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Posvet Pravice umirajočih in njihova oskrba, Celje, 14.10.2010

Pravice umirajočih in njihovih bližnjih

Dr. Zdenka Čebašek-Travnik, dr. med.
Varuhinja človekovih pravic
Za uvod v današnji popoldan bom predstavila štiri resnične zgodbe, podobnost z morda vam znanimi ljudmi je zgolj naključna:

Prva zgodba.

Starejša gospa se je vse življenje branila odhoda v bolnišnico. »Od tam ne bom prišla živa, raje umrem doma«. Pa se je zgodilo ravno to; ker ji v domačem okolju niso mogli pomagati, so jo v stanju izgube zavesti odpeljali v bolnišnico. Tam so naredili kup preiskav, postavili diagnozo in jo začeli zdraviti. Prišla je k zavesti in seveda hotela domov. Podrobnosti bom izpustila. Gospa ni prišla domov, umrla je v bolnišnici, sama, brez bližnjih, ki so smeli biti ob njej le 15 minut čez dan. Tudi ko so se hoteli še v bolnišnici še zadnjič posloviti od nje, jih niso pustili blizu. Pa so jo odkrili, ljubo mamo, pokrito z rjuho v temnem prostoru, kjer so sicer skladiščili čistila. 

Druga zgodba.

Starejša gospa v bolnišnici, brez svojcev, a z obilico prijateljev. Ti so ji v njenih zadnjih dneh želeli stati ob strani. Dovolili so jim, a le čez dan. Po sedmi uri zvečer je konec obiskov … Gospa je čutila, da bo kmalu umrla, bala se je, da bo umrla sama, brez sočloveka v bližini. Zato je prosila, da v sobi ne bi bila sama čez noč, vsaj drugo pacientko naj ji dajo zraven. Brez uspeha;  ne prijateljev, ne zdravstvenega osebja, nikogar ni bilo v bližini, ko je umrla. Njena bojazen se je uresničila.

Tretja zgodba.

Mlada ženska v terminalnem stadiju bolezni. Mati majhnega otroka, ki ga je imela rada bolj kot vse na svetu. Na dan, ko je umrla, ga je želela videti, objeti. Ni ji bilo dano. Kdo naj bi poskrbel za uresničitev njene zadnje velike želje? Kdo bi jo lahko preprečil?

Četrta zgodba.

Družina, kjer se niso razumeli, pravzaprav so bili – že odrasli ljudje – hudo sprti med seboj. Oče je zbolel, mati ni dovolila, da bi ga hčerke obiskovale v bolnišnici. Ob vseh postopkih varovanja osebnih podatkov je bilo težko izvedeti, kje se zdravi. A je hčerkama nekako uspelo priti do njega. Bil ju je zelo vesel, dovolil, da sta se tudi oni dve vpisali na listo želenih obiskovalcev. Kmalu zatem je umrl. Nista se mogli posloviti od njega. Ne v bolnišnici, ker sta bili o smrti obveščeni šele, ko so ga že odpeljali, ne kasneje, ker jima pogrebno podjetje ni »izdalo« ne časa ne kraja pogreba. Še zdaj ne vesta, kje počiva njun oče.

To so zgodbe, s katerimi sem se srečevala kot zdravnica, spoznavam jih tudi kot varuhinja človekovih pravic. Ker sem se zavezala, da bom v času svojega mandata ojačala glas šibkih, predvsem otrok, starejših oseb in invalidov ter hendikepiranih, mi je postalo vedno bolj jasno, da v skupino ljudi, katerih glas je treba ojačati, spadajo tudi umirajoči in njihovi bližnji. Ne nazadnje tudi zato, ker se v obeh vlogah znajde prav vsakdo od nas. Tudi če gre za sicer močne ljudi, kot radi pravimo, so v takšnih situacijah ranljivi, bolj občutljivi na podrobnosti, ki lahko prizadenejo njihovo dostojanstvo. Zato je prav, da se družba zaveda teh posebnih obdobij v življenju, da ustvari pogoje, v katerih slovo od življenja ne bo dodatno zapleteno z nepotrebnimi postopki ali z neustreznim ravnanjem ljudi, ki bi po svoji vlogi morali biti v pomoč prizadetim. 

Umiranje ni samo stvar posameznika, temveč se globoko dotakne tudi njegovih bližnjih. Namenoma ne govorim o svojcih, teh morda ni več ali pa ti preprosto niso ljudje, ki jih umirajoči sam šteje med bližnje. Torej bližnji so praviloma svojci, ni pa to nujno. Zakaj je to pomembno razlikovati? Zato, ker se ob umirajočem lahko postavlja veliko pomembnih vprašanj, na katera je treba poiskati odgovore čimprej. Pri čemer zakonodaja daje prednost svojcem. Pa tudi med njimi velja določena hierarhija od »prvega do zadnjega reda«. V družinah, kjer so odnosi funkcionalni, se svojci dogovarjajo med seboj in urejajo vse potrebno, v nefunkcionalnih družinah pa tudi umiranje družinskega člana predstavlja priložnost za konflikt. Zato si še kako utemeljeno postavljamo vprašanje, kdo na primer je bližnja oseba mladi umirajoči ženski? Njen mož, od katerega še ni uradno razvezana, on pa je v zvezi z drugo žensko, so to njeni starši, morda mladoletni otrok? Ali če parafraziram vprašanje nekega pobudnika, ki pravi: »Kakšen je to zakon, ki daje pravico enemu od staršev, da ta drugemu – umirajočemu preprečuje stike z njunimi otroki?« 

