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PREDGOVOR

Trinaesta knjiga edicije Rasprave i grada za povijest znanosti sadrzi podatke, dokumen-
taciju i autenticno svjedocanstvo prof. dr. sc. Anice Jusi¢, specijalistice neuropsihijatrije,
sveuciliSne profesorice, osobe §iroj javnosti poznatije kao utemeljiteljice hospicijskog
pokreta na naSim prostorima.

Knjiga je podijeljena u dva dijela. Prvi dio obuhvaca rad i brojne originalne doprino-
se Anice Jusi¢ na podrudju neurologije, drugi je posveéen rekonstrukciji prvih pocetaka
organizacije hospicijskog pokreta u Hrvatskoj. Te su se dvije cjeline (dva Zivota) medu-
sobno nadopunjavale. Neuroloska je kazuistika kojom se tijekom ¢itavog svog radnog
vijeka bavila potaknula pitanja vezana uz zbrinjavanje onih kojima medicina vise nije
mogla pomodi, uz pokretanje programa palijativne skrbi ranih 90-ih godina proslog sto-
ljeca. BiljeZenje samih pocetaka razvoja ideje hospicijskog pokreta time postaje i prinos
razvoju drustva i uljudbe na podrucju Hrvatske.

Anica Ju$i¢ svoja strucna, znanstvena i ljudska iskustva u ovoj knjizi iznosi precizno
i dokumentacijski utemeljeno, razvijaju¢i unutar neurologije novu subspecijalizaciju
neuromuskularnih bolesti i znanstveno i didakticki i prakticno, boredi se s razli¢itim
pristupima u tretiranju mijastenije gravis, amiotroficne lateralne skleroze i niza dru-
gih bolesti. Svaki bolesnik, pa i onaj u terminalnoj fazi bolesti, zahtijeva puni tretman.
Rjesenja koja su se nudila u medunarodnim okvirima bila su pretezno za bogatije
zdravstvo i pojedince. U traganju za konkretnijim rjeSenjima primjenjivim za nase okvi-
re odlazi do Cicely Mary Saunders, utemeljiteljice modernog hospicijskog pokreta u
svijetu i zapocinje dug proces stjecanja znanja, iskustva i usvajanja specificne filozofije
koji ¢e odrediti njezine glavne aktivnosti u iduéih dvadeset godina zZivota. Postaje ini-
cijatorica, propagatorica i realizatorica primjene palijativne medicine kao neodvojivog
dijela cjelokupnog medicinskog djelovanja: preventive, kurative i palijative, postavlja
jasne kriterije u skladu s medunarodnim iskustvima, daje smjernice za djelovanje i mo-
dele realizacije, provodi usmjerenu izobrazbu, posreduje pri prvom uvrstenju osnovnih
pojmova o palijativnoj skrbi u hrvatsko zdravstveno zakonodavstvo te uspostavlja i
na ovom podrudju medunarodnu suradnju s istaknutim strucnjacima stjecuci izuzetnu
reputaciju.

Ova knjiga dokument je tih aktivnosti i prinos poznavanju ne samo jednog segmenta
razvoja znanosti/medicine tijekom druge polovine 20. stoljeca, vec i brige o umiruc¢ima
— onog dijela njezine primjene koji ¢ovjecanstvo ¢ini humanijim. Knjiga je ostvarena
zahvaljujudi sredstvima Zaklade HAZU. Zahvaljujemo recenzentima akademkinji Vidi
Demarin i prof. dr. sc. Borisu Labaru na pomnom ¢itanju i vrijednim sugestijama.

Marko Pecdina Stella Fatovi¢-Ferenci¢






Mojem dalekom suncu,
mojem ocu Pavlicu!

Anica Jusic¢






1. DIO

Kljenut, pokret i... buducnost?

Osnivanje i razvitak Centra/Zavoda
za neuromuskularne bolesti



O MOJEM STRUCNOM PUTU

Pocet ¢u nekim svojim mislima $to sam ih izrekla kao laureatkinja tijekom svojeg obra-
¢anja slusateljstvu na svecanoj sjednici Akademije medicinskih znanosti Hrvatske 2002.
godine: ,Oduvijek sam isla vlastitim putem, bez stranputica, i to je — prema rije¢ima
Henrija Bordauxa - tajna srece. Na maturi 1945. zarekla sam se da ne¢u nikada pripada-
ti nijednoj politickoj ni vjerskoj organizaciji, nisam bila ¢ak ni ¢lan Narodne studentske
omladine. Nisam htjela imati djece, premda sam kao tinejdZerica sanjala o njih pola
tuceta. Odlucila sam pomagati onima koji su, eto, prezivjeli veliku ratnu tragediju i
moraju dalje Zivjeti - i tako sam upisala medicinu.

Diplomirala sam 1952. godine na Medicinskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu.
Jos 1950. upisala sam studij psihologije na Filozofskom fakultetu i nastavila ga kasnije
kao lije¢nica Stanice za hitnu pomo¢ do apsolutorija. I onda je pocelo volontiranje u
Neuropsihijatrijskoj klinici do jeseni 1956., kada je raspisan natjecaj za tri sveuciliSna
asistenta na Katedri za neuropsihijatriju. Dobila sam vrlo lijepu preporuku Radoslava
Lopasica' i Sergija Dogana.2 Mojem izboru suprotstavio se Arpad Hahn® s argumentom
,da sam klerikalka”. Odlu¢no mu je replicirao Anton Zimolo?, tada predstavnik asiste-
nata Medicinskog fakulteta, izjavivsi: ,Ne znam je li ona klerikalka ili nije, ali znam da
je dobar radnik, pa preporucujem njezin izbor.” Tako je zapocela moja karijera.

Bila sam jo$ specijalizantica na neurologiji 1958., kad je dosao gost iz Londona
koji je odrzao predavanje o novoj metodi uvedenoj u Nacionalnoj bolnici Queen
Square (National Hospital Queen Square) u Londonu. Bila je to elektromiografija, koja
analizira miSi¢ne kontrakcije. Na ekranu osciloskopa promatraju se potencijali koji
su odredeni pokretom ispitivanog bolesnika. To me odusevilo i tada je nastala moja
odluka o bavljenju elektromiografijom. Odusevljavala me i neurologija, osobito onaj
njezin dio koji se odnosio na dijagnostiku poremecaja kretanja — razlikovanje njihova
nastanka.>

Neurologija, posebno neuromuskularne bolesti i elektromioneurografija, bila je i
ostala moj najdrazi posao i hobi. Rad s bolesnikom, opservacija uz indirektno gleda-
nje i sluSanje onoga Sto bolesnik iznosi, uz nesto laboratorijskih testova dovodili su
me do osobitih zapazanja. Trebalo ih je prikupiti, organizirati i zabiljeziti — ubrzo su
slijedili brojni radovi, od kojih isticem one u publikaciji kao sto je Journal of Neurology,
Neurosurgery and Psychiatry. Bio je to naime casopis koji je u ono vrijeme primao samo

Radoslav Lopasic (1896. — 1979.), neuropsihijatar. Bio je istaknuti struc¢njak na podrudju biologijske psihijatrije, redoviti

profesor te predstojnik Neuropsihijatrijske klinike u Zagrebu.

2 Sergije Dogan (1916. — 1979.), redoviti profesor i dekan Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu (1966. — 1970.), ute-
meljitelj hrv. klinicke neurofiziologije i prvi predstojnik Neuroloske klinike, uveo elektroencefalografsku dijagnostiku,
izv. ¢lan JAZU.

3 Arpad Hahn (1903. - 1967.), internist, redoviti profesor i dekan Medicinskoga fakulteta (1960. — 1963).

4 Anton Zimolo (1912. - 2011.), patolog, redoviti profesor i dekan Medicinskoga fakulteta (1970. - 1975.).

Ubrzo nakon tog posjeta Sergije Dogan poslao me u London, u pratnji bolesnika. Tom prilikom prisustvovala sam

sastanku klinickog tima i raspravama tijekom klinickih ,,vizita” u Nacionalnoj bolnici National Hospital Queen Square, Cije

sam principe vrlo dobro upamtila.
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24% prispjelih radova. Ti su moji radovi kasnije citirani i u nizu medunarodnih udzbe-
nika neurologije i u video-disk kolekciji te u nizu ¢asopisa’.

Vrlo brzo uocila sam da samo holisticki pristup bolesniku moZze dovesti do preci-
zne ocjene stanja i uspjesne terapije. Simptomi se mijenjaju ovisno o emocionalnom i
socijalnom statusu bolesnika i zato sam ve¢ vrlo rano u organizaciji neuromuskularnih
simpozija uvela i sjednice o psihosocijalnim problemima takvih bolesnika. One su zabi-
ljeZene i u tri zbornika radova.’ Uspostavila sam kontakte s brojnim svjetskim centrima,
a godinama sam se redovito dopisivala s Junom Kimurom, Johnom Waltonom i drugim
medunarodnim ekspertima u neuromuskularnim bolestima.

Prolazile su godine, dosla je i ratna 1991. Ja sam umirovljena, ali i aktivirana na
novom podrudju, na kojem sam pocela raditi jos 1989. godine. Usred rata uspjela sam
organizirati, uz mali broj entuzijasta pomagaca, medu kojima moram istaknuti Branka
Richtera? i Roka Zivkovica®, Proi simpozij o hospiciju i palijativnoj skrbi. Ujesen iste go-
dine osnovano je i Hrvatsko drustvo za hospicij/palijativhu skrb kao dio Hrvatskoga
lije¢nickog zbora. To je bio pocetak niza razli¢itih tipova sastanaka. Objelodanjuju se
brojne publikacije, uspostavljaju se medunarodni kontakti kako bi se uvjerilo hrvatsku
i medicinsku i nemedicinsku javnost da postoji drugaciji nacin gledanja na terminalni
dio zivota, a to je stav razli¢it od onoga o kojem nam nista ne govore. Pokusavala sam
prosiriti informaciju o ¢injenici da postoji nova grana medicine, da postoje lijecnicke i
sestrinske specijalizacije iz palijativne medicine, da postoje katedre i profesure s toga
podrudja. Istodobno moderne i stare, ideje palijativne medicine ili skrbi o postojanju
psihosocijalne i duhovne komponente bolesti, uz organsku, moraju prodrijeti u cijelu
medicinu. Medicina ¢e se u buducnosti dijeliti na preventivnu, kurativnu i palijativnu.

I na pragu ovoga novog, treceg, segmenta medicinske skrbi, kada se u Hrvatskoj
o tome jo$ vrlo malo znalo, konacno sam se zaustavila. O tome ¢u opSirnije pisati u
drugome dijelu ove knjige.

POCECI I TRAGANJA

Cim sam 1950. apsolvirala na Medicinskom fakultetu, upisala sam jednopredmetni
studij psihologije na Filozofskom fakultetu SveuciliSta u Zagrebu. Ono $to sam trazila
bilo je da se egzaktnije upoznam sa psiholoskim stanjem osobe u analizi. Na tadasnjem

Layzer RB. Motor Unit Hyperactivity States. Citav veci odlomak posvecuje ,Hereditary persistent distal cramps” U:
Vinken/Bruyn (ur.) Handbook of clinical neurology, Diseases of muscle. 1979: 41, 302; Adams RD, Maurice V eds:
Principles of Neurology; Walton L. ed: Brain’s diseases of the Nervous System, 8. izd.; Kimura J: Electrodiagnosis in
diseases of nerve and muscle; ,POSSUM” video disk kolekcija, Murdoch institut, Australia, uvrstio je originalne slike iz
mojeg ¢lanka ,, L’acropathie ulcero-mutilante, with involovement of the distal mixed nerves and long bones fractures”(J
Neurol Neurosurg Psychiat 1973.) te slike iz clanka ,,Rigid spine syndrome associated with tent-like configuration of the
thoracic cage, cerebral lesion and delayed sexual maturation in three patients” (J Neurol, 1985.), uz zahtjev za dozvolu
daljnih uvrstenja.

Van den Bergh P, Bulcke JA, Dom R: Familial muscle Cramps with Autosomal Dominant Transmission. Eur Neurol
1980.; 19:207-212; Rowland LP. Cramps, spasms and muscle stiffness. Rev Neurol 1985.; 4: 261-73; Reynaldo P, Lazaro
MD, Russell D, Rollinson MD, Gerald M, Fenichel MD. Familial Cramps and Muscle Pain. Arch Neurol 1981; 38:22-4.
Prvi simpozij o neuromuskularnim bolestima, Neurologija, 1978.; vol. 26, br. 1-4.; Drugi simpozij o neuromuskularnim
bolestima, Neurologija, 1979.; vol. 27, br.1-4.; Novosti u Neuromuskularnim bolestima i elektromioneurografiji, Zagreb:
Skolska knjiga, 1989.

Branko Richter (1920. — 2012.), parazitolog, ekspert Svjetske zdravstvene organizacije za malariju i tropske
bolesti. Sveucili§ni profesor i autor naseg prvog udzbenika medicinske parazitologije.

