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1. UVOD

1. UVOD

Multipla skleroza (MS) je kroni¢na, progresivna, neurodegenerativna bolest od koje boluje
odraslih osoba u radnoj Zivotnoj dobi u zapadnim zemljama (2). Incidencija i prevalencija
podjednaka je u svim zemljama svijeta, neovisno o njihovom razvoju i ekonomskom statusu.
Kompleksna je bolest; odredeni geni, uz nekoliko specificnih okolinskih ¢imbenika, poput
izloZzenosti vitaminu D ili ultraljubi¢astom zracenju, infekcije Epstein-Barrovim virusom,
pretilosti i pusenja, poveéavaju preosjetljivost na bolest (5). Cesto je dijagnosticirana kod
bolesnika koji su ukljuceni u discipline drustvenih znanosti, poput ekonomije i psihologije
(6). Oboljele su osobe suocene s neizvjesnom buducénoscéu jer neki bolesnici razviju mali
stupanj invaliditeta, a neki duboka fizi¢ka i psiholoska ogranicenja. Otprilike 40 — 70 %
osoba razvija kognitivha oStec¢enja tijekom prvog susreta s boleS¢u. Posljedi¢no tome,
bolesnici mogu imati smanjenu sposobnost odlucivanja koja naruSava njihovo svakodnevno
funkcioniranje, §to ogranicava njihovu sposobnost planiranja buduénosti (3). Progresivni tijek
bolesti od pocetka razvoja simptoma ima oko 15 % bolesnika, a 40 % progresivni oblik
bolesti razvija nakon 15 godina s relapsno-remitentnim fazama. S obzirom na to da se
najcesce pojavljuje u srednjoj dobi, Cesto napredujuci do invaliditeta, multipla skleroza ima
snazan emocionalni utjecaj na bolesnika, njegovu obitelj 1 lanove palijativnog zdravstvenog
tima. Palijativna zdravstvena skrb je cjelovita skrb s primarnom svrhom unapredenja kvalitete
zivota bolesnika oboljelog od multiple skleroze (1). Unato¢ tome Sto se uobicajeno odnosi na
zbrinjavanje onkoloskih bolesnika, palijativna zdravstvena skrb ima kljuénu 1 neophodnu
ulogu u zbrinjavanju bolesnika oboljelih od neurodegenerativnih bolesti u koje spada i
multipla skleroza. S obzirom na to da ne postoji lijek za primarni i sekundarni progresivni
oblik bolesti, primarna zadaca palijativne zdravstvena skrbi je ublazavanje i minimiziranje
boli, miSi¢nog spazma, tremora, ataksije, poremecaja defekacije i mokrenja te mentalnih
poremecaja. Kvalitetno provedena palijativna zdravstvena skrb osigurava bolju kvalitetu
zivota bolesnika, njihovih obitelji i zajednice u kojoj djeluju i zive.

Cilj je ovog rada prikazati najvaznije spoznaje o multiploj sklerozi i pruzanju palijativne skrbi
te pretrazivanjem i analizom literature predstaviti Sto je i na koji se nacin provodi palijativna
skrb ovih bolesnika. Istaknut ¢u vaznost u sestrinskoj praksi, kao i utjecaj na obitelj oboljelog

1 ¢lanove medicinskog tima koji se o bolesniku skrbi.



2. POSTUPCI

2. POSTUPCI

Prilikom pisanja Zavr$nog rada koristila sam se podacima koji su prikupljeni pretrazivanjem
internetskih baza podataka, a to su Hrcak, PubMed, Google Schoolar, Scopus, Medline,
EBSCO 1 Embas. Klju¢ne rijeci koje sam koristila tijekom pretrazivanja bile su: bolesnik
(eng. patient), multipla skleroza (eng. multiple sclerosis), palijativna skrb (eng. palliative
care). Svi koristeni ¢lanci publicirani su unatrag pet godina, a ve¢ina je ¢lanaka napisana na
engleskom 1 hrvatskom jeziku. Prilikom odabira Clanaka najvazniji su mi bili nadnevak
publikacije i sadrzaj ¢lanka. Clanci koji su odabrani najbolie su odgovarali mojim

podnaslovima Zavr$nog rada.



3. MULTIPLA SKLEROZA

3. MULTIPLA SKLEROZA

Multipla skleroza je progresivna, autoimuna bolest srediSnjeg ziv€anog sustava (CNS) koja se
najces¢e javlja u dobi izmedu 20 i 40 godina (2). Bolest je karakterizirana autoimunim,
upalnim i demijelinizacijskim procesom mozga i ledne mozdine s progresivnim gubitkom
neurona i aksona (6). NajceS¢e pogada mozak, lednu mozdinu i opticke zivce te ne utjece
izravno na periferne zivce (4). U povijesti je klasificirana kao autoimuna bolest posredovana
T-stanicama. Medutim, djelotvornost terapija usmjerenih na B-stanice dovodi u pitanje
konvencionalnu autoimunu dogmu T-stanica. Tradicionalno se smatra dvofaznom boles¢u
koja je u potpunosti odgovorna za recidivno-remitentnu bolest i odgodenu neurodegeneraciju
koja uzrokuje sekundarnu i primarnu progresivnu multiplu sklerozu. Progresivni tijek bitno
utjece na svakodnevne aktivnosti bolesnika, autonomiju i kvalitetu njegova Zivota, kao 1 zivot
njegove obitelji. Mnogi simptomi povecavaju emocionalni, psihosocijalni i fizicki stres

bolesnika (5).

