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JAVNO ZDRAVSTVO / PALIJATIVNA SKRB

Volonteri u palijativnoj skrbi - snaga u skrbi za
palijativne pacijente i primjer osnazivanja skrbi za
kompleksne pacijente

suvremenoj zdravstvenoj
za$titi dominantan je biome-
dicinski model intervencija,

koji je posebno izrazen posljednjih
desetlje¢a razvojem znanosti, tehno-
logije i posljedicnom hiperspecijali-
zacijom u medicini. Medutim, ¢o-
vjekove cjelovite potrebe odgovaraju
biopsihosocijalnom modelu zdravlja.'
Taj raskorak najprije je prepoznat u
palijativnoj skrbi gdje je iskljucivi
biomedicinski model neprihvatljiv.
Naime, pritisak suvremene medici-
ne Cesto ne osigurava adekvatnu kva-
litetu Zivota, vodeci Cesto i u eticki
upitno produzavanje Zivota te patnje
bolesnika. Zbog toga se palijativna
skrb razvija po principu integracije te
ukljuc¢uje niz dionika koji nisu apri-
ori iz sustava zdravstva.>?

Kompleksne potrebe za skrbi
Zbog povecanih medicinskih i teh-
noloskih mogu¢nosti lije¢enja i pro-
duljenja zivotnog vijeka biljezi se po-
rast broja pacijenata s kompleksnim
potrebama, ukljucujuci porast broja
pacijenata koji trebaju palijativnu
skrb. Procijenjeno je da u Republici
Hrvatskoj potrebu za palijativnom
skrbi, prema preporukama Europ-
skog udruzenja za palijativou skrb
(EAPC), ima 50-89% onkoloskih i
20% neonkoloskih pacijenata, a sa-
mim time moguce je pretpostaviti
i broj ¢lanova obitelji koji pruzaju
neki oblik neformalne skrbi.*

Uz genericke potrebe, koje ima-
ju svi kompleksni pacijenti, bilo da je
uzrok njihove kompleksnosti medi-
cinski, socioekonomski, duevni ili
psiholoski i to da im je potrebna po-
mo¢ da bi primili pomo¢ od sustava,
palijativna skrb sadrzi i specificne
potrebe poput zalovanja, planiranja
umiranja i sl. Upravo zbog tog za-
jednickog dijela potreba i zahtjeva
za cjelovitom skrbi i njegom, mno-
gi elementi palijativne skrbi, kao i
dosadas$nja iskustva pruzatelja pa-
lijativne skrbi, mogu posluziti kao
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primjer razvoju sustava skrbi za
kompleksne pacijente. Naime, ranije
su kompleksni pacijenti bili iznimke,
no oni danas ¢ine i do 20% pacijena-
ta u zdravstvenom sustavu.’

Neformalna skrb i neformalni
njegovatelji

Osim profesionalaca, vazan i zapra-
vo nezaobilazan resurs u skrbi za
kompleksne pacijente su neformalni
njegovatelji. Neformalni njegovatelj
su osobe koje pruzaju skrb obi¢no
izvan formalnog okvira instituci-
onalne skrbi. Oni u pravilu nisu
profesionalci (iako mogu biti!), veé
¢lanovi obitelji, prijatelji ili susjedi
koji se brinu o pacijentu. Neformalni
njegovatelji obi¢no pruzaju pomo¢ u
svakodnevnim aktivnostima poput
oblacenja, kupanja, prehrane, kuc¢an-
skih poslova i pratnje na medicin-
ske preglede. Takoder, mogu pruziti
emocionalnu i socijalnu podrsku te
organizirati i koordinirati druge as-
pekte skrbi, poput uzimanja lijekova
i rjeSavanja administrativnih pitanja.®
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Neformalni njegovatelji imaju
kljuénu ulogu u podrsci i o¢uvanju
kvalitete zivota osoba o kojima skrbe
pruzajuci skrb ve¢inom u kuéi paci-
jenta, no njihova uloga ne prestaje
ni kada osoba prijede iz zajednice u
institucionalni oblik skrbi (bolnicu,
domove za starije i nemoc¢ne).”

Neformalni njegovatelji ujedno
su i pruzatelji skrbi i osobe kojima je
potrebna podrska da bi pruzili skrb.
Ta podrska ukljucuje neku vrstu os-
posobljavanja za skrb koju pruzaju
te podrsku zbog tereta koje pruzanje
skrbi za ¢lana obitelji nosi kako ne
bi ugrozili vlastito zdravlje zanema-
rujudi svoje potrebe.®

U Hrvatskoj je na primjeru
palijativne skrbi provedeno neko-
liko istrazivanja na temu potreba
neformalnih njegovatelja. Prema
Dumbovié, 41% ispitanika smatra
da bi trebali znati vi$e informacija o
tijeku bolesti i o tome $to ih ocekuje,
a njih 28% kome se obratiti za te in-
formacije. Tako dolazimo do vazne
potrebe informiranja i upucivanje
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na mjesta, tj. profesionalce koji im
mogu dati adekvatan odgovor.