Roko Zivkovic (1919. - 2003.), internist/gastroenterolog u Opéoj bolnici Dr. J. Kajfe§ u Zagrebu, pionir nutri-
cionizma, prvi predsjednik Senata HAMZ-a.
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Odsjeku za psihologiju nisam nasla ono $to sam trazila. Profesor Zoran Bujas'! nije po-
svecivao osobitu pozornost klinickoj psihologiji ni testovima li¢nosti koji ¢ine njezinu
osnovu tvrdedi da je sve to neobjektivno. Poticao je testove racionalne inteligencije, u
¢ijem je kreiranju imao velik udio. Bavio se fizioloSkim osnovama psihi¢kih pojava —
psihologijskim eksperimentima na elementarnoj razini dozivljaja osjeta okusa, umora
itd. Predavao nam je i statisticku obradu koju smo slusali tri semestra. Opc¢u psihologiju
slusali smo kod Rudija Supeka'?, koji se ubrzo orijentirao na sociologiju.

Pocela sam volontirati na psihijatriji na zagrebackom Rebru paralelno radedi u
Stanici za hitnu pomo¢ u Martic¢evoj ulici. Otprilike svaki trec¢i dan radila sam posao
lije¢nika hitne sluzbe (poslijepodne i no¢) i potom odlazila na Rebro. Sergije Dogan
i Duska Blazevi¢ pokusavali su me angazirati kao apsolventa psihologije za klinicka
psihologijska testiranja epilepticara i taj je rad publiciran.”® Sergije Dogan jos me u to
vrijeme volontiranja na psihijatriji ukljucivao u (itanje EEG-a. Gledala sam u papire i
vrtjela ih, ali mi je nedostajala veza s bolesnikom. Ukljucivali su me povremeno i u de-
zurstva. Zapravo sam prva neuroloska dezurstva odradila jos 1953. za vrijeme priprav-
nickog staza. Josip Breitenfeld ,, posudio” me s Odjela za internu Bolnice Dr. Mladen
Stojanovi¢, kamo sam sluzbeno dodijeljena na pripravnicki staz, i slao me na uzimanje
neuroloskog statusa bolesnika kojima je bio pozvan u konzilij. Manjak lije¢nika u to je
vrijeme bio izrazit, pa mi je prepustao elementarne vjezbe iz neurologije za studente jer
je uocio da imam smisla za egzaktno.

Na psihijatriji sam pokusavala pronadi kriterije razlikovanja normalnog i bolesnog,
posebno mi je bila nejasna granica izmedu patologije i kriminalnog ponasanja. U po-
kusSaju razumijevanja logike patoloskih zbivanja ¢esto sam nailazila na brisanje granica
spram krivnje — izgledalo je kao da se sve, pa i ono najgore, moZe razumjeti, pa onda i
opravdati. To me zbunjivalo. Trebala sam ¢vrsto i konkretno tlo, pa sam jedva docekala
prijelaz na neurologiju, u podrucje koje se sluzi objektivnijim mjerilima.

I onda je 1958. dosao predavac iz Nacionalne bolnice Queen Square u Londonu s
izlaganjem o novoj metodi — elektromiografiji. Slika na osciloskopu odrazava stanje
bolesnikova misi¢a. To me impresioniralo! Zeljela sam poblize upoznati metodu. U
Ljubljani, na Institutu za neurofiziologiju, ve¢ su je poceli primjenjivati najprije upo-
trebljavajuci EEG aparat za registraciju misi¢nih potencijala, a onda i elektromiografski
aparat. Fizijatar Franjo Gracanin'® poceo je u Bolnici Dr. Mladen Stojanovi¢ u Zagrebu
raditi elektromiografije nakon kratkog boravka u Ljubljani. I neurolog Milivoj Dupelj's,
takoder nakon kratkog boravka u Ljubljani, poceo je u podrumskim prostorijama

Zoran Bujas (1910. — 2004.), psiholog. Bio je redoviti profesor psihologije, najprije na Prirodoslovno-matematskom, ka-
snije na Filozofskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu, dekan Filozofskog fakulteta (1955. — 1956.), rektor Sveucilista u
Zagrebu (1956. — 1958.), redoviti ¢lan JAZU od 1968. te potpredsjednik JAZU (1989. — 1991.). Njegov otac Ramiro poceo
je s predavanjima iz psihologije — unutar predmeta Fiziologija - na Medicinskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu.

Rudi Supek (1913. - 1993.), profesor Opcée psihologije na Psiholo§kom odsjeku Prirodoslovno-matematskog
i kasnije Filozofskog fakulteta.

Dogan S., Blazevi¢ D., Jusi¢ A. Relation between mental state and EEG in epileptic patients, 4. International Congress
EEG and Clin. Neurophysiology, 1957.

Josip Breitenfeld (1898. — 1964.), predstojnik Neuropsihijatrijskog odjela Bolnice Dr. Mladen Stojanovié u
Zagrebu.

Franjo Grac¢anin, fizijatar u Bolnici Dr. Mladen Stojanovi¢, predstojnik Klinike za fizikalnu medicinu i rehabili-
taciju (1981. — 1985.). Bavio se neurolo§kom rehabilitacijom i utemeljio je jedinicu za bol.

Milivoj Dupelj (1919. — 2007.), profesor neurologije na Klinici za neurologiju KBC-a Rebro u Zagrebu.
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Stanice za epilepsiju provoditi elektromiografiju pomoc¢u EEG aparata i kasnije elektro-
miografa Galileo, uz Franju HajnSeka,!” Sefa Stanice.

Posla sam i ja u Ljubljanu, ali bududi da nisam bila zadovoljna opsegom dobivenih
informacija, trazila sam dalje. Ono Sto mi se tamo cinilo korisno bila je informacija o
pozitivnim rezultatima intratekalne primjene fenola kod spasticnosti. Vrativsi se iz
Ljubljane, s odobrenjem Sergija Dogana i ja sam pocela primjenjivati fenol u subarahno-
idalnom likvorskom prostoru.

Na ovome mjestu htjela bih ukazati na neke ¢injenice koje se u novijoj historiografiji
zanemaruju. Naime, navodi se podatak da je Centar za epilepsiju Neuroloske klinike
utemeljen 1956., a kao njegov osniva¢ navodi se Franjo Hajnsek." Cinjenica jest da je
te, 1956., godine netom zavrseni specijalist neuropsihijatrije Franjo HajnSek postavljen
za voditelja Stanice za epilepsiju s EEG laboratorijem. Isto je tako ¢injenica da je prije
njega Stanicu za epilepticare, kako se tada zvala, uz mnoge druge poslove, vodio Vlado
Rogina.” On je primljen za sveuciliSnog asistenta kad i Franjo Hajnsek i ja, samo sam
ja dvije godine od njih mlada, pa su oni ve¢ imali zavrsenu specijalizaciju. U stanici je
vec bio i prvi EEG aparat, poklon UNRAE iz 1952., a Sergije Dogan i Petar Erak, pedija-
tar, jos su 1953. predavali o epilepsiji u okviru tada promicane popularizacije znanosti.
Slusala sam ih kao lije¢ni¢ka pripravnica. Zahvaljujuéi Andriji Stamparu, Sergije Dogan
dobio je stipendiju u Engleskoj i Svedskoj. Posebno je odrzavao veze s epileptologom
Nacionalne bolnice Queen Square u Londonu Denisom Williamsom. Uspjesno se izbo-
rio za domacu produkciju EEG aparata i definitivno oblikovao Stanicu postavljanjem
specijalista neuropsihijatrije Franje Hajnseka za voditelja. Dakle, osnivac je Stanice ned-
vojbeno Sergije Dogan.

Specijalisticki ispit iz neuropsihijatrije? polozila sam 1960. godine. Podrucje kojim
sam se bavila zahtijevalo je kontinuirano usavrsavanje. Ujesen 1963. dobila sam sti-
pendiju, najprije na Institutu za istrazivanje mozga Max-Planck (Max-Planck — Institut
fiir Hirnforschung)®', a potom i stipendiju Zaklade Alexander von Humboldt.> Albrecht
Struppler kod mene je cijenio klinicko znanje, koje zahvaljujem svojem prethodnom
uditelju Sergiju Doganu, daku vrhunske londonske Neuroloske skole Queen Square, u
kojoj se posebno njegovala klinicka diferencijalna dijagnostika. Laboratorij u kojem sam

17" Franjo Hajn3ek (1924. — 1989.), bavio se klini¢kom neurofiziologijom, elektroencefalografijom i epileptologijom te je u

zagrebackoj Neuropsihijatrijskoj/Neuroloskoj klinici vodio Stanicu/Centar/Zavod za epilepsiju. Bio je redoviti profesor
Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu te izvanredni ¢lan JAZU od 1983. godine.

Barac B., Jadro-Santel D. (ur.) Spomen-knjiga povodom 65 godisnjice osnivanja neurologije na Medicinskom
fakultetu SveuciliSta u Zagrebu (1921. — 1986.). Zagreb: Medicinski fakultet Sveucilista u Zagrebu, 1986.,
str. 9.

Vlado Rogina (1924. — 1990.) bavio se posebno psihickim promjenama kod epilepticara. Stru¢nu karijeru zavrsio je kao
ravnatelj Bolnice za zivcane i duSevne bolesti u Vrapcu (1965. — 1975.). Rukovodio je i Zavodom za forenzicku i klinicku
psihijatriju iste bolnice.

Ranije je neuropsihijatrija bila jedinstvena specijalizacija i vecina je specijalista starije generacije titulirana specijalistima
neuropsihijatrije. Razvojem medicine razvijale su se i Sirile i neurologija i psihijatrija, toliko da su se morale odvojiti. Na
zagrebackom su Rebru 1971. odvojene Neuroloska i Psihijatrijska klinika kao zasebne klinike, s time da je Sergije Dogan
bio prvi predstojnik Neuroloske klinike, a Nikola Persi¢ prvi predstojnik Psihijatrijske klinike.

Kod klinicara neurologa i neuropatologa K. J. Zuilch, Max-Planck- Institut fiir Hirn forschung, Kéln-Merheim
i kasnije kod eksperimentalnog neurofiziologa Hasslera u Institut fir Hirnforschung, Frankfurt/Main.

Tu stipendiju dobila sam direktnim posredovanjem Albrechta Strupplera (1919. — 2009.), poznatoga
njemackog neurologa i klini¢kog neurofiziologa, kod predsjednika Zaklade Alexander von Humboldt Heisenberga.
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tada radila bio je u sklopu Interne klinike (II. Medizinische Klinik) na Celu s internistom i
neurologom Gustavom Bodechtelom.?

Disertaciju pod naslovom Sekundarni potencijali malih misi¢a ruku i nogu s materijalima
iz Miinchena dovrsila sam 1966., kada sam se vratila natrag u Zagreb. Obranila sam je
na Medicinskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu 1967., a ve¢ sljedece godine habilitirala
sam za naslovnog docenta predavanjem Spontana elektromiografska aktivnost, takoder sa
slikovnim materijalom iz Miinchena. Iste godine odlazim na jednomjese¢nu stipendi-
ju Deutsche Akademische Austausch Dienst (DAAD) k Hans-Joachimu Hufschmidtu® u
Frankfurt, gdje se upoznajem s metodom niskofrekventne elektrostimulacije u terapiji
spasticnosti. Moja suradnja s profesorom Albrechtom Strupplerom dopunjena je za vri-
jeme visemjesecne stipendije tijekom 1970. To je sada bilo u Klinickom centru ,,Desno
od Isara” Tehnic¢kog sveuciliSta u Miinchenu (Klinikum rechts der Isar, TUM), u novoo-
tvorenoj Neuroloskoj klinici na ¢elu s Albrechtom Strupplerom.?

OD SVLACIONICE ZA OSOBLJE DO CENTRA/
ZAVODA - RAZVOJ I DJELOKRUG RADA ,MOJE*
SLUZBE OD 60-ih DO 90-ih GODINA 20. STOLJECA

Nakon povratka sa stipendije u Njemackoj u Zagrebu sam svoju radnu svakodnevicu
specijalistkinje neuropsihijatrije odradivala na ,II. Zenskoj neurologiji”, gdje je Sefica
bila Nada Hamel-Puskari¢.? Izmedu ostalog, aktivnosti sam usmjerila i na , osvajanje”
svlacionice za osoblje na kraju odjela. U njoj sam planirala urediti elektromiografski
laboratorij. Uspjelo je! Prihvatila sam Tektronix 565, elektromiografski aparat bez zvuka,
koji je nabavio Sergije Dogan za vrijeme mojega boravka na stipendijama za eksperi-
mentalne radove (koje je planirao nakon povratka sa stipendije u SAD-u). Budu¢i da
sam imala ve¢ mnogo iskustva, mogla sam raditi na tome inace vrlo kvalitetnom apa-
ratu, ali bez zvuka, Sto je za klini¢ara manje povoljan nacin. Dobila sam stari ormar iz
radne sobe predstojnika Klinike za arhivu. Od kuce sam donijela pisa¢u masinu i dikta-
fon. Dodijeljena mi je na pola radnog vremena u okviru porodiljskog dopusta tehnicka
asistentica, medicinska sestra na psihijatriji, Nada Fronjek. I tako je pocela raditi ,,moja”
laboratorijska sluzba.

