entuzijazmu pojedinaca koji su promovirali vaznost palijativne skrbi. U
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StrateSkom planu se navodi kako je nastao iz potrebe uspostave strukturirane i odgovarajuce
organizirane skrbi za neizljecivo bolesne osobe, ali 1 podrske ¢lanovima njihovih obitelji. Njegov
cilj jest omogucéavanje ravnomjernog razvoja palijativne skrbi u Hrvatskoj, a naglasak stavlja i na
ukljucivanje svih dionika vaznih u organizaciji i pruzanju skrbi. Radi se o pruzanju fizicke,
0 vaznosti teme. Ministarstvo zdravstva je 2014. godine pokrenulo inicijativu za izradu stru¢nih

smjernica za pruzanje palijativne skrbi.

U listopadu 2017. godine usvojen je Nacionalni program razvoja palijativne skrbi u Republici
Hrvatskoj za trogodisnje razdoblje, odnosno od 2017.-2020. Ovaj dokument je nastavak provedbe
aktivnosti koje su zapocCele kroz Strateski plan razvoja palijativne skrbi 2014.-2016., a cilj mu je
pruzanje smjernica za daljnji nastavak razvoja palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj, nastavak
uspostave organizacijskih oblika palijativne skrbi i medusobno povezivanje dionika, nastavak
edukacije iz palijativne skrbi te unaprjedenje zbrinjavanja palijativnih bolesnika i njihovih obitelji
na temelju postignutih rezultata, ali i kroz unapredenje i postavljanje dugoroc¢nih ciljeva. U njemu
se istice potreba za nastavkom zapocetih aktivnosti i razvijanje novih iz podrucja palijativne skrbi

na razini zupanija s ciljem cjelovite palijativne skrbi u lokalnoj zajednici.

6.2. Zdravstvena politika u Republici Hrvatskoj

Zdravstvena politika, kao jedna od mnogobrojnih javnih politika, prema Zrinscaku (2007: 193),
ima iznimno znacenje jer se odnosi na pitanje zdravlja i bolesti, dostupnosti zdravstvenih usluga,
ali i ¢injenicu da zdravstveni sustav ¢ini jedan od glavnih stupova socijalne drzave. Prema Stasevi¢
i sur. (2019) Republika Hrvatska unato¢ velikim proracunskim izdacima svojim gradanima pruza
pristup javno financiranim zdravstvenim uslugama, gdje je opseg prava koja se placaju iz
obveznog osiguranja iznimno velik i ukljucuje veéinu usluga. Zdravstveni sustav se financira iz

dva glavna izvora - placa zaposlenih i drzavnog proracuna.

Nacionalna strategija razvoja zdravstva 2012.-2020. kao temeljni cilj zdravstvene politike isti¢e
produZzivanje o¢ekivanog trajanja zivota i poboljSanje njegove kvalitete. Ovaj dokument je nastao
u kontekstu pridruzivanja Republike Hrvatske Europskoj uniji, a u njemu su sadrzani pravci