3.1. Etiologija i epidemiologija multiple skleroze

Cesto se navodi da je uzrok MS-a nepoznat, no to nije sasvim to¢no. Epstein-Barr virus,
suncevo svjetlo (ultraljubicasto zrafenje), puSenje 1 vitamin D, u kombinaciji s genetskom
sklonostima, imaju vaznu ulogu u uzro¢nom putu koji rezultira razvojem bolesti (5). Bolest
nije nasljedna, ali postoji genetski rizik. U opcoj populaciji iznosi oko 1 na 750 — 1000. Razna
istrazivanja potvrduju da vitamin D igra vaznu ulogu u njenom nastanku. Niska razina
vitamina D u krvi identificirana je kao faktor rizika za razvoj bolesti. Neki istrazivaci vjeruju
da izlaganje suncu moZze pomoc¢i u objasnjenju raspodjele bolesti sjever-jug. Osobe koje su
nastanjene uz ekvator izlozenije su suncevoj svjetlosti tijekom cijele godine. Stoga imaju visu
razinu prirodno proizvedenog vitamina D za koji se smatra da podrZzava imunoloSku funkeciju 1
pomaze u zastiti od imunolo8ki posredovanih bolesti, tako 1 multiple skleroze. Mnogi virusi i
bakterije, kao §to su ospice, pseca kuga, humani papiloma virus, Epstein-Barr virus (EBV) i
klamidija, ukljuc¢eni su u razvoj. EBV, virus koji uzrokuje mononukleozu, posljednjih je
godina dobio veliku pozornost. Sve vec¢i broj istrazivanja ukazuje da prethodna infekcija
EBV-om doprinosi riziku nastanka bolesti. Rezultati provedenih istrazivanja takoder ukazuju
da pusenje ima vaznu ulogu u razvoju MS-a i da je povezano s tezom klinickom slikom te
brzim napredovanjem bolesti. Dokazi sugeriraju da je prestanak pusenja, bilo prije ili nakon

pocetka bolesti, povezan sa sporijim napredovanjem invalidnosti (7).
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Danas prema statistickim podacima u vecini razvijenih zemalja ¢eS¢e obolijevaju Zene i
omjer iznosi 3:1, dok je u ranim 1900-im omjer spolova bio je gotovo jednak. PuSenje je
¢imbenik rizika koji povecava broj oboljelih zena za 50 %. Nakon Drugog svjetskog rata,
kada su Zene pocele pusiti svakodnevno velik broj cigareta, broj oboljelih Zena povecao se za

oko 40 % (5).

3.2. Klini¢ka manifestacija multiple skleroze

Na multiplu sklerozu zapoc€inje se sumnjati kad se kod pojedinca pojavi klini¢ki izolirani
sindrom (CIS). CIS moze biti monosimptomatski ili polisimptomatski, ovisno o mjestu
elokventnih lezija (5). Najcesce klinicke manifestacije CIS-a su: opticki neuritis, osjetljivost i
slabost udova, poremecaj hoda i ravnoteze, poremecaj mokrenja i defekacije, seksualna i
erektilna disfunkcija 1 vrtloglavica. U oko 80 % bolesnika postoje nespecifi¢ni simptomi koji
ukljuCuju spasti¢nost, umor, slabost, svrbez, depresiju ili euforiju te blago oSteenje
kognitivne funkcije (7). Postoje 1 brojne rjede manifestacije, ukljuujuéi kortikalne
prezentacije poput dominantnih sindroma tjemenog reznja. ViSestruki recidivi bolesti obi¢no
se razvijaju subakutno u nekoliko sati do nekoliko dana, dosezu vrhunac koji traje nekoliko
tjedana, a zatim se postupno vracaju u prvobitno stanje. Oporavak od recidiva Cesto je potpun
u ranim stadijima, ali ve¢ina iza sebe ostavlja trajna oStecenja. Naprimjer, nakon pojave
akutnog optickog neuritisa vidna oS$trina se naj¢e$¢e oporavlja, dok vid u boji, kontrastna
osjetljivost 1 abnormalnosti dubinske percepcije ostaju kao trajna posljedica (5). Glavni razlog
posjeta lije¢niku specijalistu jest naglo pojavljivanje zariSne neuroloSke promjene, kao Sto su:

parestezija, utrnulost, smetnje vida ili afazija (7).

3.3. Dijagnoza multiple skleroze

U razdoblju potencijalne dijagnoze potrebno je iskljuciti druge moguce uzroke prije nego Sto
se ona potvrdi kao kona¢na. Rano potvrdivanje dijagnoze vazno je zbog prihvacanja promjene
stila 1 unapredenja kvalitete zivota pojedinca (9). Bolesnik svakodnevno dozivljava neugodne
simptome, poput zamagljenog vida ili dvoslika koji izazivaju iritaciju, uznemirenost i strah
(8). Potvrdivanje  dijagnoze omogucuje pocetak postupka prilagodbe koji ublazava
bolesnikove brige i strah. Trajna neuroloska oSte¢enja mogu se pojaviti i u najranijim
stadijima razvoja bolesti, stoga je vazno potvrditi dijagnozu kako bi postupak lijeCenja Sto

prije zapoceo (9).
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Dijagnosticki kriterij za dijagnosticiranje bolesti ukljucuje klinicku procjenu i laboratorijske
nalaze, naglasavajuci potrebu za demonstracijom Sirenja promjena u odredenom vremenskom
periodu i potvrdivanjem putem magnetske rezonance (MR). Kriterije za dijagnozu MS-a
razvio je McDonald 2001. godine, a 2005. godine dijagnostiku je pojednostavio Chris
Polman. Posljednja izmjena McDonaldovih kriterija razvijena je 2010. godine (7). Lijecnici
preispituju moguénost MS-a kod mladih osoba koje iznenada iskuse naglo zamucenje vida,
diplopiju ili nesvrsishodne pokrete i parestezije u razliCitim dijelovima tijela. Dijagnoza se
potvrduje slikama recidiva 1 oporavka (8). Ukoliko lije¢nik posumnja na razvoj bolesti,
pazljivo ¢e procijeniti nervni sustav tijekom fizikalnog pregleda. Simptomi koji upucuju na
nepravilan rad ziv€anog sustava, poput nekoordiniranih pokreta ocnih jabuclica, slabosti
ekstremiteta 1 miSica ili gubitka osjeta u razli¢itim dijelovima tijela, potvrduju dijagnozu (8).
Individualno 1 zasebno provodenje specificnih pretraga nema dijagnosticku djelotvornost, ali
se na osnovi laboratorijskih pretraga moze razlikovati i raspoznati od pojedinih bolesti sa
srodnim znakovima i simptomima. Vrlo se Cesto uzima uzorak likvora punkcijom ledne
mozdine (8). Likvor bolesnika sadrzi povecani broj leukocita i bjelancevina u odnosu na
zdrave pojedince. Magnetska rezonanca je najbolja metoda za vizualizaciju Sirenja promjena,
ilustriraju¢i promjene demijeliniziraju¢e bolesti u vise od 90 % simptomatskih bolesnika.
Olaksava postavljanje diferencijalne dijagnoze, koristan je za nadzor valnog oblika bolesti 1
moze se koristiti za procjenu rizika pojave MS-a kod bolesnika sa CIS-om (7). MR je u
mogucénosti razluciti lokalitet novonastale demijelinizacije od lokaliteta koji je ranije
zahvacen demijelinizacijom. Jedna od najvaZznijih pretraga u dijagnozi multiple skleroze jest
pretraga evociranih potencijala. Pretragom se prate elektricne reakcije mozga nakon
stimulacije mozdanih Zivaca. Uobicajeno, mozak reagira na bljesak svjetla ili pojavnost buke
indikativnim prikazima elektri¢ne aktivnosti, a kod oboljelih reakcija bude usporena uslijed