Na področju družinskih razmerij se odpirajo tudi vprašanja uresničitve poslednje volje umirajočega, sestavljanja in spreminjanja oporoke, pa tudi nekoliko nenavadne teme, kot je na primer želja svojcev po uporabi komplementarne medicine pri bolnici po možganski smrti. 

Kje in kako naj umirajoči preživi svoje zadnje tedne ali dneve? Seveda takrat, ko je bližajočo se smrt mogoče napovedati oziroma pričakovati in so možnosti zdravljenja že povsem izčrpane. Takrat stopi v ospredje vprašanje, ali umreti v domačem okolju ali v (zdravstveni) ustanovi. Kadar se umirajoči in bližnji strinjajo in se odločijo za eno od možnosti, je treba poskrbeti za potrebe obojih. V domačem okolju je to predvsem medicinska oskrba in nega za umirajočega, v zdravstveni ustanovi pa omogočanje obiskov s strani bližnjih ter minimalni pogoji za njihovo bivanje ob umirajočem. 

Teže je, kadar si umirajoči želi domov, bližnji pa se bojijo, da situacije ne bodo zmogli obvladati. Ali pa nasprotno, bližnji želijo, da bi umrl doma, umirajoči pa jih ne želi obremenjevati ali pa meni, da mu doma ne bodo mogli nuditi ustrezne oskrbe. Vse to velja ob predpostavki, da oboji – tako umirajoči, kot njegovi bližnji – vedo, da se življenje izteka, saj učinkovitega zdravljenja ni več mogoče pričakovati. 

Verjamem, da je večina tukaj prisotnih seznanjena s tem, da je dne 8.4.2010 Vlada RS na podlagi prvega odstavka 3. člena Zakona o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju sprejela Državni program paliativne oskrbe z akcijskim načrtom za njegovo izvajanje. Dokument je osnova za planiranje akcijskega načrta za uvajanje celostne paliativne oskrbe v Sloveniji. Večina nalog tega načrta nosi časovno oznako K (kratkoročno, kar naj bi pomenilo »čimprej do eno leto«), zato bi lahko pričakovali, da bo čez pol leta tudi v resnici zaživel. Kot varuhinja bom nad bdela nad njegovim uresničevanjem. 

Del tega spremljanja je tudi mini raziskava, s katero smo pol leta po sprejemu državnega programa, želeli ugotovili, kako napredujejo priprave za uresničevanje akcijskega načrta. Za začetek v javnih zdravstvenih ustanovah. Vsem javnim bolnišnicam v Sloveniji smo poslali vprašalnik.  Do priprave tega prispevka nam je odgovorilo 17 od 20 k sodelovanju povabljenih ustanov. Poglejmo si vprašanja: 

· Kaj v vaši ustanovi opredeljujete z izrazom paliativna medicina oz. paliativna oskrba?

· Katere poklicne skupine izvajajo storitve oziroma ukrepe paliativne medicine oz. paliativne oskrbe?

· Ali je umirajočemu omogočena duhovna (ne le verska) oskrba in na kakšen način?

· Katere osebe (poleg vaših zaposlenih) imajo dovoljenje, da so ob umirajočem (sorodniki, prijatelji, prostovoljci, plačani negovalci, drugi)?

· Ali obstajajo časovne omejitve glede prisotnosti zgoraj omenjenih oseb (glede na del dneva, dan v tednu ali praznik)?

· Ali so umirajočemu morda namenjeni posebni prostori in/ali oprema za bližnje (na primer udoben stol in svetilka za branje)?
· Kako je z obveščanjem svojcev (ali drugih bližnjih), ki bi želeli biti ob umirajočem (ali obveščanje poteka celodnevno, ali le ob določenih urah dneva ali v dogovoru z bližnjimi), kdo in na kakšen način obvešča bližnje?

· Ali je bližnjim omogočena poslovitev oziroma prisotnost, dokler je truplo pokojnega na oddelku. Če to ni omogočeno, vas prosimo, da nam pojasnite razloge za takšno odločitev.
Ob zelo dobrem odzivu ustanov smo dobili nekaj zelo spodbudnih odgovorov, ki pa so žal v manjšini. Le nekaj ustanov uporablja sodobne smernice za paliativno oskrbo, še manj se jih lahko pohvali z ustreznimi materialnimi in kadrovskimi pogoji. Bojim se, da smo kljub sprejetemu Državnemu programu paliativne oskrbe še daleč od njegove uresničitve. Iz odgovorov smo povzeli nekatere ugotovitve, ki jih lahko uporabite tudi kot iztočnice za razpravo.
1. Pomanjkljivo in neenotno razumevanje pojma paliativne oskrbe (PO). Nekateri zavodi razumejo PO zgolj v njenem medicinskem delu: kot lajšanje težav in oskrbo bolnika v terminalni fazi bolezni, z bližnjimi oz. s svojci umirajočega se ukvarjalo le redki.