razvoja zdravstvene politike do 2020. godine. Zdravstvena politika, uz lijeenje bolesnih, ukljucuje
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I prevenciju, promicanje zdravih navika kao i poboljSanje kvalitete zivota. Ustavno pravo na
zdravstvenu zaStitu ostvaruje se kroz sustav zdravstva, a za njegovo ostvarivanje je odgovorno
Ministarstvo nadlezno za zdravstvo, odnosno Ministarstvo zdravstva. Jedna od mjera zdravstvene
zaStite je 1 palijativna skrb za neizljecivo bolesne, odnosno umiruée. Sastavni dio Nacionalne
strategije razvoja zdravstva 2012.-2020. jest i uspostava sustava palijativne skrbi. U njoj se navodi
organizacijski i zakonski okvir uspostave skrbi, kao i prioriteti u razvoju s ciljem poboljSanja
kvalitete zivota odnosno skrbi pacijenata, a imajuéi na umu i potrebe obitelji bolesnika,
Ministarstvo zdravstva je u listopadu 2017. godine donijelo Nacionalni program razvoja
palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj 2017. — 2020. Europska Komisija je krajem 2019. godine
objavila ,,Pregled stanja zdravlja i zdravstvene zastite u Hrvatskoj za 2019.“. Radi se o izvjeS¢u o
stanju zdravlja u Republici Hrvatskoj, nastalom u sklopu projekta ,,Stanje zdravlja u EU”. Prema
podacima dostupnima na internetskoj stranici Europske Komisije' cilj navedenog projekta je
prikupljanje podataka o stanju zdravlja i zdravstvenim sustavima kako bi stru¢no znanje 1 primjeri
najbolje prakse bili dostupni kreatorima politika, interesnim skupinama i zdravstvenim
djelatnicima te svima uklju¢enima u oblikovanje zdravstvenih politika. U izvjes¢u ,,Pregled stanja
zdravlja i zdravstvene zastite u Hrvatskoj za 2019. navodi se kako ocekivani zZivotni vijek u
Republici Hrvatskoj raste, a udio stanovnisStva starijeg od 65 godina je prema posljednjem Popisu
stanovnistva 22,34 %. Ocekivani Zivotni vijek pri rodenju u Hrvatskoj porastao je 2017. godine na
78 godina, $to je ispod prosjeka EU-a od 80,9 godina. lzdaci za zdravstvo po stanovniku 2017.
godine iznosili su 1 272 eura te su bili medu najniZzima u Europskoj uniji, gdje su prosje¢ni izdaci
iznosili 2 884 eura. U Hrvatskoj je zdravstvu namijenjeno 6,8% BDP-a, dok je prosjek na razini
EU 9,8%. S druge strane, udio javnih sredstava od 83% visi je od prosjeka EU. Sustav obveznog
zdravstvenog osiguranja u Republici Hrvatskoj pruza velik broj usluga, a za neke je od njih
potrebno sudjelovati kroz participaciju. U navedenom IzvjeS¢u posebno su apostrofirane
poteskoce s otpustanjem pacijenata s akutne na dugotrajnu skrb ili kuénu njegu, koje jo§ nisu
dovoljno razvijene. Za sustav dugotrajne skrbi zaduzene su razne zdravstvene ustanove i ustanove
socijalne skrbi te je on Cesto neucinkovit zbog fragmentacije, a to u kombinaciji sa stanovniStvom
koje ubrzano stari moze izazvati velika financijska opterecenja. Dugotrajna se skrb pruza i u
bolnicama, $to potencijalno dugorocno dovodi do neucinkovitog iskoriStavanja resursa. U dijelu
koji se odnosi na palijativhu skrb, navodi se kako je ista posljednjih godina poboljsana i to

zahvaljuju¢i donoSenju Strategija palijativne skrbi 2014. godine 1 2017. godine. Iako se palijativna
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skrb razvija u okviru postojecih sustava, unaprijedeni su kapaciteti palijativne skrbi, poboljSana je
integracija i koordinacija te su uvedene usluge za palijativnu skrb u bolni¢kom i izvanbolni¢kom
okruzenju. Istaknuta je potreba za poboljSanjem kvalitete skrbi, ali za to je potreban konkretan
odgovor politike. Danasnje drustvo suoCava se s jednim od najvecih izazova u sektoru javnog
zdravstva u svojoj povijesti, a to je porast starije populacije, kako na lokalnoj, tako i na globalnoj
razini. Kao pocetak starosti danas se oznacava dob od 65 godina, s tendencijom pomaka na 75
godina. Hrvatska po tom pitanju slijedi svjetske trendove, a porast starije populacije diktira potrebu
za organiziranim sustavom palijativne skrbi i izgradnjom hospicija. lako i djeca mogu postati
korisnicima palijativne skrbi, moze se zakljuciti kako su to dominantno bolesnici starije Zivotne
dobi (Sorta-Bilajac Turina i sur., 2015: 469). Povecéanje zivotnog vijeka i s njim povezane potrebe
osiguranja zdravstvene skrbi, trazi adekvatne mjere zdravstvene politike. Program Vlade
Republike Hrvatske 2020.-2024. kao prioritet broj 1. istiCe socijalnu sigurnost. Ona je prva
pretpostavka razvoja suvremenog druStva u kojem svatko ima pravo na kvalitetnu zdravstvenu
skrb, na drustvenu solidarnost, ravnopravnost i jednake prilike. Navedeni program stavlja naglasak
na podizanje kvalitete i dostupnost primarne zdravstvene zastite te jacanje uloge domova zdravlja
1 izvanbolnicke specijalisticke zdravstvene zastite, kao i sustava javnog zdravstva. Takoder je
potrebno jacati preventivhu medicinu, a poseban naglasak se stavlja na ranu dijagnostiku te

zdravstvenu sigurnost stanovnistva.