Dobila sam i aparat za niskofrekventne elektrostimulacije po Hufschmidtu te sam
Nadu Fronjek uputila u primjenu. Lijecili smo spasticnost niskofrekventnom elektro-
stimulacijom po shemi Hufschmidt. Prvi smo u svijetu poceli primjenjivati tu metodu
i kod rigidnosti Parkinsonove bolesti, u nekim slucajevima s iznenaduju¢im uc¢inkom.
Koncentrirali smo se na razlicite oblike poremecaja mokrenja i na razvitak optimalne,

23 Gustav Bodechtel (1899. - 1983.) bio je jedan od vodeéih njemackih internista i neurologa, autor tada popu-

larne i referentne knjige Differentialdiagnose neurologischer Krankheitsbilder.

Hans-Joachim Hufschmidt, profesor neurologije koji se bavio i elektromiografijom. Posebno se bavio
uvodenjem niskofrekventne elektrostimulacije u lijeCenju spasti¢nih stanja.

S te pozicije Albrecht Struppler presao je tijekom 80-ih, kao predstojnik Neuroloske klinike, na prostorno izdvojenu
kliniku (Neurologische Klinik der Technischen Universitit Miinchen) u Mohlstrasse 28.

Nada Hamel-Puskari¢ (1917. — 2009.), redovita profesorica Medicinskog fakulteta u Zagrebu, predstojnica ,II Zenske
neurologije” Neuropsihijatrijske/Neuroloske klinike KBC-a Rebro. Jedna od prvih Zena hrvatske neurologije i dugogo-
disnja suradnica prof. dr. Radoslava Lopasica. Opsirnije o toj lijec¢nici vidi u Barac B. Prof. dr. sc. Nada Hamel-Puskaric.
Lijec¢ Vjesn 2011.; 133: 294.
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nove lokacije elektroda. Od tvornice Rade Koncar dobili smo i drugi aparat, ovaj put
modifikaciju ve¢ nabavljenog.

Ubrzo sam postavila i terapiju elektromiografski kontroliranim blokadama kod
Hemispasmus facialisa po principima usvojenim u Miinchenu. Budu¢i da sam kao odjel-
na lijenica od pocetka svoje aktivnosti na neurologiji bila zainteresirana za probleme
oboljelih od mijastenije gravis, razvijali smo elektromiografsku dijagnostiku mija-
stenije gravis. Na vrata smo tada stavili tablu: ,Ambulanta za neuroloska motoricka
poremecenja”.

U meduvremenu nam se broj elektromiografija i elektroneurografija bitno povecao,
pa sam trazila pomo¢. Godine 1969. dodijeljena mi je prva suradnica lijecnica u sta-
tusu klinicke specijalizantice neuropsihijatrije Marija Sostarko. Godine 1969. poceli su
dolaziti i drugi specijalisti na supspecijalizaciju iz elektromiografije. Bio je to najprije
neuropsihijatar Stanko Mili¢ iz Opce bolnice Osijek. Sestra Nada uvjezbavala je elemen-
tarnu tehniku, rad s aparaturom, a ja diferencijalnu dijagnostiku elektri¢nih fenomena i
klini¢ku diferencijalnu dijagnostiku. Dodijeljen nam je jos i prostor ispred laboratorija,
koji smo podijelili , harmonikom” u dva dijela: ¢ekaonicu i drugi elektromiografski
laboratorij prilagoden u prvom redu za nastavu iz elektromiografije. A dobili smo i
drugi, , pravi” elektromiografski aparat DISA, sa zvukom. Ja sam dobila svoju sobu u
neposrednoj blizini. Do onda sam bila , podstanar” kod Nade Hamel-Puskaric.

Godine 1973. imenovana sam i formalno Sefom Elektromiografskog laboratorija,
sada ve¢ Neuroloske klinike. Natpis na tabli na vratima mijenja se u , Elektromiografski
laboratorij”.

Ved u to vrijeme uz elektromiografski laboratorij postoji velik ambulantni pogon za
neuromuskularne bolesti, na , II. Zenskoj neurologiji” stalno su popunjeni kreveti neuro-
muskularnim bolesnicima, posebno onima koji boluju od mijastenije gravis. Pokrenula
sam tada akciju formalnog preimenovanja de facto postojece trodijelne jedinice u Centar
za neuromuskularne bolesti. Imenovanje Sefom Centra za neuromuskularna oboljenja
Neuroloske klinike i Zavoda za neuropatologiju KBC-a uslijedilo je istom 6. sije¢nja
1978. Time je i formalno potvrdeno postojanje Centra za neuromuskularne bolesti, koji
je postojao barem od 1973., ako ne od 1969., kad su poceli pristizati prvi supspecijalizan-
ti. Godine 1975. imenovana sam naslovnom, izvanrednom sveuciliSnom profesoricom,
a 1977. redovitom u kumulativhom radnom odnosu.

Prije odlaska Marije So$tarko na stipendiju k Ingemaru Petersenu u Stockholm 1974.
godine u Neurolosku je kliniku primljen Zdravko Brzovi¢. Ubrzo jedinica dobiva jo$
dva suradnika specijalizanta — Dubravku Jureni¢ i Vlastu Kadoi¢ na ra¢un EPA/SAD
projekta, kojega sam bila nositeljica preko Instituta za medicinska istrazivanja i medici-
nu rada JAZU. Dobili smo potom i treci laboratorij, u tzv. ,poprecnom traktu”, jer smo
preko spomenutog projekta nabavili i treci elektromiografski aparat Medilog. Dubravka
Jureni¢ ubrzo odlazi na nekoliko godina u Libiju, a Vlasta Kadoi¢, koja je bila pred
zavrSetkom magisterija na temu autonomnih poremecaja kod neuromuskularnih bo-
lesti, smrtno stradava u prometnoj nesreci. Godine 1978. i 1979. kao novi specijalizanti
Neurologke klinike primljeni su Marija Zagar i Zoran Mitrovié. U puni radni odnos pri-
mljen je i inZenjer elektronike Miroslav Kolaj.?” Dobili smo jo$ tri laboratorija u prosto-

27 Prije njega pomagali su nam kao honorarci u tehni¢kim problemima ing. Aleksa Santi¢ i ing. Stanko Tonkovi¢,

oba u kasnijoj stru¢noj karijeri profesori i dekani Fakulteta elektrotehnike i racunarstva u Zagrebu.
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rijama nove poliklinike u tzv. ,zelenoj zgradi”, pa od 1986. Centar za neuromuskularne
bolesti obuhvaca pet laboratorija, od kojih je jedan posebno prilagoden za nastavu.
Laboratoriji su vrlo suvremeno opremljeni. U punom radnom odnosu zaposleno je Sest
lije¢nika, razvijen je velik ambulantni terapeutski pogon i odvojen stacionar s devet
kreveta unutar ,II. Zenske neurologije”. Taj je pogon predstavljao — i kadrovski, i opre-
mom, i publikacijama — najbolji centar te vrste u jugoistocnoj Europi. Centar nastavlja
organizirati niz vaznih sastanaka medunarodnoga znacenja, uz aktivno ukljucivanje u
svjetska zbivanja.

Moje imenovanje voditeljicom Zavoda za neuromuskularne bolesti uslijedilo je 14.
listopada 1987. S tog sam polozaja umirovljena 30. rujna 1991. zbog ,ispunjenih zakon-
skih uvjeta za mirovinu”. Nisam htjela traziti produzenje. Promijenili su se i suradnici i
ravnateljstvo. Nisam tom krugu ljudi vise pripadala.
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I. NAGLASCI U ISTRAZIVANJIMA CENTRA/
ZAVODA ZA NEUROMUSKULARNE BOLESTI
NEUROLOSKE KLINIKE SA ZAVODOM

ZA NEUROPATOLOGIJU KBC-a REBRO

Tijekom svoje dugogodisnje sluzbe uspjela sam neuromuskularne bolesti svrstati
u zasebnu struku unutar neurologije, a u skladu s medunarodnim tendencijama - i
elektromioneurografiju kao zasebnu struku unutar klini¢ke neurofiziologije. Realizacija
se odvijala u vrlo dobro kadrovski i materijalno opremljenoj jedinici, a pratio ju je i
odgovarajuci spektar publikacija.

Steceno iskustvo neprestano me poticalo na razvijanje novih tehnika i interpretacija
elektroneurografije, na nova razmisljanja i terapijske postupke.

Svaki je bolesnik problem za sebe, premda i bolesnici i bolesti imaju mnogo pove-
znica. Ali ono sto se Cesto u nasoj lijecnickoj praksi zaboravlja — jesu razlike. Naravno,
takav stav i pristup trazi i vrijeme i empatiju ispitivaca, a posebno osjetljivost za detalje.
Bez toga nema ni ispravnog rjeSavanja dnevnih problema, a pogotovo otkrivanja no-
vih ¢injenica i odnosa, dakle znanstvenog istrazivanja. Ponavljanje identi¢nih odnosa
i pojava potvrduje njihovu vjerojatnost ili ¢ak zakonitost. Tu pocinje uloga statisticke
kvantitativne obrade.

Okosnicu mojih istrazivanja ¢inili su klinicko opazanje i elektrofizioloske analize,
u prvom redu modifikacije elektrostimulativnih tehnika (sekundarni potencijali, di-
ferencijalna dijagnostika kanalikularnih sindroma, distalni kompresivni sindromi,
tehnike izazivanja senzornih potencijala, testiranje neuromuskularne sinapse, elektrofi-
zioloska analiza uretralnog i analnog sfinktera, n. facialis analize, simpaticki odgovor).
Dopunjavala sam ih prema potrebi drugim grupama testova. Skovala sam naziv ,elek-
tromioneurografija” ¢vrsto zagovarajuci koncept da se detekcijska elektromiografija ne
moze i ne smije odijeliti od stimulacijske. Stimulacijska se elektromiografija, ili cesce
nazivana elektroneurografija, u mnogo laboratorija u svijetu prepustala elektromiograf-
skim tehnicarima i zato se mozda njezin razvitak na svjetskoj razini usporio.

Razvijali smo razli¢ite oblike terapije u prvom redu bolesti koja u svom
nazivu ve¢ ima pridjev ,gravis“ — mijastenija gravis (myasthenia gravis). Izdvajali
smo zatim simptom/sindrom miSi¢ne hipertonije centralne ili periferne gene-
ze trazeci putove njegova odstranjenja. Kod nekih oblika bolesti bili smo vrlo
uspjesni, kod drugih je uc¢inak bio privremen ili nikakav. Analogno smo raz-
granicavali i kompleks SMA/ALS (spinalna miSi¢na atrofija/amiotroficna late-
ralna skleroza). Vrlo je vjerojatno da ¢e novi laboratorijski testovi otvoriti nove
mogucénosti, pogotovo ako se budu kombinirali s ovdje iznesenom osnovnom
filozofijom pristupa bolesniku.
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A. RAZVO] ELEKTROSTIMULACIJSKIH
DIJAGNOSTICKIH TEHNIKA NAKON
MOJEGA POVRATKA S HUMBOLDTOVE
STIPENDIJE U MUNCHENU

Dobila sam stipendiju Zaklade Alexander von Humboldt, zahvaljujuéi kojoj sam mo-
gla raditi u Laboratoriju za elektromiografiju i klinicku neurofiziologiju na celu s
Albrechtom Strupplerom tijekom 1965. i 1966. Taj period bio je izrazito vazan za moj
kasniji strucni razvitak. Laboratorij je bio dio II. interne klinike SveudiliSta u Miinchenu
(II Medizinischen Klinik der Universitit Miinchen). Na celu klinike bio je profesor interne
medicine i neurologije Gustav Bodechtel. On je bio glavni autor u ono vrijeme vrlo
prosirenog udzbenika Diferencijalna dijagnoza neuroloskih slika bolesti (Differentialdiagnose
neurologischer Krankheitsbilder, G. Thieme Verlag) Tjedno je drzao po cetiri predavanja
iz podrudja internih bolesti, a jedno iz neurologije.?® Ta neuroloska predavanja bila su
izvanredno posjecena. Sjecam se da su studenti sjedili i na podiju na kojem je stajala
katedra i da je naSa grupica sa Strupplerom na ¢elu morala prilaziti postrani¢nim hod-
nikom. Takvom modelu nastave i prakse i sama sam tezila. Predavanja su pocinjala
prikazom bolesnika kojeg je pregledavao student i onda bi se zajednicki raspravljalo
o0 mogucoj diferencijalnoj dijagnostici. Predavac je kredom na plocu biljezio kljucne
podatke vazne za konacnu dijagnozu i onda bi se krug diferencijalnih mogucnosti su-
zavao dok se konac¢no ne bi izdvojila dijagnoza koju bi trebalo jos dodatnim pretragama
potvrditi. Potom je slijedilo izlaganje o klinickom entitetu.