2. Nekateri zavodi ne razlikujejo med duhovno in versko oskrbo, ali pa pojma duhovne oskrbe ne poznajo. Ponekod delovanje katoliškega duhovnika štejejo kot duhovno in versko oskrbo hkrati. 

3. Osebe, ki obveščajo svojce o poslabšanju zdravstvenega stanja umirajočega, so iz različnih poklicnih skupin. V nekaterih primerih to nalogo opravijo zdravniki, v drugih pa medicinske sestre ali socialne delavke. Ponekod je obveščanje vključeno v klinično pot, v okviru katere se dogovorijo tudi za način obveščanja.

4. Zgolj en zavod je omenil, da PO izvajajo v skladu s smernicami Nacionalnega (državnega) programa paliativne oskrbe, medtem ko je eden izmed zavodov predlagal, da bi na državni ravni bilo treba sprejeti program PO (odgovor je nastal v času, ko je program že bil sprejet).

5. Razen treh, zavodi nimajo izdelanih standardov za področje PO, iz česar bi lahko sklepali, da se s tem ne ukvarjajo načrtno, ampak se sproti odločajo, kako bodo ravnali. Se pa zavodi zavedajo dejstva, da gre pri PO za drugačen pristop in da zaposleni za to področje dela niso dovolj usposobljeni. 

6. Veliko zavodov je izpostavilo prostorsko stisko, ki je lahko eden izmed razlogov, ki jih odvrača od načrtnega ukvarjanja s PO.

7. Dva izmed zavodov sta izpostavila, da pogrešajo sodelovanje med primarnim in terciarnim nivojem zdravstva na tem področju.

8. Iz prejetih odgovorov smo zaznali, da ni mogoče prepoznati enotne doktrine, da si zavodi marsikaj razlagajo po svoje, čeprav jih je več izpostavilo, da se načrtno ukvarjajo s PO. Neenotnost v poznavanju posameznih pojmov in ravnanj je lahko tudi posledica dejstva, da do sedaj ni bilo načrtnega razvoja PO na državni ravni. 

Vse ugotovljeno se nanaša na anketirane javne bolnišnice. Morda se bomo v prihodnje lotili podobne raziskave na področju domov za starejše občane. O teh imamo dejansko več informacij, saj v njih opravljamo redne nadzore, predvsem na oddelkih, kjer je omejena svoboda gibanja. 

Večina obiskanih domov ima primerne prostore za slovo od umirajočih, pa tudi za versko oskrbo je dobro poskrbljeno, vsaj za pripadnike rimokatoliške vere. 

  Namenoma nisem predstavila vsebine Državnega programa paliativne oskrbe, ki bi moral biti znan vsaj bolnišnicam. To je naloga Ministrstva za zdravje. Kako uspešno je pri izvajanju te naloge, lahko preverite sami. Tukaj je naslov za spletno stran, kjer smo dokument pridobili tudi mi: http://www.mz.gov.si/si/zakonodaja_in_dokumenti/dokumenti_strategije_resolucije/
Varuh človekovih pravic RS bo v prihodnjem letu pripravil konferenco na temo Pravice umirajočih in njihovih bližnjih, na katero bomo povabili razen danes prisotnih tudi druge strokovnjake, ki bodo problematiko osvetlili z različnih zornih kotov, tako tega, bolj intimnega, ki se ga lotevamo danes, kot tudi s področja zakonodaje, različnih pristopov k oskrbi, predstavitev verskih skupnosti in še kaj. 

Na koncu še nekaj besed o nas, ki smo se zbrali danes tukaj v Celjskem domu. Življenje mi je namenilo, da sem velikokrat naletela na čudovite ljudi, s katerimi skupaj tkemo nevidne, a močne vezi. Vse to počnemo brez velikih besed, a z jasno in iskreno mislijo na tiste, ki potrebujejo našo pomoč. 

Prepričana sem, da mi današnjih predavateljev ni treba posebej predstavljati. Njihova dejanja govorijo vsaj toliko kot besede. Dovolite mi le, da čestitam dr. Urški Lunder za prejeti certifikat za akreditacijo evropske onkološke zveze, ki ga je prejela Paliativna enota Univerzitetne klinike za pljučne bolezni in alergijo Golnik, kot center odličnosti celostne onkologije in paliativne oskrbe. Želim si, da bi po njihovi poti šlo vsako leto več zdravstvenih zavodov.  Naj naše današnje strokovno srečanje pomeni prve kamenčke na tej poti in postane »vir navdiha za najboljše med ljudmi«.

Čisto na koncu še zahvala sodelavcema, ki sta sodelovala pri pripravi in izvedbi naše raziskave. To sta mag. Simona Šemen, univ. dipl. teolog in Lan Rok Vošnjak, univ. dipl. pravnik. 
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