6.3. Uloga Ministarstva zdravstva

Ministarstvo zdravstva Republike Hrvatske ima ulogu upravitelja sustava zdravstvene zastite sa
Sirokim ovlastima 1 glavno je regulatorno tijelo. Ono upravlja zakonodavstvom iz podrucja
zdravstvene zastite, izraduje proracun, nadzire zdravstveni status i potrebe, educira djelatnike iz
podrucja zdravstva te nadgleda proces reforme zdravstvenog sustava (Dzakula, 2014, prema
StaSevic i sur., 2019). U StrateSkom planu Ministarstva zdravstva za razdoblje 2020.-2022. navodi
se kako su oCuvanje 1 unaprjedenje zdravlja cjelokupnog stanovnistva, o¢uvanje zdravlja na radu
i promicanje zdravlja glavne aktivnosti koje Ministarstvo provodi. Cilj Ministarstva zdravstva je
unaprjedenje zdravstvenog sustava na nacin da se pravodobnim pristupom zdravstvenim uslugama

zadovolje potrebe gradana za kvalitethom stru¢no-medicinskom zdravstvenom zastitom koja
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obuhvaca sprecavanje bolesti 1 profesionalnih bolesti, edukaciju o zdravlju, rano prepoznavanje
rizika bolesti te lijeCenje 1 rehabilitaciju bolesnih. U StrateSkom planu se istiCe potreba
posvecivanja posebne pozornosti osjetljivim skupinama, kao $to su djeca, zene 1 osobe starije
zivotne dobi. Uredbom o unutarnjem ustrojstvu Ministarstva zdravstva (,,Narodne novine®, broj
95/19) ustrojene su unutarnje jedinice i njihov djelokrug. Pregledom navedenog dokumenta moze
se zakljuciti kako ne postoji jedinstvena ustrojstvena jedinica koja obavlja poslove vezane uz
palijativnu skrb ve¢ je ona dio vecih ustrojstvenih jedinica odnosno predstavlja jednu u nizu
djelatnosti kojima se bave. Djelatnost palijativne skrbi je sadrzana u djelokrugu rada Uprave za
primarnu zdravstvenu zastitu, lijekove 1 medicinske proizvode i javno zdravstvo te Uprave za
bolni¢ku zdravstvenu zastitu, transplantaciju i biomedicinu. Uprava za primarnu zdravstvenu
zastitu, lijekove 1 medicinske proizvode i javno zdravstvo kroz nize ustrojstvene jedinice - Sektor
za primarnu zdravstvenu zastitu i Sluzbu za organizaciju primarne zdravstvene zastite obavlja
poslove vezane uz uspostavu, razvoj i unaprjedenje sustava palijativne skrbi na primarnoj razini.
Uprava za bolni¢ku zdravstvenu zastitu, transplantaciju i biomedicinu kroz nize ustrojstvene
jedinice - Sektor za bolni¢ku zdravstvenu zastitu i Sluzbu za organizaciju bolni¢ke zdravstvene
zaStite obavlja poslove vezane uz razvoj i unaprjedenje sustava palijativne skrbi u bolnickim

zdravstvenim ustanovama.

6.4. Vazeci zakonodavni okvir

Zdravstveni sustav u Republici Hrvatskoj reguliran je zakonskim okvirom koji ukljucuje tri
klju¢na zakona: Zakon o zdravstvenoj zastiti (,,Narodne novine*, broj 100/18 1 125/19), Zakon o
obveznom zdravstvenom osiguranju (,,Narodne novine®, broj 80/13, 137/13 1 98/19) te Zakon o
zaStiti prava pacijenata (,,Narodne novine®, broj 169/04 i 37/08). Djelatnost palijativne skrbi nije

definirana posebnim zakonom, ve¢ je sastavni dio postojece zakonske regulative.