Albrecht Struppler u elektromiografiji je bio dak Fritza Buchthala, danskog fiziolo-
ga, ,oca” elektromiografije. Uspio ga je kao klinic¢ar uvijeriti u vaznost korelacije slike
na osciloskopu s klinickim nalazom. Smatrao je vrlo vaznom i stimulacijsku elektromi-
ografiju analiziraju¢i u prvom redu potencijal direktnoga misi¢nog odgovora i njegovu
latenciju (a ne onaj kasniji, tzv. sekundarni). On se vec¢ u to vrijeme bavio i stereotak-
tickim registriranjem cerebralnih odgovora na , periferne” podrazaje. Uglavnom, u
svojem pristupu problemima imao je potrebnu Sirinu. Pod Strupplerovim vodstvom
usvojila sam osnove koje sam nakon povratka u Zagreb razvijala tijekom godina. U
svoja istrazivanja diferencijalne dijagnostike uklju¢ivala sam ucenike i suradnike, koji
bi pojedine ideje razradivali i objavljivali bilo kao ¢lanke bilo kao magisterije ili dok-
torate te promicali rezultate u njihovoj prakti¢noj primjeni. Strupplera sam vise puta
pozivala kao predavaca u Zagreb i Opatiju, a ja sam iznova odlazila kao stipendistkinja
Zaklade Alexander von Humboldt u Miinchen. Pisao je i predgovor mojoj knjizi iz 1981.
U vrijeme pocetka Domovinskog rata pozvao me da dodem raditi u njegov laboratorij,
koji je, nakon Sto je umirovljen, otvoren na Psihijatrijskoj klinici u Klinickom centru
,Desno od Isara” Tehnickog sveucilista u Miinchenu (Klinikum rechts der Isar, TUM) i u
tom se laboratoriju stalno radilo na istraZivackim projektima. Nisam se mogla odlu¢iti
na takav za mene vrlo radikalan zaokret u zivotu.

a. Sekundarni potencijali

Od pocetka mojega rada u Miinchenu zanimali su me znacenje sekundarnog misi¢nog
potencijala i faktori njegove varijabilnosti. Marljivo sam pravila i snimke i biljeske o

28 Neuropsihijatrijska klinika u Miinchenu imala je svoju katedru i svoj zasebni pogon u neposrednoj blizini.
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klinickom nalazu. Skupila sam toga mnogo i 1966. referirala na zajednickoj njemac-
ko-francuskoj konferenciji u Parizu.?” Objavila sam rezultate u Révue Néurologique® i
kasnije ih razradila u doktorskoj tezi. Zakljucak je bio da kvalitativna analiza sekun-
darnih potencijala moze biti korisna u razlikovanju perifernog od centralnog ostecenja.
Medutim nas rezultat objavljen 1968. godine® bio je iznenadenje, jer se u ekstremnom
centralnom oStecenju nasao u m. triceps surae sekundarni potencijal F-tipa. Revizija
hipoteze pocela je analizom sekundarnih potencijala, u tri dijela tricepsa surae, na zdra-
vim ispitanicima. Rezultati su objavljeni 1986. godine®. H-refleks osobine nisu znak
promjena u centralnim motornim neuronima. Prisutnost F-potencijala osobina, ¢ak i sa
znatnim ispadanjem potencijala, ne treba smatrati znakom ostecenja perifernih motor-
nih neurona. Budu¢i da se osobine mijenjaju ovisno o tome koji se misi¢ analizira, treba
ih povezati s normalnom strukturom i funkcijom motorne jedinice®. Nema korelacije ni
sa zivahnocu vlastitih refleksa. I tako se razvila jedna od prioritetnih tema istrazivanja
u elektromiografskim laboratorijima Centra/Zavoda za neuromuskularne bolesti i os-
nova za dva doktorata i jedan magisterij.

Bitan je rezultat to Sto su F-osobine i H-osobine sekundarnih potencijala vezane uz
misi¢nu funkciju/strukturu. Opsezna analiza proksimalnih i distalnih misi¢a i nogu i
ruku pokazuje relativno konstantan nalaz. H-osobine u najvec¢em se postotku nalaze u
nogama, u m. quadriceps, m. triceps surae i m. peroneus longus. Na rukama se one nalaze
najcesce u flexor digitorum sublimis, manje cCesto u flexoru carpi ulnaris i pronatoru qua-
dratus. Nikada ih se ne nalazi u ekstenzorima bilo nogu bilo ruku. Tu se nalaze samo
F-potencijali ili izostanci sekundarnog potencijala. H-potencijali javljaju se dakle u mi-
Si¢ima koji su bitni u skoku i penjanju.* Vjerojatno je da su te osobine filogenetski odre-
dene. U analizi predskolske djece® otkrivena je slicna distribucija osobina sekundarnih
misi¢nih odgovora, Sto bi takoder govorilo u prilog hipotezi takva podrijetla.

b. Diferencijalna dijagnostika kanalikularnih sindroma

Osnovna formula za izra¢unavanje brzine provodljivosti izra¢unava se kao put kroz
vrijeme, odnosno kvocijent udaljenosti stimulacijskih tocaka u centimetrima i razlike
u latencijama evociranih potencijala u milisekundama. Nastavila sam razradivati prin-
cipe koje sam upoznala u laboratoriju A. Strupplera i iz toga su podrudja bili moji prvi
¢lanci nastali nakon povratka sa stipendije. Odnosili su se na diferencijaciju lokalizi-
ranog usporenja u plurisegmentnoj primjeni. Vrlo je vazno bilo razvijanje te metode
kod diferencijacije sindroma kubitalnog tunela i drugih kanalikularnih sindroma za
cije pojavljivanje postoji lokalna anatomska dispozicija, tj. suzenje kanala kroz koji Zivac
normalno prolazi.* Plurisegmentna analiza pokazala se bitnom, posebno u identifika-

29 Réunion commune de la société d’électroencephalographie et de neurophysiologie clinique de langue francaise et de la

Deutsche EEG Gesellschaft, Paris, 1966.
Bibliografija casopisa ref. pod br. 10. Citira je Kaeser H.E. Nerve conduction velocity measurements. U: Vinken/Bruyn
(ur.) Handbook of clinical neurology. Diseases of Nerves, dio I, poglavlje 5. 1970.
Dogan S. Jusi¢ A. Sekundére Potentiale und Nervenleitungsgeschwindigkeit bei mehrjahringem Decerebrationszustand.
Zbl ges Neurol Psychiat 1968.; 191:55.
Bibliografija casopisa ref. pod br. 83.
Bibliografija casopisa ref. pod br. 91.
Bibliografija casopisa ref. pod br. 104.
% Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 105.
36 Bibliografija asopisa ref. pod br. 8.
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ciji steCenog lokaliziranog kompresivnog faktora i posljedi¢nih neuroloskih promjena.’”
U didakticke svrhe najces¢i kompresivni sindromi i njihova elektromioneurografska i
klinicka diferencijalna dijagnostika uz kazuisticke prikaze, sheme i slike, pa i novi neu-
roloski simptom , reverzibilne fleksijske kontrakture” te ilustracije elektroneurografske
tehnike objavljeni su i u mojoj knjizi.®

Svakako je u razvitku navedenih metoda bila vazna upotreba specijalnih iglicastih/
zicanih elektroda za proksimalnije stimulacijske tocke koje su se mogle upotrebljavati i
kao stimulacijske i kao registracijske elektrode, kao i razvoj prstenastih ili vrpcastih elek-
troda za stimulaciju prstiju. Prenijela sam ih iz Miinchena i po njihovu modelu izradene
su elektrode u Zagrebu, u prvom redu zahvaljujuci ing. Miroslavu Kolaju. Njihovu je du-
ljinu on planirao prema mjestu stimulacije zivca. Dulje su morale biti kad je bio u pitanju
zivac u dubini, kao u podrudju ramenog pojasa ili posebno kad se radilo o proksimalnoj
stimulacijskoj tocki n. pudendalisa. Na taj smo nacin uspjeli diferencirati i sindrome gornje
torakalne aperture® i najjace usporenje u proksimalnom segmentu kod poliradikulitisa.®
U daljnja dva kvalifikacijska rada koja sam mentorirala*! diferencirane su fizioloske osobi-
ne i aferentne i eferentne provodljivosti ziv¢anih vlakana n. femoralisa i n. radialisa.

c. Distalni kompresivni sindromi

Bili su to: ¢eSce sindromi karpalnog tunela, odnosno rjede sindromi kompresije n. ul-
narisa u zapescu ili dubokog palmarnog ogranka n. ulnarisa u dlanu. Bitna je ovdje bila
precizna procjena krajnje latencije i njezin prikaz kao kvocijent: put u cm kroz vrijeme
u ms.” Jednako je vazna bila registracija fizioloskih varijacija u inervaciji Sake, ideja
koju sam prenijela iz Miinchena te je razradila i objavila.®* Ideja traganja za fizioloskim
varijacijama u inervaciji znatno se prosirivala. Vaznom se pokazala i paralelna procjena
stanja aferentnih vlakana. Uz navedeno, vazne su i osobine evociranog direktnog mi-
§icnog odgovora.*

d. Razvijanje tehnika izazivanja senzornih/
aferentnih neuralnih potencijala

U pocetku smo izazivali potencijale aferentnih ziv¢anih vlakana najdistalnije metalnim
prstenastim elektrodama, koje sam donijela iz Miinchena, a kasnije vrpcastim
elektrodama. Te posljednje bile su u prednosti zbog vece mogucnosti prilagodivanja
opsegu prstiju uz podrazivanje veceg broja senzornih receptora. U proksimalnijim
segmentima u primjeni su se pokazale preciznijima i jednostavnijima neizolirane,
bipolarne igla-elektrode od povrsinskih stimulacijskih elektroda. Bilo je dovoljno

37 Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 33.

38 Jusi¢ A. Klini¢ka elektromioneurografija i neuromuskularne bolesti. Zagreb: JUMENA, 1981., str. 55-77 i 133-139.

39 Bauer V. Plurisegmentna analiza vlakana n. ulnarisa u diferencijalnoj dijagnozi sindroma gornje torakalne aperture i
sindroma kubitalnog sulkusa. Magistarski rad. Zagreb: Medicinski fakultet Sveucilista u Zagrebu, 1989.
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Baraba R. Motorna i senzorna neurografija n. femoralisa u zdravih ispitanika i oboljelih od neuromuskularnih bolesti.
Magistarski rad. Zagreb: Medicinski fakultet Sveucilidta u Zagrebu, 1985. Sragalj Lj. Polisegmentna analiza eferentnih i
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tet Sveucilista u Zagrebu, 1990.

40
41

2
43
44

20



samo na aparatu promijeniti polarnost i s njim pravac tijeka uzbudenja. Uz povrsinske
elektrode trebalo je ponovno traziti optimalno mjesto za podrazivanje/odvod.

Jo$ nam je 1970. u plurisegmentnoj analizi najvec¢a amplituda Ziv¢anog potencijala u
najproksimalnijem segmentu potvrdivala spinalno porijeklo atrofije malih misic¢a Sake.*

Tako nas je, u sklopu istraZivanja naravi i diferencijalnodijagnostickih razgranicenja
spinalne miSi¢ne atrofije/amiotrofi¢ne lateralne skleroze, analiza senzornih vlakana na-
vela i na ucestalo postojanje varijacija u senzornoj inervaciji.* Na kongresu u Marseilleu
1973.# prikazali smo prognosticku vrijednost prisutnosti neuralnih potencijala na am-
putiranim prstima. Na amputiranim prstima na kojima se nije mogao izazvati neuralni
potencijal javljao se nesnosan osjecaj pecenja, zbog kojeg su se obavljale i reamputacije. To
se medutim pokazalo neopravdanim jer se s regeneracijom Zivca i neuralnog potencijala
subjektivna simptomatologija smirila. Na susjednim amputiranim prstima bez prateceg
pecenja neuralni se potencijal mogao izazvati. Nazalost, nismo umnozili analize te vrste.

Bududi da kolegica nije uspjela prenijeti iz Petersenova laboratorija u Svedskoj (gdje
je bila na stipendiji) Buchtalovu metodu izazivanja neuralnih potencijala povrsinskom
stimulacijom palca noge, pokusala sam razviti vlastitu metodu. Nastojali smo zahvatiti
Sto vece podrudje osjetnih receptora stimulirajuci senzorna inervacijska podrudja n. pe-
roneus superficialisa, n. tibialisa i n. suralisa uz odvod neizoliranim bipolarnim igli¢astim
elektrodama proksimalno na zivcu.*® Pokusali smo i supkutanom stimulacijom neizo-
liranim, bipolarnim iglicastim elektrodama® u slucajevima patologije s promjenama u
supkutanom tkivu. Tom tehnikom mogao se izazvati ¢ak i normalan neuralni potenci-
jal, koji se inace nije mogao izazvati povrSinskom stimulacijom.® Kako su varijacije u
inervaciji, i motornoj i senzornoj, ¢esto prisutne kod iste osobe i na ruci i na nozi, po-
kusali smo pojavu interpretirati kao prirodenu dijatezu.’' Koautor je preuzeo problem
kao doktorsku tezu, ali je nije priveo kraju. U doktorskom su radu® u inervacijskom
podrudju n. radialisa diferencirane brojne varijacije u senzornoj i motornoj inervaciji na
rac¢un vec¢ poznatih inervacijskih zona n. ulnarisa ili n. medianusa.