narusene provedbe Ziv€anih impulsa uzduz demijeliniziranih aksona (8).

3.4. Klinicki oblici multiple skleroze

Postoje 4 klinicka podtipa MS-a:
1. Relapsno-remitentna multipla skleroza (RRMS) najces¢i je oblik (oko 85 %
bolesnika). Karakterizirana je ucestalim recidivima, nakon cega slijedi period

smirivanja i zati§ja 1 najceS¢e pogada zene mlade zivotne dobi. Recidivi se javljaju s
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ucestaloS¢u od oko 0.4 - 1,2 % godiSnje, u pocetnoj fazi bolesti rijetki su 1 pogorSavaju
se s napretkom bolesti (7).

2. Sekundarna progresivna multipla skleroza (SPMS) - SPMS slijedi pocetnu
recidivno-remitentnu putanju. Neke osobe kojima je dijagnosticiran RRMS na kraju
¢e prije¢i na sekundarni progresivni stadij u kojemu s vremenom dolazi do
progresivnog pogorsanja neuroloske funkcije. SPMS se dalje moze okarakterizirati ili
kao aktivan (s relapsima i/ili dokazima nove MRI aktivnosti tijekom odredenog
vremenskog razdoblja) ili neaktivan, kao i1 s napredovanjem (dokazi o prirastaju
invalidnosti tijekom vremena, sa ili bez recidiva ili dokazi nove MRI aktivnost) ili bez
napredovanja (9).

3. Primarna progresivna multipla skleroza (PPMS) - karakterizira pogorSanje
neuroloske funkcije od pocetka pojave simptoma, bez ranih recidiva ili remisija (9).
Javlja se kod 15 - 20 % bolesnika, obi¢no kod osoba koje su oboljele u kasnijoj
zivotnoj dobi. Neki podaci pokazuju da je PPMS posebna bolest kod koje je upala
odsutna ili postojeca, ali zanemariva.

4. Progresivna relapsiraju¢a multipla skleroza (PRMS) — opisana je u definicijama
tijeka bolesti iz 1996. godine kao bolest postupnog, ali kontinuiranog pogorSavanja

neuroloSke funkcije (9). Javlja se kod 6 - 10 % bolesnika.

3.5. Tijek bolesti

Prirodni klini¢ki tijek multiple skleroze individualni je 1 nepredvidljivi period kada se javljaju
napredovanje bolesti 1 odredeni stupan;j invaliditeta kod bolesnika, kao i mjesta na kojima se
pojavljuju demijelinizacijske promjene srediSnjeg ziv€anog sustava. Procjena oblika vrs$i se na
temelju klinickih podataka, radioloSkih pretraga, procjene opceg stanja bolesnika i obiteljske
anamneze. Vazno je naglasiti da izvorno dijagnosticirani tip MS-a moZze varirati s vremenom,
zbog dinamike bolesti. Zapocinje asimptomatski i kod gotovo 85 % bolesnika je prisutan
klini¢ki izolirani sindrom (CIS). CIS je akutna ili subakutna neuroloska epizoda koja se
otkriva pojavom optickog neuritisa. Statistika pokazuje da CIS kod 30 - 70 % bolesnika
kasnije prelazi u MS. Pacijenti s takozvanim radioloskim izoliranim sindromom (RIS), kod
kojih je kontrolnim pregledom MRI-ja otkriveno postojanje upalnih demijelinizirajucih
promjena, nemaju klini¢kih znakova ili simptoma. Vjerojatnost prisutnosti oboljenja kod
bolesnika s RIS-om ovisi o morfologiji i mjestu nastale promjene vidljive na magnetskoj

rezonanci (7).
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3.6. Lijecenje multiple skleroze

Lije¢enje se moze provoditi modificiranom terapijom koja je specificna te simptomatskom
terapijom koja se Cesto koristi u razli¢itim neuroloskim oboljenjima za lijeCenje simptoma

koji proizlaze iz neuroloske disfunkcije (5).

3.6.1. Terapija za modificiranje bolesti

Kako se povecavao broj i djelotvornost terapija za modificiranje bolesti, tako je i porastao
interes za rano lijeCenje multiple skleroze kako bi se sprijecila dugotrajna invalidnost.
Povijesno lijecenje provodilo se imunosupresivnom ili imunomodulatornom terapijom, Sto
znaci da je trajno lijeenje potrebno za odrzavanje suzbijanja inflamacije 1 aktivnosti bolesti.
Terapija rekonstitucije imunoloskog sustava moze se provoditi kao kratkotrajno rjeSenje s
ciljem stvaranja trajnih imunoloskih aktivnosti. Takva vrsta terapije trenutno je najbliza

potencijalnom lijeku za multiplu sklerozu (5).