Djelatnost palijativne skrbi definirana je Zakonom o zdravstvenoj zastiti. U ¢lanku 21., stavku 10.
navedenog Zakona, osiguravanje palijativne skrbi navodi se kao jedna od mjera zdravstvene
zaStite. Palijativna skrb je dio primarne i sekundarne razine zdravstvene zastite, a moze se obavljati

I na tercijarnoj razini.
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Zakon 0 obveznom zdravstvenom osiguranju u ¢lanku 19., stavku 2. propisuje kako se osiguranim
osobama u ostvarivanju prava na zdravstvenu zastitu iz obveznog zdravstvenog osiguranja

osigurava placanje zdravstvenih usluga u cijelosti za palijativnu zdravstvenu zastitu.

Zakon o zastiti prava pacijenata propisuje kako, medu ostalim, pacijent ima pravo na dostupnost
zdravstvene zastite, suodlucivanje, obavijestenost, povjerljivost podataka, pristup dokumentaciji
te privatnost. U ostvarivanju drustvene skrbi za zastitu prava pacijenata, u okviru prava i obveza
Republike Hrvatske na podruc¢ju zdravstvene zastite, ministar osniva i imenuje Povjerenstvo za

zaStitu i promicanje prava pacijenata ministarstva nadleznog za zdravstvo.

6.5.0rganizacijski okvir palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj
Nacionalna strategija razvoja zdravstva 2012.-2020. definira palijativno zbrinjavanje kao oblik
pomo¢i koja predstavlja sveobuhvatno zbrinjavanje bolesnika s napredovalim, progresivnim
bolestima radi pruzanja psiholoske, socijalne i duhovne podrske. Ciljevi palijativne skrbi su
povezani sa zadovoljavanjem potreba umiruc¢ih bolesnika. Svi aspekti skrbi usmjereni su na
stvaranje ugode, postovanje Zivota i bolesnikove autonomije. Prema Cengiéu i sur. (2013),
nedostatak organiziranog sustava palijativne skrbi uvelike smanjuje kvalitetu Zivota hrvatskih
gradana, koji su, nakon pustanja iz bolnice najéeS¢e prepuSteni na skrb ¢lanovima obitelji koji,
unato¢ dobrim namjerama, rijetko imaju adekvatno znanje ili profesionalno pruzaju pomo¢. Na
Nacionalnu strategiju razvoja zdravstva 2012.-2020. nadovezuje se Nacionalni program razvoja
palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj 2017.-2020., a oba dokumenta sadrze organizacijski i
zakonski okvir palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj te stavljaju naglasak na poboljSanje
djelotvornosti 1 ucinkovitosti zdravstvenog sustava, kao i kvalitete skrbi. Prema Nacionalnom
programu razvoja palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj 2017.-2020., palijativna skrb u Republici
Hrvatskoj je integriran model skrbi ¢iji su temeljni nositelji postojeci elementi sustava zdravstvene
zaStite na razini primarne 1 bolnicke zdravstvene zasStite te na razini socijalne skrbi. Palijativna
skrb, na temelju svih navedenih dokumenata, nije utemeljena kao novi sustav, ve¢ je uklju¢ena u
postojece resurse, a moze ju pruzati i Ustanova za palijativnu skrb. U Nacionalnoj strategiji razvoja
zdravstva 2012.-2020. (2012: 143) navodi se kako Ustanovu moze osnovati jedinica podruc¢ne

(regionalne) samouprave i druga pravna ili fizicka osoba. Ustanova za palijativhu skrb je
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zdravstvena ustanova koja ima palijativni interdisciplinarni tim kuénih posjeta (lijecnik,
medicinska sestra, fizioterapeut i socijalni radnik s posebnom naobrazbom za pristup umiruc¢em),
ambulantu za bol i palijativnu skrb te stacionar. Prema Nacionalnom programu razvoja palijativne
skrbi u Republici Hrvatskoj 2017.-2020. postoji Sest organizacijskih oblika palijativne skrbi:
palijativna skrb u primarnoj zdravstvenoj zastiti, palijativna skrb u bolni¢koj zdravstvenoj zastiti,
koordinator za palijativnu skrb/centar za koordinaciju palijativne skrbi, mobilni palijativni tim,
stacionarna (specijalisticka) palijativna skrb te volonteri i udruge civilnog drustva u palijativnoj
skrbi.