Posebno je naglasena potreba
ispitanika da imaju nekoga tko bi
im bio stalno dostupan za stru¢ne
savjete i pomo¢ (npr. telefonska li-
nija za pomo¢ i podrsku), $to je izja-
vilo 92,3% ¢lanova obitelji. U ovom
istrazivanju pronadeno je da bi obi-
telj pacijenta voljela da ih ponekad
netko zamijeni u pruzanju skrbi za
(65%) te da netko drugi ,,pravi drus-
tvo” bolesniku, slusa ga i razgovara
s njim (67 %).’

Bili¢ je u svom istrazivanju po-
kazala veliku potrebu za podrskom
u anticipativhom Zalovanju, indi-
vidualno ili kroz grupe podrske, te
potrebu za senzibilizacijom javnosti
o vaznosti Zalovanja i prepoznavanja
potreba osoba u procesu Zalovanja.'®

Volonteri u palijativi kao spona
izmedu formalne i neformalne
skrbi

U palijativnoj skrbi, postoji snazna
volonterska zajednica, koja je brinu-
la 0 umirué¢ima i prije nego se palija-
tivna skrb konceptualno i prakti¢no
vratila u zdravstveni sustav. Danas
su volonteri u ve¢oj ili manjoj mjeri
povezani s formalnim sustavom pru-
Zanja skrbi te ¢ine jedan vazan dio
ekosustava pruzanja skrbi. Volonteri
djeluju kao spona izmedu formalne
i neformalne skrbi. Djeluju kao neki
oblik ,,produzene ruke” profesiona-
laa uvazavaju¢i pritom lokalne speci-
ficnosti, specifi¢nosti zajednice i obi-
telji. Zbog svoje predanosti volonteri
uzivaju povjerenje od strane obitelji,
profesionalaca i zajednice. Djelova-
njem u zajednici volonteri doprinose
vedem angazmanu i participativnosti
¢lanova zajednica, kao i jacanju nji-
hovih kapaciteta u stvaranju mreze
skrbi i podrske."!

Vrijednost volontera i volonti-
ranja u palijativnoj skrbi na brojne
nacine naglasava EAPC. Tako je
2016. godine objavljen dokument
Bijela knjiga: definiranje volontira-
nja u palijativnoj skrbi u Europi. U
izradi navedene smjernice sudjelo-
vao je velik broj zemalja u kojima
su volonteri bili ukljuceni u razvoj
i pruzanje palijativne skrbi. S obzi-
rom na raznolikost aktivnosti koji-
ma se doprinosi palijativnoj skrbi te

terminologiju vezanu za volontere i

volontiranje, cilj dokumenta bio je

naglasiti vaznost svakog doprinosa,
pojasniti motivaciju za volontiranje

i dobrobit za volontere te definirati

grupe volonterskih aktivnosti i ulo-
gu volontera.? Razvoj palijativne skr-
bi u Republici Hrvatskoj odvijao se u

skladu sa EAPC-ovim smjernicama*
pa su tako i mnoge udruge razvijale

svoj rad sukladno Bijeloj knjizi za

volontere.'?

Prema EAPC-ovim studijama,
75% ispitanika Zeli posljednju fazu
zivota prozivjeti u svom domu.?
Medutim, to u praksi ¢esto nije tako.
S obzirom na to, pozicija i uloga vo-
lontera u sustavu, kao i na¢in uklju-
¢ivanja u skrb, uvelike se razlikuje od
zemlje do zemlje i ovise o sustavu pa-
lijativne skrbi, njegovoj organizaciji
i razvijenosti.13 Prema tome, EAPC
definira sljedece grupe aktivnosti:

D-volonteri - profesionalci
koji besplatno pruzaju usluge. Taj
oblik volontiranja nije prisutan u ve-
likom broju zemalja i ¢esto se javlja
na pocetku razvoja palijativne skrbi
u nekoj zemlji i/ili se odnosi na pro-
fesionalce u mirovini i sl.

C-volonteri - ¢lanovi lokalne
zajednice koji doprinose palijativnoj
skrbi kroz sljede¢a podrucja:

1. skrb za bolesnika i obitelj: ra-
zli¢iti oblici pomo¢i bolesniku
i njegovoj obitelji u ku¢i, bol-
nici, hospiciju, domu za starije
itd. (naglasava se princip ,,biti
prisutan®);

2. administrativne i druge aktivno-
sti: administrativni poslovi, pri-
kupljanje financijskih sredstava,
podizanje svijesti, prakti¢ni po-
slovi kao vrtlarenje, uredivanje,
voznja, suradnja s medijima,
edukacija i sli¢no.