3.6.2. Simptomatska terapija

Simptomatske terapije odnose se na farmaceutske preparate i fizikalnu terapiju koje se
fokusiraju na ublaZavanje simptoma nastalih kao rezultat oStecenja srediSnjeg Ziv€anog
sustava. NajCeSce se propisuju antikolinergici, triciklicki antidepresivi ili derivati. Lijecenje
kognitivnih oStec¢enja uzrokovanih multiplom sklerozom izrazito je sloZzen proces. Nekoliko
simptomatskih terapija posebno je licencirano za MS. To ukljucuje sativex za spasticnost i

fampridin za poteSkoce prilikom hodanja (5).
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4. PALIJATIVNA SKRB

Palijativna skrb definira se kao cjelovita i sustavna zdravstvena njega bolesnika oboljelih od
uznapredovale, neizljeCive bolesti. Palijativhu zdravstvenu skrb provode kvalificirani
multidisciplinarni timovi, s primarnom svrhom unapredenja zivotne kvalitete. Velik postotak
palijativne skrbi pruza se u obiteljskom okruzenju bolesnika. Prikladna je za osobe s teSkim
bolestima u cijelom dobnom spektru te se moze pruziti kao zasebna njega ili zajedno s
terapijskim lijeCenjem. Interdisciplinarni tim koji pruza palijativhu skrb ukljucuje lijecnike,
medicinske sestre, radne i fizikalne terapeute, psihologe, socijalne radnike, duhovnike i1
nutricioniste. Palijativna skrb moze se pruziti na razli¢itim mjestima, ukljuc¢ujuéi bolnice,
ambulantne ustanove i kuéne uvjete. lako je vazan dio skrbi na kraju Zivota, palijativna skrb

nije ogranic¢ena samo na pojedince pred kraj zivota (10).

4.1. Svrha palijativne skrbi

Primarna svrha palijativne skrbi jest ostvarenje najboljih mogucih Zivotnih uvjeta bolesnika
koji boluje od neizljeCive bolesti te unapredenje njegove zZivotne kvalitete (11). Palijativna
skrb posvecena je iskljucivo poboljSanju kvalitete bolesnikova Zivota, kroz bolest ili teska

oboljenja. Holisticki pristup palijativne skrbi obuhvaca:

1. Upravljanje 1 olakSanje bolova

2. Ublazavanje simptoma

3. Zastita udobnosti 1 ljudskog dostojanstva, posebno povezana s degenerativnim
uvjetima

4. Duhovno 1 terapijsko posStovanje

5. Ukljucivanje obitelji u vazne procese donosenja odluka

6. Odrzavanje kontrole nad odlukama koje utjecu na bolesnikovo zdravlje i lijecenje

7. Suradivanje s drugim zdravstvenim djelatnicima (10).

4.2. Oblici organizacije palijativne skrbi

Mehanizam pomocu kojeg se procjenjuju, definiraju i eliminiraju specifi¢ne i individualne

potrebe tesko oboljelih bolesnika, bolesnika u terminalnoj fazi bolesti te njihovih obitelji,
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indikator je drustvene i1 okolinske zrelosti. Vazno je provoditi zdravstvenu edukaciju zdravog
stanovnis$tva kako bi se uspjesno prevenirao veliki broj mogucih oboljenja. Kada se bolest
pojavi i poc¢ne razvijati, treba prolongirati njezinu progresiju. Bolesniku je potrebno osigurati
zadovoljavajucu razinu regulacije bolnih podrazaja i ostalih simptoma uz moralnu, psiholosku
1 emocionalnu podrsku. Oblici organizacije palijativne skrbi, koji se trenutno primjenjuju na
globalnoj i Europskoj razini, su palijativna skrb u kuci, hospicijski dnevni boravci, hospicijske
ambulante, savjetovaliSta za palijativnu skrb, ambulante za lijecenje boli, palijativni odjeli u

zdravstvenim ustanovama, hospiciji i savjetovaliSta zalovanja (10).

4.3. Multidisciplinarni tim u palijativnoj skrbi

Multidisciplinarni tim fundamentalan je za pruzanje maksimalne palijativne skrbi,
sacinjavaju ga: lijecnik kvalificiran za provodenje palijativne medicine, medicinska sestra,
fizioterapeut, radni terapeut, kapelan, farmaceut, psihoterapeut i nutricionist. S obzirom na
brojne poteskoce i1 zdravstvene tegobe s kojima se palijativni bolesnici 1 njihove obitelji
susreu, multidisciplinarni tim osigurava 1 pruza opcu, specifiénu i individualiziranu
zdravstvenu skrb (10). Osnovna zadaca tima je edukacija bolesnika, ostvarivanje empatijskog
odnosa s bolesnikom 1 njegovom obitelji, pruzanje potpore za vrijeme provodenja palijativne
skrbi te holisti¢ki pristup prema bolesniku. Holisti¢ki pristupati bolesniku znaci pruziti mu
potporu te ga uvaZavati kao cjelovito ljudsko bice, shvacajuéi da je covjek mnogo vise od
njegovih zdravstvenih potreba 1 njegove bolesti. Interdisciplinarnost i komplementarnost
palijativnog tima odlike su koje svaki tim treba imati kako bi se mogao skrbiti o tesko
oboljelom i umiru¢em bolesniku. Multidisciplinarni tim, zajedno s bolesnikom 1 njegovom

obitelji, planira, organizira i provodi individualizirani, strukturirani plan palijativne skrbi (10).
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Uznapredovala faza bolesti za bolesnika predstavlja zabrinjavajuce stanje. Akutna skrb za
bolesnike s kroni¢nim ili progresivnim neuroloSkim stanjima na bolni¢kim odjelima Cesto je
neprikladna 1 neosjetljiva na bolesnikove potrebe te potrebe njegove obitelji 1 njegovatelja
(12). Palijativna skrb pruza alternativni pristup u skrbi za bolesnika. Cesto se pruza tek kada
je bolest u uznapredovalom stadiju. Osobe s MS-om imaju razdoblja pojave simptoma te
razdoblja remisije bez simptoma kad se osje¢aju neovisni o drugima. Takav tijek bolesti
otezava pruzanje dosljedne usluge palijativne skrbi, posebno kada bolesnici negiraju
postojanje bolesti i forsiraju zelju za neovisnos¢u. U trenucima kada bolesnici prihvate i
dostignu palijativnu fazu svoje bolesti, ona igra vaznu ulogu u odrZavanju neovisnosti,
rehabilitaciji 1 osiguravanju maksimalne kvalitete Zivota bolesnika 1 njegove obitelji. Postize
se stacionarnom fizioterapijom 1 radnom terapijom koje imaju znacajnu ulogu u
omogucavanju oboljelima od MS-a da ostanu neovisni i razviju strategije samoupravljanja
koje pomazu optimizirati njihovo funkcioniranje (14).