6.6. Potrebe za palijativnom skrbi i resursi
Prema Nacionalnom programu razvoja palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj 2017.-2020. a
nastavno na preporuke Europskog udruzenja za palijativnu skrb, procjena potreba za nekim
oblikom palijativne skrbi ¢ini izmedu 50% 1 89% svih umiruéih pacijenata. Najmanje 20%
pacijenata oboljelih od tumora i 5% pacijenata koji nisu onkoloski bolesnici zahtijevaju
specijalisticku palijativnu skrb u posljednjih godinu dana njihova Zivota. Procijenjeni broj
potrebnih palijativnih postelja u Republici Hrvatskoj u rasponu je izmedu 343 i 429. Prema
posljednjem objavljenom Izvje$¢u o umrlim osobama u Hrvatskoj 2022. godine umrlo je ukupno
56 979 osoba. Prema popisu stanovniStva iz 2021. godine, 22.45 % od ukupnog broja stanovnika
¢ini populaciju iznad 65 godina $to Hrvatsku svrstava medu zemlje s najstarijim stanovniStvom u
Europi. Na temelju navedenih podataka, a vode¢i se navedenim preporukama Europskog
udruzenja za palijativnu skrb moZe se zakljuciti kako u Republici Hrvatskoj izmedu 25 000 1 45
000 bolesnika godi$nje ima potrebu za nekim oblikom palijativne skrbi. Prema preporukama
Europskog udruzenja za palijativnu skrb, kriterij za procjenu potreba broja palijativnih postelja je
80-100 na milijun stanovnika. Praksa palijativne skrbi na podruc¢ju Republike Hrvatske je jo$
uvijek pomalo nejasna i neujednacena te je nejednaka prema pacijentima koji su u potrebi. Ista se
trebala razvijati sukladno Nacionalnom planu razvoja palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj
2017.-2020., naime, do kraja 2017. godine organizirano je djelovanje 10 mobilnih timova u ku¢i
bolesnika, 22 bolnicka tima za palijativnu skrb, 31 ambulanta za bol, 47 besplatnih posudionica za
pomagala, 16 organizacija volontera za palijativnu skrb, 9 Zupanijskih timova za razvoj

zupanijskih strategija razvoja palijativne skrbi, 5 Zzupanijskih koordinatora za palijativnu skrb.
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Nadalje, poznato je kako Sest bolnica ima uspostavljenu brzu liniju za palijativne bolesnike, 15
bolnica izdaje uz lije¢nicko i sestrinsko otpusno pismo - plan zdravstvene njege, 15 bolnica ima
organiziran planiran otpust. U Novome Marofu je u rujnu 2018. godine otvoren najmoderniji
centar za palijativnu skrb u Hrvatskoj. To je sada daleko najveci i najkvalitetniji centar za
palijativnu skrb u Hrvatskoj s ukupno 89 kreveta, s 50-ak posebno educiranih sestara i sa
specijaliziranim lije¢nicima. Danas u RH postoje ustanove koje provode dobru palijativu kao
bolnica sv. Rafael — Strmac, psihijatrijska bolnica Ugljan, koja ima prvi odjel za palijativnu skrb
osoba s demencijom i dusevnih bolesnika, PB Popovaca, PB Jankomir, SB Duga Resa i Novi
Marof, kao i opce bolnice Nasice, Cakovec, Pula, Karlovac, Dubrovnik i Specijalna bolnica za
pluéne bolesti Rockfellerova Zagreb. Takoder, postoje dva hospicija: Marija Krucifiksa u Rijeci
(od 2013.) 1 hospicij Matosi¢ u Splitu (od 2022.).