B-volonteri - neplaceni ¢lano-
vi razli¢itih povjerenstava, na razini
organizacija te na lokalnoj i nacio-
nalnoj razini, vazni za djelovanje or-
ganizacija i stru¢ne smjernice vezane
za palijativnu skrb.'*

Unato¢ mrezi volontera i razvi-
jenim dobrim praksama u palijativ-
noj skrbi u Hrvatskoj, nije moguce
sa sigurnos¢u utvrditi koliki je broj
volontera i organizatora volontiranja
angaziran u palijativnoj skrbi. Kao
dio uvida u to, provedena je anke-

ta medu ¢lanicama i suradnicima
platforme Za inkluzivne zdravstvene
politike.® Podaci su prikupljeni od
18 razli¢itih dionika (12 organizacija
civilnog drustva (OCD) i 6 zdrav-
stvenih ustanova) iz 13 Zupanija.

Rezultati su pokazali da je ma-
nje od 300 volontera uklju¢eno u po-
drudje palijativne skrbi, a posebno je
malo organizatora volontiranja koji
organiziraju volontere u palijativnoj
skrbi. Mobilni palijativni timovi do-
mova zdravlja u pravilu suraduju s
OCD-ima kako bi se zajednickim
djelovanjem osigurala podrska vo-
lontera pacijentima i obiteljima u
njihovim ku¢ama.

Medutim, ovakvih OCD-a nema
na svim podru¢jima. Od sudionika
u anketi, manje od deset udruga or-
ganiziraju volontere cjelovito prema
EAPC-ovim preporukama na nacin
da imaju koordinatora volontera, su-
pervizijsku podrsku i sustavnu edu-
kaciju. Takoder, neke udruge nemaju
volontere koji borave uz palijativne
bolesnike i njihove obitelji, ve¢ su-
djeluju u aktivnostima posudionice
pomagala i/ili u aktivnostima infor-
miranja, senzibiliziranja i educiranja
zajednice. Ustanove kao $to su Spe-
cijalna bolnica za psihijatriju i pali-
jativnu skrb ,,Sveti Rafael“ u Strmcu,
Hospicij ,Marija K. Kozuli¢“ u Ri-
jeci i Dom ,,Majke Divne“ u Splitu
samostalno organiziraju volontere
koji borave uz pacijenta smjestene u
njihovim ustanovama, ali je jo$ uvi-
jek angaziran mali broj volontera u
odnosu na smjestajne kapacitete.

Sli¢na je situacija primjerice u
Austriji, koja ima dugotrajno isku-
stvo volontiranja. U pokrajini Vo-
rarlberg, koja broji oko 400.000 sta-
novnika, postoji organizirana mreza
volontera. Svi volonteri organizira-
ni su u devet hospicijskih timova
pod vodstvom devet koordinatora
volontera koji su stalni zaposlenici
Caritasa u Austriji. Ukupno mreza
ima oko 220 volontera. Volonteri se
pronalaze na temelju oglasa u lokal-
nim medijima, u Zupama i crkvama.
Strukturirani upitnici i individualni
razgovori koriste se u odabiru naj-
boljih kandidata. Edukaciju provo-
de koordinatori volontera (socijalni
radnici, teolozi, zdravstveni radnici
i stru¢njaci drugih profesija). Godis-
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nje se na edukaciju odazove od 50-60
osoba, a nastavi volontirati oko 10-ak
njih. Posebno se istice njihov volon-
terski tim za djecu. Kao i u Hrvatskoj,
palijativna skrb za djecu ve¢inom se
odvija u bolnici dok tek manji broj
djece palijativnu skrb dobiva u kud¢i.
No, specifi¢nost rada austrijskog vo-
lonterskog tima za djecu je da pruza-
ju podrsku djeci u Zalovanju u bilo
kojoj situaciji. Primjerice, djeci ¢iji
roditelji smrtno stradaju na tragi¢an
nacin, nakon samoubojstva rodite-
lja, djeci koja dozive traumu nakon
smrti kolega u $koli, prijatelja i sL.'*"

Prijenos iskustava palijativne
skrbi u skrb za kompleksne
pacijente

Tendencija je cjelovito sagledavanje
potreba ve¢ prilikom izrade inter-
vencija za kompleksne pacijente.
To je posebice vazno s obzirom na
ogranicene resurse u zdravstvu i so-
cijalnoj skrbi te s obzirom na isto-
vremen porast potrebe za skrbi, ne
samo palijativne, nego i kod brojnih
drugih kroni¢nih bolesti i stanja (u
kombinaciji s visokom Zivotnom
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