Palijativna skrb za bolesnike s MS-om usmjerena je na upravljanje simptomima,
psihosocijalnu podrsku 1 rehabilitaciju. Cilj palijativne skrbi je postizanje visoke kvalitete
zivota bolesnika 1 njegove obitelji (6). Palijativna skrb bolesnika ukljucuje ublazavanje boli,
promicanje koncepta zivota i prihvac¢anje smrti kao prirodnog slijeda, promicuci dobru smrt,
integraciju psiholoskih i emocionalnih aspekata u njezi bolesnika te o€uvanje aktivnog Zivota

bolesnika s multiplom sklerozom §to je duze moguce (6).

5.1. Odnos medicinske sestre i palijativnog bolesnika oboljelog od MS-a

Palijativnu skrb bolesnika oboljelog od multiple skleroze pruzaju medicinske sestre koje su
dodatno educirane za rad s njima. Odvija se u razli¢itim okruZenjima, poput zajednica,
bolnica, hospicija, dnevnih boravaka, ambulanti, ali najéeS¢e mjesto pruzanja palijativne
njege jest bolesnikov dom (6). Za vrijeme provodenja palijativne skrbi medicinska sestra je u
stalnom kontaktu s bolesnikom i1 njegovom obitelji. Primarni cilj medicinske sestre je
stvaranje empatijskog odnosa 1 pruzanje potpore bolesniku i njegovoj obitelji koriStenjem
ucinkovite interakcije i konverzacije. Zadovoljstvo bolesnika provedenom palijativnom skrbi
uvelike ovisi o komunikacijskim, interakcijskim i kompetencijskim vjeStinama medicinske
sestre (13). U radu s bolesnikom oboljelim od multiple skleroze medicinska sestra mora

stvoriti odnos povjerenja te primjenjivati individualne intervencije. Iznimno je vazno osmisliti
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1 provoditi individualizirani plan jer palijativni bolesnik koji boluje od multiple skleroze ima
specificne osobne karakteristike, moguénosti, znanje i vjestine te ograni¢enu motivaciju za
lijeCenjem 1 palijativnom skrbi. Kvalitetno uspostavljen odnos i komunikacija izmedu

.....

provodenja palijativne skrbi (13).

5.2. Kvaliteta Zivota palijativnog bolesnika oboljelog od MS-a

Zdravlje i zdravstvena zasStita, kultura i socijalna osjetljivost, obitelj i dom, znanje,
skolovanje, osposobljavanje i rad neki su od ¢imbenika koji utje¢u na kvalitetu Zivota. Stetni
ucinak ovih ¢imbenika pridonijet ¢e smanjenju kvalitete Zivota, Sto povecava vjerojatnost
socijalne iskljucenosti. Palijativni bolesnici s MS-om nemaju sposobnost osiguravanja nuznih
mehanizama potrebnih za samostalno provodenje Zivotnih aktivnosti zbog pojave zahtjevnih i
dugotrajnih simptoma bolesti, stoga se svrstavaju u kategoriju bolesnika s povecanim rizikom
od socijalne izoliranosti. Pacijenti s teSkom, progresivnom multiplom sklerozom imaju
slozene tjelesne i psihosocijalne potrebe, obi¢no nastale nakon odredenog vremenskog
perioda (1). Mnogi bolesnici oboljeli od multiple skleroze doZivljavaju takozvanu
anticipacijsku tugu, Sto znaci da bolesnici za vrijeme palijativne skrbi tuguju zbog gubitka
neuroloske, tjelesne ili kognitivne funkcije koja je prouzrocena multiplom sklerozom.
Depresija je najrasprostranjenije klini¢ko stanje videno kod palijativnih bolesnika s multiplom
sklerozom, S§to ¢ini gotovo 50 % svih slucajeva. Depresija kod palijativnih bolesnika s
multiplom sklerozom rezultat je nedostatne socijalne podrske i psiholoSke reakcije na Zivotne
promjene koje se javljaju kada se bolesnici suoce sa stvarnos¢éu (15). Ako se ne lijeci,
depresivni simptomi kod palijativnih bolesnika s MS-om mogu se vremenom pogorsati.
Simptomi depresije snazno su povezani sa smanjenom kvalitetom zivota. Palijativni bolesnici
koji boluju od depresije imaju nizu sposobnost prevladavanja, vecu razinu umora i smanjenu
motivaciju za lijeCenjem (15). Brojni znakovi i1 simptomi uzrokovani progresivnim tijekom
multiple skleroze imaju znacajan Stetan ucinak na kvalitetu Zivota palijativnog bolesnika.
Medicinska sestra je zdravstveni djelatnik koji provodi najviSe vremena s bolesnikom i
njegovom obitelji, sukladno tome neophodna je komponenta kvalitetne edukacije medicinske
sestre, kojom, u suorganizaciji s drugim zdravstvenim osobljem, osigurava kvalitetnu skrb

palijativnim bolesnicima koja je neophodna za unapredenje njihove kvalitete Zivota.
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5.3. Poteskoce i simptomi palijativnog bolesnika oboljelog od MS-a

Palijativni bolesnici s napredovalim MS-om imaju kompleksne simptome i poteskoce Sto
dovodi do razli¢itih vrsta zahtjeva. Ti zahtjevi obuhvacaju mehanizme upravljanja teretom
tjelesnog invaliditeta, organiziranja svakodnevnog zivota, restrukturiranja socijalne uloge u
obitelji, oCuvanja osobnog identiteta i zadrzavanja samodostatnosti u osobnoj njezi (6).
Multipla skleroza je dugotrajna bolest koju karakteriziraju razdoblja remisije 1 recidiva
simptoma. Takve epizode mogu uzrokovati bol, nedostatak mobilnosti, nekoordiniranost i niz
psiholoskih problema poput bijesa i depresije. Jedna od znacajki ovih recidiva je njihova
nepredvidljivost. Simptomi teSkog i progresivnog MS-a sli¢ni su onima u bilo kojoj fazi MS-
a. Razlika je u tome Sto ¢e osoba s progresivnim MS-om istovremeno doZivjeti mnoge ili ¢ak
veéinu neuroloskih simptoma. Bolesnici s napredovalom multiplom sklerozom mogu se
suoCiti s izazovnim klinickim 1 sestrinskim problemima. Podlozni su opasnim
komplikacijama, najceS¢e sepsi, koje nastaju u pozadini progresivhog opadanja ukupne
tjelesne 1 neuroloske funkcije. U terminalnim fazama bolesti bolesnik se moZe suociti s
kompleksnim kognitivnim oSte¢enjima, anoreksijom, disfagijom, opstrukcijom crijeva,
afazijom te sindromima kroni¢nih bolova (16).