7. SMJERNICE ZA UNAPRIJEDENJE PALIJATIVNE SKRBI U REPUBLICI
HRVATSKOJ

U Republici Hrvatskoj je palijativna skrb relativno novi oblik skrbi, trenutno jo§ nemamo dovoljno
raspolozivih ljudskih i materijalnih resursa, obrazovanih stru¢njaka, te smjestaja za pacijente, ali
se radi na proSirenju palijativne skrbi. Trenutno se moze reci da je palijativna skrb u Republici
Hrvatskoj javnozdravstveni problem obzirom da nije razvijena grana te medicine i da se ljudi jo$
uvijek muce i snalaze kada u kuéi imaju pacijenta kojemu je potrebna palijativna skrb. U
nedostatku smo s posudionicama pomagala, smjeStajnih jedinica za palijativnu skrb, osobljem koje
je educirano za tu vrstu skrbi, takoder nam nedostaju 1 Dnevni boravci za takve osobe te ustanove
koje bi olaksale zivot pacijentima ali i njihovim obiteljima. Prema Sorta-Bilajac i sur., (2015)
jedan od klju¢nih problema kvalitete zivota u hrvatskoj starijoj populaciji jest (ne)funkcioniranje
sustava palijativne medicine/ skrbi. Praksa pokazuje kako jos uvijek nije doslo do implementacije
normativnih pretpostavki u sustav kako bi se one prakti¢no provodile 1 bile jednako dostupne
svakom pacijentu u potrebi. Palijativna medicina jo$ uvijek nije prepoznata kao specijalizacija ili
sub-specijalizacija, nisu utvrdeni standardi i normativi za ovu djelatnost, palijativna skrb jos uvijek
nije ukljucena u sustav obaveznog zdravstvenog osiguranja, a za Europskim standardima kasnimo
oko deset godina. Hrvatska je 2013. godine bila zemlja sa najnizim stupnjem razvoja na podrucju

palijativne skrbi u Europi. Danas je zemlja ¢lanica Europske unije u kojoj ekonomske i druStvene
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promjene determiniraju i promjene u zdravstvenom sektoru te je potreba da se podrucje
problematike u palijativnoj skrbi stavi u fokus hrvatskog gerontoloskog interesa. Dio tih promjena
odnosi se i na implementaciju palijativne medicine/skrbi u zdravstveni sustav Republike Hrvatske
koji trenutacno ne raspolaze resursima za zadovoljavanje potreba koje se odnose na palijativau
skrb. Pored navedenog, u Hrvatskoj je u pogledu palijativne medicine i palijativne skrbi jo§ uvijek

ocigledan nedostatak znanstvenog, stru¢nog i prakti¢nog usavrSavanja (Brkljaci¢, 2013).

Kao sto je moguce zakljuciti iz dostupnih relevantnih podataka, palijativna skrb u Hrvatskoj je jos$
uvijek na nazadnom nivou, normativno donekle obuhvacena ali u praksi jo§ uvijek nije jednako
dostupna svakoj osobi u potrebi. Nedostaje sistamati¢an i jednako dostupan pristup uslugama kako
palijativnim bolesnicima tako i ¢lanovima obitelji i svim drugim osobama koje se o njima brinu.
Iz dostupne literature nije moguce pribaviti podatke koji bi mogle svjedociti u korist sustavnom 1

kontinuiranom razvoju navedenog podrucja, iako je on osobama u potrebi od neizmjerne vaznosti.

Po uzoru na primjere dobre prakse zemalja u kojima je palijativna skrb na kvalitetnom stupnju

razvoja, bilo bi potrebno:

1. Provesti opsezno istrazivanje o specificnim potrebama populacije koja spada u podrucje
palijativne skrbi, ovisno o geografskim, obiteljskim i individualnim specifi¢nostima na
reprezentativnom uzorku.

2. Po dobivenim podacima osmisliti adekvatne programe prilagodene potrebama korisnika
(konkretizirati broj potrebnih kreveta, potrebne materijalne (lijekovi, sredstva za
ublaZzavanje boli, antidekubitalni madraci, specijalni medicinski proizvodi za njegu rana i
sl.) i ljudske resurse koji su optimalni za zadovoljenje potreba palijativnih bolesnika te
odrediti dodatne mjerljive konkretne potrebe korisnika npr. psiholoska podrska, podrska i
pomo¢ ¢lanovima obitelji i sl.)

3. U normativni sustav implementirati programe koji pokrivaju svaku pojedinu komponentu
kvalitete Zivota u palijativnoj skrbi a §to je jedino mogucée na nacin da je u sustavu osiguran
individualan pristup i1 dovoljna koli¢ina materijalnih 1 ljudskih resursa, za $to je potrebna
sustavna edukacija na visokoobrazovnom nivou.