Nametnulo se jo$ jedno pitanje, vezano uz znacenje vrijednosti senzorne/aferentne
provodljivosti u korelaciji s klinickim funkcioniranjem. U desetak bolesnika nasli smo
velika usporenja i odsutnost neuralnog potencijala, a oni su ipak normalno funkcionira-
li kao pijanist, slikar, daktilografkinja, stomatolog. Cini se da demijelinizacija ne utjece
bitno na tijek aferentnih uzbudenja!®

U vezi s uspjesnim razvitkom elektrostimulacijskih tehnika razvila se i intenzivna,
dugotrajna i sustavna suradnja s Odjelom/Zavodom za plasti¢cnu kirurgiju Kirurske
klinike na celu s Ivicom Prpi¢em. Ta suradnja postoji od prvih godina osnutka
Elektromioneurografskog laboratorija zbog elektrofizioloske diferencijalne dijagnostike
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povreda i bolesti Zivaca na Saci, koje je specijalizirana kirurska ekipa trebala zbrinuti. Ja
sam im sa svojim timom, zahvaljujuéi razvitku metoda koje sam usvojila u laboratoriju
Albrechta Strupplera u Miinchenu, mogla bitno pomod¢i. Suradivali smo redovito i na
njihovim godi$njim simpozijima pod nazivom Bolesti i povrede sake zahvaljujudi poje-
dina¢nim ili grupnim predavanjima — od atrofija malih miSica Sake, ,spasticne Sake”,
Sake u Parkinsonovoj bolesti itd. sve do trofickih smetnji ulceromutilirajuce akropatije
ili refleksne misi¢ne distrofije. Organizirali smo tjedne konzultativne sastanke, cak i u
prisutnosti voditeljice fizikalnih terapeuta. Zbog preopterecenja, prepustila sam te ve¢
uhodane sastanke Zdravku Brzovicu.

Posebni je rezultat suradnje sa Zavodom za plasticnu kirurgiju bila publikacija novo-
ga neuroloskog simptoma , reverzibilna fleksijska kontraktura kao znak perifernog ziv-
canog ostecenja” (The Reversible Flexion Contracture as a Sign of Peripheral Nerve Lesion).>*
Ja bih elektroneurografski diferencirala kompresiju n. ulnarisa i postavila indikaciju za
lokalni kirurski zahvat. Kolega Prpi¢, ili drugi operater, oslobodio bi Zivac i kontrakture
III. IV.1 V. prsta bi nestale. Po definiciji, kontraktura je ireverzibilno stanje. Kolega Prpi¢
referirao je o rezultatima na proljetnom sastanku Britanskog drustva za kirurgiju Sake
(British society for surgery of the hand), Oxford, 1974., s velikim uspjehom.

e. Testiranje neuromuskularne spojnice

U okviru projekta koji sam vodila preko americke Agencije za zaStitu okolisa
(Enviromental Protection Agency — EPA) obavljala su se ispitivanja utjecaja pesticida na
ljudsko zdravlje. Posebno smo razradivali uvjete testiranja i varijacije rezultata kod kli-
nicki zdravih ljudi. Uz klinicku te standardnu miografsku i neurografsku analizu bio
je bitan i test zivéano-miSi¢ne sinapse. Smatralo se da je pesticidna intoksikacija usmje-
rena u prvom redu na neuromuskularnu spojnicu. Rezultat nase analize na zdravim
ispitanicima bio je da i uz najvec¢u paznju, kad se radi s povrSinskim elektrodama, ipak
dolazi do vecih ili manjih artefakata opadanja amplitude evociranog misi¢nog potenci-
jala.® S druge strane, u dva slucaja suicidalne intoksikacije (jedan letalan) u elektromio-
grafskom testiranju nije doslo do opadanja amplitude.’

U rujnu 1988. godine primila sam od Johna Waltona,” predsjednika Istrazivacke
grupe neuromuskularnih bolesti Svjetske neuroloske federacije (WFN), pismo kojim
me informira o mojem uvrstavanju u grupu. Prilaze mi i skracenu novu klasifikaciju
neuromuskularnih bolesti, koju je grupa prihvatila (Sira je ve¢ bila u tisku). U pismu
koje sam mu napisla 12. listopada 1988. osvrnula sam se na podatak prema kojem je
holinergicna kriza i u toj klasifikaciji uvrstena medu bolesti Zivéano-misi¢ne spojnice.
Poslala sam mu, odijeljeno, kopiju publikacije dvaju slucajeva akutne suicidalne intok-
sikacije pesticidom, bez promjena u elektromiografskom testu, uz opsezne krampe i
fascikulacije i velik porast aktivnosti krvne holinesteraze.
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f. Elektrofizioloska analiza uretralnog i analnog sfinktera

Poremecaji mokrenja kod neuroloskih bolesnika cesto izazivaju vece subjektivne smet-
nje i drustvenu izolaciju od kljenuti. Janko Hancevi¢® 1971. je na III. kongresu urologa
Jugoslavije vodio sjednicu Neurogeni mjehur. To je bio snazan poticaj za moja daljnja istra-
zivanja. Kasnije sam razvila istrazivacku suradnju i s Danijelom Derezicem® s Klinike
za urologiju. On je metodu niskofrekventne elektrostimulacije ustrajno primjenjivao na
grupi bolesnika sa smetnjama pri mokrenju nakon operacije prostate i nakon mojeg
umirovljenja.

Vazna etapa bila je suradnja s Bolnicom za rehabilitaciju BoZidar Maslari¢ u Lipiku,
posebno s njihovom neurologinjom Zdenkom Barisi¢.®® Ona je vodila novootvoreni
Centar za rehabilitaciju neurogenog mjehura, prvi u zemlji. Nije smjela izvjesiti tablu
jer su ti poremecaji u ono vrijeme jo$ uvijek spadali u tabu podrudja. Bolesnice su od nje
trazile da se nikom ne kaze zbog ¢ega su one zapravo dosle. Razvijala je kombinacije
metoda lijecenja i metode kvantifikacije efekata. Terapijski blok obuhvacao bi elektro-
stimulacije po shemi razvijenoj u Centru za neuromuskularne bolesti u Zagrebu, ciljanu
kineziterapiju te ve¢ poznatu medikamentnu. Bolesnice i bolesnici dolazili su s cijelog
podrudja ondasnje drzave i po dva puta godiSnje, ¢ak i uz financiranje zdravstvenog
osiguranja. Rat je prekinuo rad te vrlo napredne jedinice i ona viSe nije obnovljena.

Smetnjama pri mokrenju pristupili smo najprije kao terapeuti. Ipak, paralelno s ra-
zvojem elektromioneurografskih tehnika diferencijalne dijagnostike ostecenja central-
nog i perifernog Ziv¢anog sustava, pocela sam razvijati i elektromiografiju vanjskog
uretralnog i analnog sfinktera te neurografiju n. pudendalisa i publicirati rezultate.®!
Elektroneurografiju n. pudendalisa razradila sam s dvije stimulacijske tocke radi diferen-
cijacije visine neuralne lezije u maloj zdjelici®® pomocu neizoliranih bipolarnih iglicastih
elektroda kakve smo upotrebljavali u diferencijaciji visine lezije perifernih Zivaca ek-
stremiteta (samo vece duzine prilagodene smjestajnoj dubini n. pudendalisa, osobito u
proksimalnoj stimulacijskoj tocki).

Razvitak tih tehnika bio je podloga za posebnu suradnju, na konzilijarnoj i poslije-
diplomskoj razini, s Duskom Milic¢icem, odnosno Odjelom/Zavodom za ginekolosku
urologiju Klinike za Zenske bolesti i porode KBC-a Zagreb u Petrovoj ulici. Odobren mi
je i projekt SIZ-a za znanost NRH Neurogeni mjehur.

Akcijeidruge vrste umnazale su se. Na inicijativu tadasnjeg predsjednika Medicinske
akademije Hrvatske (MAH)® Stojana Knezevica® te u suradnji s Jankom Hancevi¢em
i Danijelom Derezi¢em pokrenula sam u veljac¢i 1985. organizaciju dvodnevnog Prvog
simpozija o neurogenom mjehuru. Ve¢ sljedece godine izasla je i prva knjiga na tu temu.s

% Janko Hancevi¢, redoviti profesor kirurgije, Sef Zavoda za traumatologiju, kasnije i predstojnik Klinike za kirurgiju

KBC-a Rebro u Zagrebu.

Danijel Derezi¢, redoviti profesor urologije, Klinika za urologiju KBC-a Rebro u Zagrebu.

Zdenka Barisi¢, neurologinja — elektromiograficarka, nakon razaranja Bolnice za rehabilitaciju u Lipiku radi kao neuro-
loginja Zavoda za reumatske bolesti u Mihanovicevoj ulici 3 u Zagrebu.
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U konceptu i simpozija i knjige imala sam pred sobom ideju oblikovanja udZbenika iz
tog prevaznog, u javnosti tada jos uvijek tabu, podrugja. Sastanci vezani uz neurogeni
mjehur nastavljeni su te su se u modificiranu obliku odrzavali bijenalno, svaki put u
drugoj republici (Ljubljana, Ohrid, Novi Sad), sve do raspada Jugoslavije.

g. Elektrofizioloska analiza n. facialisa

Pocela sam s analizama jos u grupi laboratorija A. Strupplera.® U Zagrebu je kazuistika s
ostecenjem n. facialisa bila Cesta. Analizirali smo i primarni i rijetki sekundarni misi¢ni od-
govor zivca u regeneraciji. Razvijali smo postupke pracenja reinervacije sa suprotne strane.

Hemispasmus  facialis uspjela sam zaustaviti na nekoliko tjedana blokadama
Xylocainom u koli¢inama 1 — 2 ccm. Injicirala sam istom onda kad sam na minimalni
podrazaj dobila puni potencijal direktnog misi¢nog odgovora. U to vrijeme u Zagrebu
je bilo prosireno lije¢enje Bellove paralize s po 10 ccm Xylocaina injicirano u pravcu
zivéanog truncusa, bez prethodne provjere neposredne blizine. To je bio oblik terapije
koji i principijelno nisam mogla prihvatiti kao oblik lijecenja te bolesti. Jedan od mojih
uzih suradnika trebao je doraditi zapocete analize u okviru magisterija, medutim nije se
uzivio u tematiku. Poceli smo i s analizama , refleksa treptanja” itd.

h. Troficke smetnje i simpaticki odgovor
Godinama sam pratila, uz motorne i senzorne simptome, i troficke promjene kod svo-
jih bolesnika, uglavnom na ekstremitetima. U diferencijalnoj dijagnostici poceli smo
naglasavati i neurogeno porijeklo ,trofickog ulkusa”.” Posebno opsezno obradili smo
familijarni oblik®® i poceli razvijati kozni elektri¢ni simpaticki odgovor.®

Morali smo zakljuciti da elektrostimulacijske metode, tako postavljene, znatno poveca-
vaju preciznost diferencijalne dijagnostike. Iako u primarnoj izvedbi, pogotovo kao grupa,
traZe i vrijeme i posebnu umjesnost istrazivaca, u konacnici ipak Stede vrijeme. Postotak
dijagnostickih lutanja i krivih dijagnoza uvelike se smanjuje, a time i koli¢ina izgubljenog
vremena i novca. Nazalost, nove se metode tesko probijaju, osobito u najblizoj sredini.

B. RAZVOJ LIJECENJA MIJASTENIJE GRAVIS
I DRUGIH AUTOIMUNIH BOLESTI

Sezdesetih godina proslog stoljeca mijastenija je uistinu bila gravis bolest.
Lijecilo se antiholinesteraznim lijekovima i timektomijom, oblicima terapije koji
su izazivali brojne kontroverze. Mijastenicke su krize bile ¢este i traheotomije
iznova indicirane. U Liverpoolu sam dozivjela Sto znaéi ekstremno Stedjeti s in-
hibitorima holinesteraze. Brojne su bolesnice u invalidskim kolicima docekivale
redovitu kontrolu kod D. V. Robertsa. On je 1972. na Rebru predavao u okviru
kolokvija (kojim sam predsjedala) pod naslovom: Electromyography, Neuromuscular

6 Jacobi H., Jusi¢ A., Struppler A. Hemispasmus facialis — peripher oder zentral bedingt? 8. Internationaler Kongress fiir

Neurologie Be¢, 1965.

Jusi¢ A., Perkovi¢ T. Troficki ulkus stopala — simptom neuralne lezije. Zbornik o bolestima stopala 1971., str. 175-84.
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nog sustava. Magistarski rad. Zagreb: Medicinski fakultet Sveucilista u Zagrebu, 1990.
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Transmission And Anticholinesterase Compounds. Moje bolesnice u Zagrebu bile su
u kolicima samo u mijastenickoj krizi! I timektomija je tada bila operacija s
velikim stupnjem vjerojatnosti teSkog postoperativnog pogorsanja.

a. ACTH - terapija mijastenije gravis

Zahvaljujuci Albrechtu Struppleru, dosla sam za vrijeme Svjetskoga neuroloskog kongresa
u New Yorku 1969. do K. Ossermana. On je tada bio smatran vrhunskim stru¢njakom za
mijasteniju gravis.” Prvi ju je poceo lijeciti nizom ACTH injekcija. One bi izazivale pocet-
no pogorsanje, nakon cega bi slijedilo znatno i dugotrajno poboljSanje. Nakon povratka
u Zagreb pokusala sam uvesti tu terapiju. Pogorsanje je znalo i¢i do respiratorne krize,
pa se kura nikako nije mogla provoditi na ,,obicnom” neuroloskom odjelu. Smjestala sam
bolesnice najprije na intenzivnu njegu Klinike za zarazne bolesti, k doc. Jurju Rulnjevi¢u,
kamo smo i inace smjestali bolesnike u mijastenickoj krizi. Kad se konstituirala Klinika
za torakalnu kirurgiju na Jordanovcu, smjestali smo ih k prof. Ljubisi Topalovic¢u, njezinu
predstojniku. On nam je obavljao timektomije jos kao djelatnik Opce kirurgije na Rebru,
naravno u daleko skucenijim uvjetima. Prvi je prihvatio preoperativnu pripremu kortiko-
steroidima, $to je naglo smanjilo i broj i intenzitet postoperativnih pogorsanja.