Jedan od najces¢ih poteskoca sestrinske prakse, koja se javlja kod palijativnog bolesnika
oboljelog od multiple skleroze, jest sindrom kroni¢ne boli. Razvitku kroni¢ne boli uvelike
doprinosi mnoStvo socijalnih 1 psiholoSkih c¢imbenika, kao S§to su iritabilnost, stanje
dugotrajne anksioznosti 1 depresije, konfliktnost, neuroze 1 frustracije uslijed posljedi¢nih
zivotnih restrikcija prouzrocenih multiplom sklerozom. Medicinska sestra koja skrbi za
palijativnog bolesnika oboljelog od MS-a mora biti svjesna, ne samo napredovanja bolesti,
vec 1 utjecaja koji ona ima na pojedinog bolesnika. U palijativnoj fazi bolesti recidivi mogu
postati Cesci, teZi 1 iscrpljujuci.

Jedna od dosljednih znacajki MS-a tijekom progresije bolesti jest zamor koji ukljucuje niz
psiholoskih popratnih pojava poput frustracije i anksioznosti (14). Zamor se moze opisati kao
ekstremni oblik umora u kojem letargija ima prozimajuc¢i u¢inak na sposobnost pojedinca da
obavlja svakodnevne aktivnosti te utjee na njegovo emocionalno blagostanje (14). Osim
klinickih poteskoca, kod palijativnog bolesnika oboljelog od multiple skleroze, javljaju se i
dodatni problemi iz domene sestrinske prakse, poput smanjene moguénosti odrzavanja osobne

higijene, eliminacije, odijevanja i hranjenja, inkontinencije urina 1 stolice, opstipacije,
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dijareje, respiratornih poteskoca, visokog rizika za dekubitus, visokog rizika za kontrakture,

visokog rizika za infekciju, zaduhe, mucnine i povracanja. (17).

5.4. Zbrinjavanje poteSkoca palijativnog bolesnika oboljelog od MS-a

U rjeSavanje problema kod bolesnika potrebno je ukljuciti ¢lanove multidisciplinarnog tima i
primijeniti individualizirane postupke. Multidisciplinarni tim ¢ine lije¢nici interne medicine,
fizioterapeut, medicinska sestra, psiholog, psihijatar, nutricionist i logoped (14). Primarni
ciljevi palijativne skrbi bolesnika oboljelog od multiple skleroze jesu zbrinjavanje i uklanjanje
poteskoca u progresivnim fazama bolesti. Koli¢ina potrebne skrbi ovisi o razini bolesnikove
samostalnosti i moguénosti, odnosno bolesnikove nesamostalnosti i nemoguénosti prilikom
zadovoljavanja osnovnih ljudskih potreba (17). Od velike je vaznosti poticati bolesnika na
aktivno sudjelovanje u planiranju i provodenju same skrbi (17). Ukoliko potpuna eliminacija
simptoma 1 potesko¢a nije moguca, neophodno je kod bolesnika otkloniti nedostatak
samopouzdanja i osjecaj beznada i bespomoc¢nosti te u maksimalnoj mjeri nastojati eliminirati
postojecu bol 1 tjeskobu.

S obzirom na to da je kroni¢na bol najCeS¢a i najveca poteskoca palijativnih bolesnika,
medicinska sestra koja skrbi za palijativnog bolesnika oboljelog od multiple skleroze, zajedno
s lijecnikom neurologom, pronalazi uzrok kroni¢ne boli. Prilikom eliminiranja kroni¢ne boli
medicinska sestra primjenjuje analgetike i narkotike prema lijecnickoj odredbi. Koli¢ina lijeka
mora biti dozirana kako bi se postigao optimalan ucinak lijeka uz minimalnu pojavu
nuspojava 1 Stetnosti lijeka. Takoder, primjenom ordiniranog antibiotika, prilikom pojave
eventualne infekcije, ublaZava se bol te se unapreduje kvaliteta Zivota palijativnog bolesnika s
multiplom sklerozom. Ukoliko se kod bolesnika razvije disfagija, uz odrzavanje dostojanstva
bolesnika, potrebno je uvesti nazogastricnu sondu ili parenteralni na¢in hranjenja (14). U svim
oblicima hranjenja vazno je da medicinska sestra nadzire i provodi dostatnu oralnu higijenu
bolesnika te da ga poti¢e na konzumaciju hrane i tekucine ¢ak i ako se radi o malim
koli¢inama hrane 1 tekucine ili pak samo o vlaZzenju usana s kockicama leda (14).

Kod palijativnih bolesnika oboljelih od multiple skleroze prisutno je oSteCenje i gubitak
neuroloskih funkcija, Sto rezultira pojavom brojnih neuroloSkih smetnji i deficita. Stoga je
neophodno bolesnicima pruziti podrsku, pokazati empatiju te strpljenje prilikom provodenja
zdravstvene skrbi (17). S obzirom na to da su, uz neuroloske deficite, vrlo Cesto prisutni

simptomi poput iritabilnosti, frustracije 1 agresije zbog nemogucnosti obavljanja vlastitih
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potreba, medicinska sestra mora zbrinuti bolesnikove poteSko¢e u skladu s njegovim
ponasanjem 1 osje¢ajima u tom trenutku. Problemi i poteskoce koji se javljaju iz domene
sestrinske sluzbe otklanjaju se pomoc¢u pomnog planiranja intervencija palijativne zdravstvene
njege te provedbi istih.

Prilikom zbrinjavanja poteSko¢a medicinska sestra provodi individualizirane intervencije
uskladene s potrebama i moguénostima palijativnog bolesnika i njegove obitelji. Provodenjem
palijativne zdravstvene skrbi bolesniku se ne produljuje Zivot niti se ubrzava smrt, no pomocu

njenog provodenja pospjesuje se ublazavanje nezeljenih pojava multiple skleroze.