4. Obuhvatiti specificne potrebe ¢lanova obitelji koji su aktivni njegovatelji pojedinog

palijativnog bolesnika jer na podrucju Hrvatske su ipak oni jos uvijek uglavnom glavni
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nositelji ¢itavog procesa skrbi za palijativne bolesnike — adekvatnom edukacijom i
podrskom te jedinicama za predah.

5. Po osmiSljavanju konkretnih i kvalitetnih programa sustavnom evaluacijom nadogradivati
isti i prilagodavati ga stvarnim potrebama pojedine populacije kako bi svaka potreba

pojedinog bolesnika bila adekvatno zadovoljena.

ZAKLJUCAK
Dug proces razvoja palijativne skrbi doveo je do toga da se palijativhu skrb smatra jednim od

najsavrsenijih podrucja medicine u kojem je pacijent u samom srediStu skrbi. Svaka pomaZzuca
profesija, posebno ona koja djeluje u podrucju palijativne skrbi, kao $to je i socijalni rad, ima
zadacu ublazavanja i/ili uklanjanja ljudske patnje (Stambuk i Obrvan, 2017). Podruéje palijativne
skrbi samo po sebi je izrazito osjetljivo i moze se pojaviti u Zivotu svakog ljudskog bi¢a te zadire
u najintimniji dio svakog pojedinca, bilo kroz vlastito iskustvo ili kroz iskustvo bolesti, procesa
umiranja a na kraju smrti nekog ¢lana obitelji. Kroz svoj rad socijalnog radnika u praksi, ve¢ vise
od deset godina uvjerila sam se viSe puta u nepravdu gdje su starije osobe u potrebi ostavljene i
zaboravljene od svojih najbliZih §to me na neki nacin najvise 1 motiviralo za pisanje zavrSnog rada
na ovu temu. Bez obzira na podneblje ili drustveno-kulturoloski kontekst osobe, u tom periodu
Zivota potreba za palijativnom skrbi svakog pojedinog korisnika je individualna, internalizirana i
gotovo je nemoguce unaprijed predvidljiva. Kao $to se i navodi kroz ¢itav rad, kvaliteta zivota u
palijativnoj skrbi je slozen, multidimenzionalan i promjenjiv koncept, na koji djeluje mnostvo
naizgled razli¢itih, a medusobno povezanih faktora. S obzirom da do danas nema jedinstvene
definicije kao ni jedinstvenog mjernog instrumenta za procjenu, na istraziva¢ima ostaje izazov da
za istima tragaju kroz daljnja istrazivanja, donoseci validirane znanstvene spoznaje koje moraju
biti temelj 1 obaveza kreatorima politika u navedenom podruc¢ju da svojim ovlastima kroz
zakonodavnu i izvr$nu vlast, ¢lanovima svojih zajednica stvaraju preduvjete za Sto kvalitetnije i
Sto manje bolne posljednje dane Zivota u smislu osiguranja adekvatnog strucnog kadra te
instituacionalnih 1 izvaninstitucionalnih oblika pomoc¢i. Na poslijetku, svakom od nas ostavlja
moralnu obavezu u smislu prava i obveze ljudskog, obazrivog i dostojanstvenog pristupa kako bi
nasim bliznjima u tom dijelu Zivota mogli pruziti adekvatnu pomo¢ i podrSku kakvu niti jedan

strucan oblik skrbi nikada nec¢e moc¢i zamijeniti. Ovaj rad zavrsiti ¢u citatom poznatog moralnog
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teologa, biskupa pok. Valentina Pozaic¢a (2009), koji nikoga ne ostavlja ravnodusnim 1 koji stavlja
u fokus vaznost svake ljudske duse, a za Sto smatram da je u danasnjem uzurbanom vremenu u
kojem se Cesto na ¢ovjeka gleda kao na broj bitno skrenuti paznju, u nadi da ¢e Citatelji ovog rada
isto zadrzati u svojim mislima i radnjama: ,,Vazno je ocuvati ljudsko dostojanstvo u bolesti, u
trpljenju 1 umiranju te stvoriti ozra¢je u kojem ¢e se osoba osjecati kao priznata i voljena, makar
se nalazila i u neizbjezivim okolnostima tjelesnog i duSevnog slabljenja. Primjena palijativne skrbi
utemeljene na postivanju dostojanstva osobe primjer je postivanja ljudskog prava na zivot i

njegovanja kulture zivota.*
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