U nastavku smo primjenjivali azathioprin (Imuran), koji su 1969. u terapiju mi-
jastenije gravis uveli u Neuroloskoj klinici u Hamburgu. Davali smo ga najprije kao
izoliranu terapiju, ali bez uvjerljivog efekta. U nastavku na ACTH seriju ucinak je bio
bolji, izgledalo je da produzuje remisiju. Gledano u cjelini, ACTH terapija bila je kom-
plicirana, rizi¢na i u konacnici u¢inak ponovno nije zadovoljavao.

Usput napominjem da smo ACTH terapiju primijenili kao pokusaj lijecenja mlade
Zene s laboratorijski verificiranom Porphyria acuta intermittens, u vrlo loSem stanju.
Rezultat je bio odli¢an, a remisija potpuna. U nastavku na niz injekcija primijenili smo
flukortolon. Postignuta je remisija ¢ak i kod bolesnicine sestre, koja je oboljela nekoliko
godina poslije. Rezultat je objavljen.”

b. HSDAD - kortikosteroidna terapija mijastenije gravis

Godine 1975. bila sam u Nacionalnom institutu Bethesda u drzavi Maryland,” gdje sam
dobila korisne dodatne informacije o HSDAD-u (High Single Dose Alternate Day), odno-
sno terapiji prednisonom.” Prednison se davao u velikoj dozi, jednokratno ujutro, svaki
drugi dan. Tu sam shemu uvela ubrzo nakon povratka u Hrvatsku i ubrzo modificirala.
U prvom sam redu primjenjivala preparat kortikosteroida najvise koncentracije u jednoj
tableti do kojega sam onda mogla dodi, a opet sa srednjim poluvremenom raspadanja.
Bio je to fluokortolon (Ultralan oral), tableta, po 20 mg, s poluvremenom raspadanja
24 - 36 sati. Na dan bez kortikosteroida kod tezih je oblika MG-a dolazilo do velikih
pogorsanja. Bila sam prisiljena davati manju dozu fluokortolona i drugi dan. U tezim bi
slucajevima primjena nepromijenjenih visokih doza fluokortolona bila svakodnevna do
stabilizacije klinicke slike. Tada bi se postupno — decrescendo — doziranjem drugog dana
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Bibliografija casopisa ref. pod br. 36.

National Institute Bethesda, Maryland, tada poznat kao White House Hospital.
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prelazilo na svaki drugi dan. To je znalo potrajati viSe tjedana, a iznimno i mjesecima.
Bitnom se pokazala jednokratna doza ujutro, kad je u okviru cirkadijanog ritma kon-
centracija kortizola u krvi — fizioloSka razina kortizola u krvi — najvisa. Nepostivanje
fizioloskih ritmova i prirodnih zakona uopde ima lose posljedice. Vecernja doza korti-
kosteroida koju su kolege Cesto propisivali imala je kao najblazu nuspojavu — nesanicu.

Tom primjenom, pogotovo jos uz kombinaciju s Imuranom (azathioprinom), znat-
no smo promijenili prognozu mijastenije gravis u Hrvatskoj. Bolesnikova se mobilnost
brzo popravljala i skra¢ivao se boravak u bolnici. Mijastenicke krize, a pogotovo traheo-
tomije, postale su rijetkost. Mogucénost plazmafereze bila je daljnji bitan iskorak u korist
bolje prognoze MG-a.

Teske kritike upucivali su nam neki internisti i reumatolozi koji uporno nisu htjeli
prihvatiti kortikosteroidnu terapiju drzedi je vrlo opasnom. Vazan je izbor medikamen-
ta. Njihov je izbor bio Dexamethason, i to visekratno u tijeku dana. Njegove su nus-
pojave uistinu bile teske, od izrazenog Cushingova sindroma do izolirane arterijalne
hipertenzije, hiperglikemije, osteoporoze itd.

Jos bih neke kontroverze trebalo istaknuti. Krace davane velike doze imaju manje
nuspojava od malih doza davanih u beskraj. ,Pulsna terapija” sve se viSe afirmira.”
Ona jednostavno naglo prekida tijek razvitka imunoloskog zbivanja. Malim pocetnim
dozama mozemo izgubiti vremensku utrku s brzim razvitkom imunoloskog procesa.
Naravno, ,,pulsna” terapija dolazi u obzir samo u stacionarnim uvjetima s moguénoséu
intervencije u slucaju iznimnih pogorsanja.

Interdisciplinarno,” sustavno poceli smo traziti potencijalne nuspojave. Istodobno
smo pokrenuli analize kostanog sustava s ing. Magdom Harmut s Instituta za medi-
cinska istrazivanja i medicinu rada JAZU. Preliminarni su rezultati objavljeni najprije
na 1. simpoziju o neuromuskularnim bolestima u Zagrebu 1977., potom i na 2. simpoziju o
neuromuskularnim bolestima u Dubrovniku 1979. godine. Rezultati su pokazali da je kor-
tikosteroidna terapija davana po HSDAD shemi manje opasna nego sto se prethodno
predmnijevalo, pogotovo ako se rijetkim nuspojavama suprotstave pozitivni efekti tog
oblika terapije. Vrijednosti 11-OHCS, 17-OH, sekrecije kortizola, kalciurija, OGTT ne
odstupaju bitnije od normale. MoZe se iznimno razviti tip IV diferencijalnog lipidogra-
ma po Friedrichsonu, konvergentna hipertenzija te facies lunata, ali oni nestaju nakon
prestanka terapije. SniZena kalciurija bila je prisutna i prije pocetka terapije.”

Godine 1990. na IV. jugoslavenskom simpoziju o neuromuskularnim bolestima odrzano je i
pet okruglih stolova. Cetvrti je nosio naziv Problemi primjene kortikosteroida kod neuromu-
skularnih bolesti. U sazetku pod naslovom Fluocortolon Long-Term Therapy of Myasthenia
Gravis and Polymyositis navedeno je da sam uvela Fluokortolon u lijecenje dviju posebno
vaznih autoimunih neuromuskularnih bolesti. Primjenjivao se po shemi: jedna visoka
doza davana je svako jutro poslije dorucka, prije 8 sati, tijekom 3 — 6 tjedana, ovisno o

74 Pulsna terapija, intravenozna je terapija kratkodjelujuéeg kortikosteroida u dozi 500 — 1.000 mg, koja se daje tijekom pet

do sedam dana. Prvu pulsnu terapiju mijastenije gravis s Metilprednisolonom, 1.000 mg iv, u kombinaciji s plazmafere-
zom u Hrvatskoj je davala Ranka Baraba jos 1985. na Neuroloskom odjelu Opce bolnice Dr. Josip Kajfes. Radilo se o zeni,
staroj 31 godinu, oboljeloj od mijastenije gravis, s hipertireozom i sekundarnom hipotireozom te ekstremno malignim
egzoftalmusom. Doslo je brzo do izdasnog povlacenja simptoma, a u nastavku s peroralnim kortikosteroidima i do pune
remisije.

U suradnji s profesorom Vanjom Mikulici¢ i dr. Danilom Tepavcevi¢em s Endokrinoloskog odjela Interne klinike KBC-a
Rebro u Zagrebu te poslije s profesorom Mirkom Korsi¢em.

Bibliografija casopisa ref. pod br. 47.
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klinickom nalazu. Poslije je fluokortolon davan dinamikom jedan dan pocetna doza, a
drugi dan sve manja doza. U razdoblju 1975. — 1990. lijeceno je na taj nacin 212 oboljelih
od mijastenije gravis i 37 bolesnika oboljelih od polimiozitisa. Najmlada bolesnica bila je
trogodisnja djevojcica s fulminantnim oblikom MG-a. Najstarija bolesnica s MG-om imala
je 76 godina. Oboljeli od MG-a brze su se oporavljali od bolesnika s polimiozitisom. Kod
oboljelih od MG-a 2 - 4 tjedna primjene fluokortolona daju prve znakove oporavka. Kod
bolesnika s polimiozitisom bila je potrebna primjena u trajanju 1 — 3 mjeseca kako bi se
postiglo poboljsanje. Kad su se klinicki simptomi stabilizirali, dozaZa se fluokortolona
vrlo postupno smanjivala. Prenaglo smanjivanje dovodilo bi do pogorsanja.

Nepozeljne su nuspojave bile rijetke. Povecanje tjelesne tezine moglo se izbjeci dijetom.
Bolesnice bi znale imati neredovite menstruacije, bez potrebe za korektivnom terapijom.
Retencija bi se vode korigirala diureticima, niske vrijednosti kalija supstitucijom. Katarakta
se razvila u 16 slucajeva, samo je u Cetiri bila potrebna operacija. Samo se u dva slucaja
razvio diabetes mellitus. U jednom je davanje fluokortolona prekinuto, u drugom je samo
dijeta pomogla. Samo je jedna bolesnica razvila psihoti¢nu reakciju, koja je potpuno ne-
stala nakon izostavljanja fluokortolona. Pomocu gama apsorpciometrijske denzitometrije
nije se nasla znatnije izrazena osteoporoza. Rezultati endokrinoloskog testiranja (kortizol,
aldosteron, hormon rasta, inzulin, inzulinski hipoglikemicki test) nisu pokazali vec¢ih od-
stupanja od normale. NajduZi je period primjene fluokortolona u proucavanoj grupi bio
12 godina. Najveca je primijenjena doza bila 120 mg/dan, svaki dan, tijekom tri mjeseca.
Redukgcija bi doze drugi dan, naime, uvijek nanovo rezultirala pojacanjem mijastenickih
simptoma. Dvije godine poslije bolesnik, po zanimanju ucitelj, jos je uvijek bio na 30 mg
svaki drugi dan, bez bitnijih nuspojava, osposobljen za posao uz tek povremena bolovanja.

O rezultatima lije¢enja mijastenije gravis referiralo se i na sastancima u Miinchenu”
te u Puli.” Referiralo se tada o iskustvima lije¢enja ukupno 410 oboljelih od mijastenije
gravis, i to tijekom petnaest godina (1978. —1993.). Oni su lijeCeni u Zavodu za neuro-
muskularne bolesti na Rebru u razli¢itim modifikacijama.

Kao potpredsjednica Drustva oboljelih od mijastenije gravis referirala sam 1992. u
Den Haagu” o nasim iskustvima i principima lije¢enja mijastenije gravis. Istaknula sam
tom prigodom sukladnost s principima H.].G.H. Oosterhuisa (Groningen, Nizozemska),
izlozenima u Marseilleu 1988.5

c. Posebno indicirane primjene kortikosteroida
po modificiranoj HSDAD shemi

Timektomija. Rezultati timektomije postali su bitno bolji kad su bolesnici primali pre-
operativno fluokortolon tijekom 2 — 3 mjeseca i onda bez prekida i perioperativno te u

77 Sostarko M., Jusi¢ A. Fluocortolon in myasthenia gravis therapy, Abstracts of the VII international congress of neuro-

muscular diseases. ] Neurolog Sci 1990.; Suppl 98: 416.

Zagar M., Sostarko M., Jugi¢ A. Late onset myasthenia gravis. 33th international neuropsychiatric symposium. Pula,
1993, str. 53.

Sheveningen, sastanak EAMDA-e (European Alliance of Muscular Dystrophy Associations), povezane s Istrazivackom gru-
pom neuromuskularnih bolesti Svjetske neuroloske federacije (Research Group on Neuromuscular Diseases of the World
Federation of Neurology).

Razlika u odnosu na nas pristup bila je samo u ¢injenici da Oosterhuis pocinje s 200 mg Prednisona svaki dan. On citira i
Toykin preferencijalni izbor kortikosteroida sa srednjim vremenom poluraspada (Klinische Neuroimmunologie, 1987.).
To su Prednison, Prednisolon, Methylprednisolon i 3-alpha-Fluor-Prednisolon (Fluocortolon). I mi smo se ve¢ u pocetku
opredijelili za zadnji od navedenih.
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nastavku na operaciju. Oni koji se nisu podvrgavali preoperativnoj pripremi, barem
u skracenu obliku, ¢ak su i umirali. Bolesnica sa samo okularnom mijastenijom, koja
je otisla na operaciju u Hamburg bez pripreme, zavrsila je fatalno. U Hrvatskoj su bo-
lesnici koji su zbog stava pojedinih operatera ignorirali preporuku, pozivajuci se na
bolju operativnu tehniku, i dalje ulazili u postoperativne krize. Kod timektomije zbog
timoma terapija se kombinirala s Endoxanom parenteralno.

Multipla skleroza (Sclerosis multiplex). Isticem primjer bolesnice s multiplom skle-
rozom (Sclerosis multiplex), koju sam godinama pratila. Pocela sam s visokim peroral-
nim dozama Ultralan orala i kasnije Medrola po modificiranoj HSDAD shemi.s!