5.5. Sudjelovanje obitelji u procesu palijativne skrbi

Sudjelovanje ¢lanova obitelji u pruZanju skrbi jednako je vazna bolesnicima s MS-om 1
zdravstvenim djelatnicima. Palijativni bolesnici s MS-om oslanjaju su na potporu i pomo¢
koju, uz ¢lanove multidisciplinarnog tima, pruzaju i ¢lanovi obitelji (3). Palijativni bolesnici
oboljeli od multiple skleroze Zele imati osjecaj pripadnosti te zahtijevaju naklonost, paznju i
lijecenje. Nakon potvrdivanja dijagnoze multiple skleroze, bolesnik, zajedno sa svojom
obitelji, prolazi kroz teSki period Zivota. Istovremeno, treba u skrb uzeti i ¢lanove obitelji ili
osobe koje skrbe o bolesniku. Oni se s dijagnozom multiple skleroze suo€avaju pomocu
koncepata poricanja ili prihvacanja. Mehanizam poricanja posljedica je osjecaja
bespomoc¢nosti, neprihvacanja, anksioznosti, straha od nepoznatog, tjeskobe 1 nesigurnosti
pracenih osobnim strahom od smrti te nedostatne kompetentnosti za konfrontiranje s
procesom umiranja.

Vec¢ina palijativnih bolesnika izraZzava Zelju za pruzanjem skrbi u vlastitom domu, u
sigurnom 1 poznatom okruzenju. Obitelj i zajednica su od vitalnog znacaja za covjeka u svim
Zivotnim trenucima, uklju¢ujuéi umiranje 1 smrt. Kod pruzanja skrbi bolesniku 1 obitelj treba
aktivno ukljuciti u njeno planiranje 1 provodenje kako bi se zadovoljile bolesnikove potrebe.
Na taj nacin bolesniku je pruzena zadovoljavajuéa palijativna skrb, ali i potrebna podrSka i
utjeha. Bolesnik ima osjecaj pripadnosti i zajedniStva, kao 1 osje¢aj spokoja i sigurnosti.
Potporu obitelji i zajednici, u svim fazama multiple skleroze, u najve¢em broju osiguravaju

medicinske sestre.
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5.6. Zdravstvena skrb palijativnog bolesnika u posljednjim trenucima njegova Zivota

U odnosu na palijativnu skrb, progresija multiple skleroze i uzrok smrti nedvojbeno su
povezani s posljedicama multiple skleroze. Pojava i napredovanje infekcije u terminalnoj fazi
multiple skleroze predstavlja glavni uzrok smrtnosti palijativnog bolesnika (14).

Kada se terminalna faza moze predvidjeti ubrzavanjem pogorsSanja opéeg stanja bolesnika,
cesto se donosi odluka s bolesnikom i njegovom obitelji da se daljnje epizode infekcije ne
lijece (16). Pogorsanje bolesnikova stanja ovisi o brojnim ¢imbenicima, a to su spol, dob,
podtip bolesti i rani poCetak simptoma, ucestalost remisija kao i opseg invaliditeta bolesnika.
Jedna od kljuénih znacajki MS-a je produljena neizvjesnost koju razdoblja remisije mogu
stvoriti. Za mnoge bolesnike, njihove obitelji 1 njegovatelje, iskustvo MS-a obavijeno je
nesigurnoS¢u. Najcesce se stvara osjecaj lazne sigurnosti te nade da je sama bolest izlijecena
(14). Bolesnicima koji u terminalnoj fazi bolesti ne mogu progutati lijek, lijek se moze davati
subkutano ili kontinuirano pomocu S$trcaljke. Prema potrebi se mogu dati lijekovi za
ublazavanje specificnih simptoma, kao naprimjer, benzodizepini zbog straha ili
uznemirenosti, antikolinergici protiv ptijalizma te opioidi protiv bolova. Ukoliko je prisutna
bol, treba upotrijebiti dovoljnu dozu morfija za njezino ublazavanje, ali bez izazivanja
nezeljenih opioidnih nuspojava (16). U terminalnoj fazi bolesti neophodno je bolesniku
osigurati fizi€ku, psiholoSku, emocionalnu i duhovnu udobnost. Potrebno je odgovoriti na
individualne potrebe bolesnika jer je MS nepredvidivo stanje koje razli¢ito utjeCe na svakog
oboljelog pojedinca. Terminalni stadij bolesti moze biti posebno tezak za mlade odrasle osobe
s izuzetno agresivnom multiplom sklerozom koje su pri kraju svog Zivota. Pruzanje podrske 1
empatijskog odnosa kompetencije su medicinske sestre koja pruza hospicijsku skrb. U
posljednjim trenutcima Zivota bolesniku je potrebno osigurati mir i tiSinu, odnositi se prema
njemu s poStovanjem, uvaziti njegove posljednje zelje te =zaStititi 1 sacuvati njegovo
dostojanstvo. Intervencija zdravstvenog osoblja jest pruziti bolesniku i njegovoj obitelji
podrsku, razgovarati 1 odgovoriti na postavljena pitanja te obavijestiti njegovu obitelj da on
umire, iskrenim 1 suosjecajnim pristupom. Zbrinjavanje obiteljskih potreba takoder je zadatak
timova za palijativnu skrb. Kad bolesnik oboljeli od multiple skleroze premine, u obitelji se
pojavljuju mnogi osjecaji, ukljuujuéi tugu i olakSanje: tuga zbog gubitka voljene osobe i

olakSanje jer taj ¢lan obitelji viSe ne pati (6).
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6. ZAKLJUCAK

Multipla skleroza jedan je od vodecih javnozdravstvenih problema danaSnjice. Kroni¢ne
bolesti poput MS-a predstavljaju jedinstvene izazove i mogucnosti za bolesnike 1 medicinske
djelatnike. Multipla skleroza predstavlja kroni¢no, progresivno ireverzibilno oboljenje
prilikom kojeg se poodmakli stadij lijeci poput terminalne bolest u kojoj je bolesnik posve
ovisan o permanentnoj zdravstvenoj njezi nazvanoj palijativna skrb. Vaznost zadovoljavanja
individualnih potreba bolesnika i pruzanja emocionalne podrske njegovatelju proteze se kroz
cjelokupnu palijativnu zdravstvenu skrb. Palijativna skrb moze se pruziti kao kratkotrajna
skrb ili moze obuhvacati dugoro¢niju skrb koja obuhvaca skrb bolesnika na kraju njegova
zivota (14).

Iako je zivot s multiplom sklerozom izazov, palijativna skrb ¢ini veliku razliku i za bolesnika
1 za njegovu obitelj. Pruzanje kvalitetne palijativne skrbi podrazumijeva obuhvacanje i
pravovremeno reagiranje na nepredvidljiva prirodna stanja (14). Klinicki 1 zdravstveni
tretman bolesnika oboljelog od multiple skleroze temelji se na palijativnom pristupu, a
najvazniji je cilj povecanje kvalitete Zivota bolesnika 1 njegove obitelji. Kognitivni, fizicki 1
komunikacijski nedostaci otezavaju adekvatno provodenje palijativne skrbi. PruZatelji
palijativne skrbi moraju razumjeti 1 znati uoc€iti klinicke simptome 1 znakove multiple
skleroze. Medicinska sestra ima vrlo vaznu wulogu u multidisciplinarnom 1
multiprofesionalnom sustavu skrbi multiple skleroze. Palijativnu skrb bolesnika oboljelog od
multiple skleroze u najve¢em postotku provode medicinske sestre koje ujedno najvise
vremena posvecuju bolesniku 1 provode uz bolesnika. Medicinska sestra, u dogovoru s
bolesnikom 1 njegovom obitelji, provodi planiranje zdravstvene njege, realizaciju 1
izvrSavanje definiranih intervencija te evaluaciju provedenih intervencija. Po zavrSetku svog
obrazovanja, medicinska sestra mora biti kompetentna skrbiti za osobu oboljelu od multiple
skleroze. Takoder, od iznimne je vaznosti pravovremeno uocavanje i detektiranje neverbalne
komunikacije koju bolesnici 1 njihova obitelj upotrebljavaju prilikom iskazivanja pozitivnih ili
negativnih osje¢aja. Palijativnom bolesniku oboljelom od multiple skleroze i njegovoj obitelji
potrebno je pruziti najvisi stupanj palijativne zdravstvene njege u svim fazama njegove

bolesti, ukljuc¢ujuéi terminalnu fazu bolesti.
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7. SAZETAK

Uvod: Multipla skleroza je kroni¢na, progresivna, neurodegenerativna bolest od koje boluje
priblizno 2,3 milijuna ljudi Sirom svijeta. MS ima snazni emocionalni utjecaj ne samo na
bolesnika ve¢ 1 na obitelj oboljelog te palijativni zdravstveni tim. Palijativna zdravstvena skrb
je cjelovita skrb s primarnom svrhom unapredenja kvalitete Zivota bolesnika oboljelog od
multiple skleroze. Cilj je ovog rada prikazati najvaznije spoznaje o multiploj sklerozi i

palijativnoj zdravstvenoj skrbi.

Postupci: Prilikom pisanja ZavrSnog rada koristila sam se podacima koji su prikupljeni
pretrazivanjem internetskih baza podataka, a to su Hr¢ak, PubMed, Google Schoolar, Scopus,

Medline, EBSCO i Embeas.

Prikaz teme: Palijativna skrb bolesnika oboljelog od multiple skleroze pruza alternativni
pristup u skrbi za bolesnika. Multidisciplinarni tim fundamentalan je za maksimalnu
palijativnu skrb. Kvalitetno uspostavljen odnos i komunikacija izmedu medicinske sestre i
skrbi. Mnogi znakovi 1 simptomi uzrokovani progresivnim tijekom multiple skleroze imaju
znacajan Stetan ucinak na kvalitetu Zivota palijativnog bolesnika. Prilikom zbrinjavanja
poteskoca medicinska sestra provodi individualizirane intervencije uskladene s potrebama i
moguénostima palijativnog bolesnika 1 njegove obitelji. U posljednjim trenucima Zivota

bolesniku je potrebno osigurati mir i tiSinu, odnositi se prema njemu s postovanjem, uvaziti

Zakljucak: Vaznost zadovoljavanja individualnih potreba bolesnika i pruZanja emocionalne
podrske njegovatelju proteze se kroz cjelokupnu palijativnu zdravstvenu skrb. Palijativnom
bolesniku oboljelom od multiple skleroze 1 njegovoj obitelji potrebno je pruZiti najvisi stupanj
palijativne zdravstvene njege u svim fazama njegove bolesti, ukljucujuéi terminalnu fazu

bolesti.

Kljuéne rijeci: bolesnik; multipla, skleroza; palijativna, skrb.
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8. SUMMARY

8. SUMMARY

Palliative nursing healthcare in patients with multiple sclerosis

Introduction: Multiple sclerosis is a chronic, progressive, neurodegenerative disease that
affects approximately 2.3 million people worldwide. MS has a strong emotional impact not
only on the patient, but on the patient's family and the palliative care team. Palliative health
care is comprehensive care with the primary goal of improving the life quality of patients with
multiple sclerosis. The aim of this paper is to present the most important findings on multiple

sclerosis and palliative health care.

Methods: When writing the paper, | used data collected by searching online databases,
namely Hamster, PubMed, Google Schoolar, Scopus, Medline, EBSCO and Embas.

Overview: Palliative care of a patient with multiple sclerosis provides an alternative approach
in patient care. A multidisciplinary team is fundamental to maximum palliative care. A well-
established relationship and communication between the nurse and the patient greatly
influences the more optimistic attitude of patients in the process of conducting palliative care.
Many signs and symptoms caused by the progressive course of multiple sclerosis have a
significant detrimental effect on the life quality of a palliative patient. When managing
difficulties, the nurse conducts individualized interventions tailored to the needs and
capabilities of the palliative patient and his family. In the last moments of life, the patient
needs to be provided with peace and quiet and treated with respect while respecting his last

wishes and preserving his dignity.

Conclusion: The importance of meeting patients individual needs and providing emotional
support to the caregiver extends throughout palliative care. A palliative patient with multiple
sclerosis and his family should be provided with the highest level of palliative care in all

phases of his disease, including the terminal phase of the disease.

Key words: patient; multiple, sclerosis; palliative, care.
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