Tanja, rod. 1971. Prva ataka sa 16 godina (1988.), spontano se povlaci. Godine 1989.
druga ataka lije¢ena po modificiranoj HSDAD shemi Ultralan oralom. Predvideno je
produZzenje uzimanja lijeka usprkos odli¢noj remisiji. Majka je prekinula uzimanje lije-
ka na sugestiju iz Svicarske. Ve¢ za 2 — 3 tjedna teski recidiv. Isti se scenarij ponovio jo3
dva puta. Godine 1993. majka konac¢no prihvaca kontinuiranu terapiju u posebno tes-
kom recidivu te se djevojka lijeci up and down titriranjem do 2008. Jos se 1999. prelazi na
metilprednisolon (Medrol). Ve¢ na znatnije snizenje doze stanje se uvjerljivo pogorsava.
Bitno pogorsanje nastupa nakon loma kuka na terapeutskom jahanju. Drugo je nastu-
pilo nakon osobito teske psiholoSke traume. Oporavci su sada sa sve vedim ostatkom
simptoma spasti¢nosti, ataksije i dizartrije.

Klinicka se slika uspjela stabilizirati istom 2008. te je izostavljena terapija kortiko-
steroidima nakon 15 godina kontinuirane primjene, bez bitnijih klinickih znakova za-
tajivanja kore nadbubrezne Zlijezde. Zabiljezili smo samo moon face, koji nestaje nakon
izostavljanja kortikosteroida. Nikada nije imala arterijalne hipertenzije, hiperglikemije,
promjene KKS-a, lipidograma, vecéeg oticanja ili ve¢eg pada kalija u krvi. Razvila se ka-
tarakta malog intenziteta. Imala je neredovite menstruacije i nesto strija. Nakon ukupno
21 godine bolesti, s ekstremno teskim periodima, moze sjediti i oskudno komunicirati,
pridrzavati sendvic rukom itd.

Neuromiotonija (neuromyotonia). Ivan, 48 godina. Bolest je pocela tri godine prije
progresivnom slabos¢u ruku i nogu uz generalizirane fascikulacije. Klinicka i elektro-
miografska analiza potvrdila je dijagnozu neuromiotonije. Simptomi bolesti smanjili
su se zahvaljujuc¢i karbamazepinu. Rezultat analize likvora: totalni proteini (Rieder) i
postotak gamma globulina bio je povecan; IgG je takoder bio povecan; fosfati u urinu
bili su ucetverostruceni, s normalnim kalcijem, fosfatima i alkalnom fosfatazom u seru-
mu. Metilprednisolon je uveden, a karbamazepin izostavljen uz daljnje bitno klini¢ko
poboljsanje. Poboljsanje je registrirano i u svim kontrolnim testovima. Postavljena je
hipoteza autoimune bolesti na osnovi likvorskih nalaza i klinicke remisije na kortiko-
steroidnu terapiju te je ¢lanak o tome poslan u jedan austrijski ¢asopis. Nije primljen
uz obrazloZenje da je imunoloska obrada nedovoljna. Preliminarno su nalazi objavljeni
1982.¢2

PER sindrom. Vlado, 52 godine. Susrela sam ga u hospicijskim ku¢nim posjetima.
Lezao je na postelji nepokretan vise od pet dana. Na svaki pokusaj pijenja ili jedenja,
premjestanja ruku, na iznenadan zvuk ili malo ja¢i dodir javljale su se neobi¢ne atake

81
82

HSDAD - kratica za High Single Dose Alternate Day, tj. visoka jednokratna doza svaki drugi dan.
Jusi¢ A., Mitrovi¢ Z., Brzovi¢ Z: Electromyoneurography, CT and immunobiochemistry in neuromyotonia case analysis.
(Preliminary report). 5th Congr I.S.E.K: Ljubljana, 1982., Zdrav Vestn 1982.; 51: 124-6.
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i danju i noc¢u. Ataka se sastojala od vrlo nagle, gotovo simetricne antefleksije ruku u
ramenima, ekstenzije u laktu i volarne fleksije u ru¢nom zglobu. Istodobno bi se noge
maksimalno ispruzile uz plantarnu fleksiju stopala. Atake su trajale 1 -2 minute. Nakon
prestanka, ekstremiteti su bili nepokretni i valjda poviSenog tonusa. Tocnije je ispiti-
vanje bilo nemoguce jer bi izazivalo novu ataku. Sve se to odvijalo pri punoj svijesti
uz jezovite krikove zbog bolnosti kontrakcije. Bio je dehidriran, s golemim sakralnim
dekubitusom (15 : 10 cm) i urinarnim kateterom zbog retencije mokrace. Lijecenje: Prije
opisane kulminacije drugi su mu neurolozi ordinirali diazepam, baklofen, femiton,
gabapentin — bez efekta. Zbog anamnesticke i MRI sli¢nosti s multiplom sklerozom
(Sclerosis multiplex), uvela sam Medrol 64 mg svaki dan. Poslije Sest dana atake su se
prorijedile, 13 dana poslije javljaju se aktivni pokreti u nogama, koji ne izazivlju ataku.
U rukama se pokret moze nastaviti usprkos laksim spazmima. Nakon 20 dana nema
vise no¢nih ataka, a nakon daljnjih 30 dana hoda uz pomo¢ hodalice.

Pocinje smanjivanje doze u razmaku 2 - 3 tjedna (64/32, 64/16, 64/8, 64/0). Na za-
dnje smanjenje vracanje starih ataka, koje se ubrzo zaustavlja vracanjem na 64/64 uz
postupniji decrescendo. Rezultat je samostalan hod i djelomi¢na kontrola sfinktera, ali i
pojava jakih otoka, zbog kojih se prelazi na Decortin 60/60. Promjena vrlo brzo dovodi
do ponavljanja ataka. U ataci pada i lomi kuk. Lijecen samo imobilizacijom. Vra¢anjem
na Medrol 96/96 uz vrlo postupno smanjivanje postignuto je nakon godine dana stanje
bez recidiva. Doza je smanjena na 4/0 i konac¢no 0/0. Devedesetpostotna remisija traje
ved tri godine (2009.). Kaze da radi i po 8 — 12 sati dnevno u vrtu.

Dystrophia musculorum progressiva (Duchenne). U nekoliko bolesnika oboljelih od
te bolesti, koji nisu bili posve tipi¢ni ni histoloski, pokusali smo po uhodanoj shemi
primijeniti kortikosteroide. Nadali smo se da se mozda ipak radi o polimiozitisu. U
pojedinim se slucajevima postiglo i znatno poboljsanje pokretljivosti, no, nazalost, u
trajanju od nekoliko mjeseci. Vjerojatno smo smanjili infiltrate reaktivne upale.

d. Suradnja s drugim ustanovama radi pruzanja

pomoci oboljelima od mijastenije gravis

Odjel/Klinika za torakalnu kirurgiju MEF-a u Bolnici za plucne bolesti Jordanovac bio
je ustanova bez koje dugo nismo mogli ni zamisliti prakti¢no lije¢enje mijastenije gravis.
Do sada smo tu suradnju vise puta spomenuli.

Centar za dijalizu KBC-a Rebro. Suradnja je vezana uz uvodenje plazmafereze, ¢ak
i plazmafereze s portabilnim aparatom uz bolesnicku postelju ili respirator.

Imunoloski laboratorij KBC-a Rebro bio nam je preko HLA-tipizacije pomo¢ u dife-
rencijalnoj dijagnozi i pokusaju oblikovanja prognoze mijastenije gravis.

Opstetricki odjel/Zavod Klinike za Zenske bolesti i porodaje KBC-a Zagreb,
Petrova. Gravidnost kod bolesnica s mijastenijom gravis bio je poseban problem, koji
smo relativno uspjesno rjesavali. Suradivali smo s opstetricarom Antom Drazanci¢em
i neonatologinjom Vlastom Gori¢an u povodu nadolazeceg poroda te u vezi s proble-
mima indikacije za abortus. Moj je stav bio da kod MG-a nema medicinske indikacije
za abortus, tim viSe Sto u prve dvije trecine trudnoce nastupa imunoloska inercija i
klinicko poboljsanje. Svakako bolesnica mora biti pod stalnom kontrolom i neuromu-
skularaca i opstetricara. Nakon dulje suradnje nas je konzilijarni opstetricar prihvatio
kortikosteroidnu terapiju u zadnjim mjesecima trudnoce. Nije bilo losih posljedica osim
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nesto boljeg apetita. Suradnja se kasnije nastavila s Josipom Pelmisem. Ne sjecam se da
smo aktivnije ulazili u promjenu ve¢ uhodane sheme za neonatalni MG.

Endokrinoloski Odjel/Zavod Klinike za unutarnje bolesti MEF-a. U potrazi za
objektivizacijom i kvantifikacijom nuspojava kortikosteroidne terapije, koje su internisti
i reumatolozi toliko naglasavali, poceli smo ve¢ vrlo rano suradnju s Vanjom Mikulici¢
i Danilom Tepavcevicem te poslije s Mirkom Korsi¢em u potrazi za potencijalnim nus-
pojavama. Istodobno smo pokrenuli analize kostanog sustava s ing. Magdom Harmut
s Instituta za medicinska istrazivanja i medicinu rada JAZU. Ni krajem osamdesetih
godina dvadesetog stolje¢a ponovljena endokrinoloska testiranja (kortizol, aldosteron,
hormon rasta, inzulin, inzulinski hipoglikemicki test) nisu pokazala bitnijih odstupanja
od normale. Takvi su bili i rezultati ponavljanja kostane kontrole.®

C. DIFERENCIJALNA DIJAGNOSTIKA I LI ]ECEN]E
RAZLICITIH STANJA MISICNE HIPERTONIJE

Uvijek sam nanovo, sama sebi i drugima, u pristupu bolesniku ponavljala isto pravilo:
Gledaj, slusaj i, svojom glavom” prosuduj ono sto vidis i cujes. Analiziraj zasto u konkret-
nom slucaju simptomi nastaju i u logiku njihova nastajanja ukljuci terapiju. Prati i opeto-
vano pitaj i bolesnika i kolege i literaturu $to bi se jo$ moglo uciniti. I putovi se otvaraju.

Misi¢ni tonus smatramo u neurologiji povisenim ako se pri pasivnom kretanju ek-
stremiteta ili njihovih dijelova javlja otpor, a bolesnik je ipak potpuno opusten. Naziva
se kontrakturom ako se polozaj dijela ekstremiteta uopce ne moze pasivno promijeniti.
Suzbijanjem poviSenog tonusa, a pogotovo kontrakture, oslobada se pokret. Jos kao
mlada specijalistkinja neuropsihijatrije posebno sam promisljala kako pomoci bolesni-
cima sa stanjima poviSenoga misi¢nog tonusa.

a. Stanja povisenoga misi¢nog tonusa zbog

oStecenja centralnih Zivéanih putova

To su bili uglavnom bolesnici sa spasti¢nosc¢u ili s Parkinsonovim sindromom. Kad po-
kuSaji suzbijanja spasti¢nosti fenolskim blokadama nisu doveli do Zeljenog efekta, otisla
sam 1968. H. F. Hufschmidtu u Frankfurt Zele¢i upoznati njegovu metodu niskofrekven-
tne elektrostimulacije u terapiji spasticnosti. Nakon mojeg povratka Neuropsihijatrijska
klinika s Rebra nabavila je Hudfschmidtov aparat i poceli smo s primjenom metode
po autorovoj shemi, najprije samo u slucajevima spasticnosti.® Pokusala sam zatim s
novim indikacijama. Bio je to u prvom redu Parkinsonov sindrom i dobili smo u nizu
slucajeva vrlo lijepe efekte.> Dosla je, medutim, i u Hrvatsku I-dopa, do cijih se po-
zitivnih efekata moglo doci brze i lakse te je prethodni oblik lije¢enja Parkinsonove
bolesti zanemaren. Kao usputni efekt primijeceno je poboljSanje mokrenja, retencije i
inkontinencije, pa i djelovanje na seksualne funkcije. Razradili smo Hufschmidtovu
shemu u shemu stimuliranja misi¢a udaljenih od mokra¢nog mjehura i takvim indirek-
tnim putem postizali Zeljene efekte.® Metoda se odrzala desetlje¢ima u Varazdinskim i
Krapinskim toplicama i posebno na Klinici za urologiju Rebro.
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b. Stanja poviSenoga misSi¢nog tonusa zbog ostecenja

perifernog zivéanog sustava i misica

Razvijanjem Centra za neuromuskularne bolesti u Zagrebu i privlacenjem neuromusku-
larne kazuistike na jedno mjesto, u centar proucavanja dolaze stanja povisenoga misic-
nog tonusa vezana uz bolesti izvrsnog organa, tj. misica, odnosno njihove neposredne
inervacije. Kao prvi entitet diferencirali smo — sindrom hereditarnih distalnih miSi¢nih
krampa u jednoj obitelji. A. Struppler je taj rad ocijenio vrlo pozitivno i omogucio mi je
put i sudjelovanje na Medunarodnom neuroloskom kongresu u New Yorku 1969. kako bih
mogla rezultate prikazati strucnoj javnosti.#” Ohrabrena rezultatima i interesom, tekst
sam poslala u prestizni neuroloski casopis, kao sto sam vec¢ prethodno navela. Tekst o
naknadno otkrivenim obiteljima s istim sindromom objavljen je u domacoj literaturi,
a o tome je snimljen i video.?? Aktivnost mimovoljne kontrakcije ukljucivala se i u evo-
cirani elektromiografski sekundarni misi¢ni potencijal, kojim sam se posebno bavila.
Nazalost, nisam uspjela pronaci bolji nacin suzbijanja tih vrlo neugodnih simptoma
osim istezanja i gnjecenja misica, $to su bolesnici spontano primjenjivali.

c. Lokalizirano i generalizirano kocenje,

kontrakture i ,,spontana” EMG aktivnost

Otprilike u isto vrijeme u centru mojeg interesa bile su i tetanije. Donijela sam i nabavila
francusku literaturu o spazmofiliji zbog pomanjkanja magnezija, temi koja je krajem
Sezdesetih tamo bila aktualna, posebno u Parizu, u bolnici Salpétiere. Postavila sam
ishemicki i hiperventilacijski test provokacije multipleta i klinicki vidljivih distalnih
spazama tetanije. Pozitivnost smo relativno ¢esto nalazili kod razlic¢itih neuromusku-
larnih nozoloskih jedinica, pa je jedan od suradnika iz Splita dobio zadatak da fenomen
razradi na vecoj skupini u okviru magisterija. Nije ga nikad dovrsio. Osnovni su ostali
tekstovi® te!.

Kocenje je opazeno i kod endokrinoloskih poremecaja, u prvom redu paratireoidne
zlijezde. U ¢lanku®? je opisana misi¢na ukocenost i spontano elektromiografsko izbijanje
kod bolesnice s hipofunkcijom paratireoidne Zlijezde. Ve¢ smo ranije opisivali®® neuro-
patije primarnog i sekundarnog hiperparatireoidizma.

Simptom kocenja stalno sam pratila i jos 1972. izasao je clanak o djelovanju karba-
mazepina na kocenje u miotonicnoj distrofiji (Dystrophia myotonica), bez djelovanja na
elektromiografska serijska izbijanja. Tijekom 1976. opisujemo prolongirano djelovanje
intramuskularnih injekcija Lignocaina na distroficnu miotoniju i na stiff-man sindrom?®
s kocenjem i u gutanju i Zvakanju.® I karbamazepin je imao pozitivan efekt.

U preliminarnom priopcenju koje smo objavili 1982. o svojem prvom slucaju dija-
gnosticirane neuromiotonije istice se nalaz likvora, uz nalaz opsezne redukcije spontane
87
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Tom prigodom omogucio mi je i posjet K. Ossermanu u vezi s ACTH terapijom mijastenije gravis.
Bibliografija casopisa ref. pod br. 34.

Jusi¢ A., Sostarko M. Hereditary Persistent Muscle Cramps (video presentation). Electromyographic school/1st advan-
ced course. Rovinj, 1988.

Jusi¢ A. Normokalcemic¢na kriptogena tetanija. Zbornik II. simpozija o kalciju. Ljubljana, 1970., str. 131-3.

Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 56.

Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 81.

Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 49, 69.

Kasnije bismo umjesto stiff-man sindrom postavili dijagnozu neuromiotonije.

Bibliografija casopisa ref. pod br. 35.
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elektromiografske aktivnosti i kocenja na karbamazepin, a kasnije potpuni nestanak i
kocenja i spontane aktivnosti na fluokortolon. Istaknuta je kombinacija s cerebralnom
atrofijom i vrlo Zivahnim, ¢ak nakon supresije karbamazepinom prolazno klonickim
vlastitim refleksima, uprkos sigurnim znakovima periferne zivéane lezije.

U eksperimentalnom proucavanju spontana je aktivnost isezavala istom na dis-
talnu infriltraciju Xylocainom. Na proksimalnu ili na misi¢nu nije se bitno mijenjala.®
Nastavili smo s nizanjem kazuistike i objavljivanjem rezultata.”, %, *

d. Kontrakture koje se moglo korigirati izdasno i trajno

Bila je to relativno nagla pojava ogranicena na treci, Cetvrti i peti prst te rucni zglob uz
nesto senzibilitetnih znakova oStecenja n. ulnarisa. U dva slucaja uzrok je bio u podrudju
lakta, u jednom na podlaktici. Umjesto tenotomiji ili zahvatu na samom misicu, pristu-
pilo se neurolizi. Lokacija je indicirana plurisegmentnom elektroneurografijom. Efekt je
bio nestanak kontrakture ubrzo nakon operacije.'®

e. Kontrakture koje se nisu mogle korigirati

Vrlo detaljna obrada sporo progresivne difuzne kontrakture kraljeznice pracene defor-
macijom grudnog koSa, s pretezno proksimalnom miopatijom i odgodenim spolnim
sazrijevanjem, otkrivena je kod tri nesrodna bolesnika.** Krajem 80-ih godina 20. sto-
ljeca objavila sam vrlo sporo progresivan, do tada neopisan, sindrom u dvije genera-
cije. Reumatolozi ili fizijatri spominjali su ga kao bolest zglobova. Medutim o¢ito je
to bolest iz podrucja miologije. Dominira vrlo sporo progresivna kontraktura prstiju.
Perkusija misi¢a samo na jeziku izazivlje udubljenje, na ekstremitetima je to napadno
visoko izbocenje. Na istezanje misica javlja se repetitivna EMG aktivnost, registrirana
specijalnim Zicanim elektrodama.!” U regionalnom kurare testu kontraktura se ipak
mogla privremeno popraviti.

f. Paroksizmalna generalizirana bolna zakocenost pri punoj svijesti

Takva vrsta zakocenosti dovela je, nakon pet dana pojavljivanja svakih nekoliko minu-
ta, gotovo do smrti. Na individualno podesavanu terapiju metil-prednisolonom dolazi
do gotovo potpune remisije s normalnim zivotom tijekom niza godina. Na MR-u su se
demijelinizirajuce promjene kraljeznicke mozdine povukle kad i paroksizmi hipertonije
ekstremiteta, odnosno ve¢ u prvim mjesecima lijecenja.'®

% Sinanovi¢ O. Korelacijska analiza akcijske, perkusijske i elektromiografske miotonije u miopatija tipa distrofi¢ne i kon-

genitalne miotonije. Doktorska radnja. Zagreb: Medicinski fakultet Sveucilista u Zagrebu, 1988.

Bibliografija casopisa ref. pod br. 77, 78.

Sinanovi¢ O., Jusi¢ A. Neuromiotonija kod dvanaestogodisnje djevojcice, Novosti u neuromuskularnim bolestima i elek-
tromioneurografiji. Judi¢ A., (ur.) Zbornik radova I1I. neuromuskularnog simpozija Opatija, 1986. Zagreb: Skolska knjiga,
1989., str. 270-4.

Jusi¢ A., Sinanovi¢ O: Sindrom polineuropatije s kontinuiranom aktivnos¢u motornih jedinica i , akcijskom miotonijom
(4 bolesnika). — Novosti u neuromuskularnim bolestima i elektromioneurografiji. Jusi¢ A., (ur.) Zbornik radova III. neu-
romuskularnog simpozija Opatija, 1986. Zagreb: Skolska knjiga, 1989., str. 159-67.

Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 33.

Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 82.

Bibliografija casopisa ref. pod br. 88.

Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 108.
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Niz stanja i simptoma definirali smo djelomicno ili potpuno. To je onaj prvi odlu¢ni
korak — saznati $to nam je objekt suzbijanja, odnosno ublazavanja simptoma. Negdje
nismo mogli nista uciniti, u drugoj smo skupini uspjeli smanjiti neugodni simptom, a u
nekim smo slucajevima i radikalno suzbili neugodnu bolest. Svakako mozemo zakljuci-
ti da se veliki i sistematski trud isplatio. Mozda nas netko odluci i slijediti?!

D. DIEERENCIJALNA DIJAGNOSTIKA SPINALNIH
MISICNIH ATROFIJA/AMIOTROEICNE
LATERALNE SKLEROZE I POKUSAJI

UTJECANJA NA RAZVO] BOLESTI

,,Bolest motornih neurona” — te njezin ¢es¢i oblik: spinalna amiotrofija (SMA), odnosno
njezin rjedi oblik: amiotrofi¢na lateralna skleroza (ALS) — svakako je bila bolest s ko-
jom sam se, uz mijasteniju gravis, najvise bavila. To je u principu jos uvijek neizljeciva
fatalna bolest. Postalo je ocito da postoje i klinicki sli¢ni oblici, ali s posve drugacijom
prognozom. Kod njih diferencijalnodijagnosticka analiza i terapeutski pokusaji daju
odredene pozitivne rezultate. Kona¢no u medicini postoji i pojam dijagnoze ex iuvan-
tibus. Kad se radi o fatalnoj bolesti, treba diferencirati i najmanje vjerojatnu alternativu
i pokuSati pomo¢i barem i malo i privremeno. Teziste sam stavila na Sto precizniju
diferencijalnu dijagnostiku, i to u prvom redu metodom kojom sam se posebno bavila,
a to je elektroneurografija i elektromiografija.

a. Precizna diferencijalna dijagnostika klinicki sli¢ne pojavnosti

U svim fazama razvitka senzorne neurografije objavljivali smo rezultate, pa i one po-
vezane s MND/ALS-om. Plurisegmentnim elektrofizioloskim analizama uspjeli smo,
uz osnovnu bolest, diferencirati i lokalni kompresivni sindrom u kojem je neuroliza
omogucila zaustavljanje propadanja bar jedne misi¢ne skupine.’ Neobic¢na je bila
pozitivnost ishemickog testa kroni¢ne tetanije kod tipi¢ne spinalne amiotrofije.'%s Ve¢
u osnovnoj EMG analizi tragali smo za diferencijalnodijagnosti¢kim fenomenima, u
prvom redu velicine i frekvencije izbijanja potencijala motornih jedinica. U m. quadri-
cepsu nailazili smo na pozitivne , gigantske” potencijale.’ Nalaz nas je iznenadio, pa
smo pratili bolesnike koji su se zalili na zamaranje u kretanju. Neki su se oporavili od
zamaranja, ali nalaz je ostao. Konacno smo ga nasli i kod posve zdravih muskuloznih
osoba; logican je zakljucak da spomenuti fenomen ne moze biti znak pocetne spinalne
amiotrofije.

U okviru magistarskog rada razradivana je vrijednost neurofizioloskih tehnika u
procjeni tezine i prognoze bolesti. Tijekom provodenja tih minucioznih analiza naisla
sam na fenomen varijacija u senzornim inervacijskim zonama,'” koji sam u pocetku in-
terpretirala kao patoloski fenomen. Vrlo se brzo medutim pokazalo da, kao Sto postoje
varijacije u motornoj inervaciji, isto tako postoje varijacije i u senzornoj inervaciji. O
tome smo izvijestili u nizu radova. Bavili smo se hereditarnim oblicima spinalne ami-
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Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 50.
Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 56.
Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 63.
Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 90.
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otrofije i tzv. ,, pseudomiopatskim” histoloskim nalazima'® te kardioloskim nalazima
patoloskog provodenja'®. Nazalost, u ono vrijeme jo$ nam nisu bila pristupacna genet-
ska istrazivanja. Izdvajali smo spinalnom angiografijom porijeklo nekih oblika spinalne
amiotrofije kao posljedicu poremecaja u spinalnoj cirkulaciji. CT pretragom u mlade
osobe sa sindromom monomelicke amiotrofije dokazali smo cervikalnu hidromijeliju."

Posebno je poglavlje predstavljalo istrazivanje u okviru projekta Instituta za medicin-
ska istrazivanja i medicinu rada JAZU - analize bolesnika s ekspozicijom i intoksikaci-
jom olovom i amiotrofi¢nim sindromom. Uz terapiju d-penicillaminom (Metalcaptase) i
uz prestanak ekspozicije, uspijevalo je zaustaviti progresiju, pa cak i posti¢i oporavak.!!
Istrazivanje me dovelo i do direktnih izmjena iskustava s Pamellom Fullerton iz Bolnice
Middlesex u Londonu. Ona je tada smatrana vodec¢im svjetskim ekspertom s tog podruc-
ja. Iznenadujudi je bio oporavak bolesnice sa spinalnom amiotrofijom relativno nagle
progresije, bez znakova intoksikacije olovom, na lije¢enje d-penicillaminom'?, ¢ak i u
recidivu. Rezultati su u primjeni kod drugih bolesnika s istom dijagnozom varirali.

Sedamdesetih godina imali smo u stacionaru bolesnike s Wilsonovom bolesti (hepa-
tolentikularna degeneracija), koje smo takoder lijecili d-penicillaminom (Metalcaptase).
Istu grupu diferencijalnodijagnostickih laboratorijskih testova upotrijebili smo i kod
pojedinih bolesnika sa SMA/ALS-om. O nekolicini bolesnika s klinickim ALS nalazom
uz pozitivne laboratorijske nalaze poremecaja metabolizma bakra referirali smo u
Solihullu u Engleskoj.1s

Bududi da smo razradili , pravila igre” u primjeni kortikosteroida kod mijastenije
gravis i imali relativno nizak postotak komplikacija, ceS¢e smo pokusavali tu terapiju
primijeniti i kod SMA/ALS-a. Opisali smo ucinke na tri slu¢aja s manje ili jace izraZenim
znakovima imunoloskog zbivanja i u biopsiji koze ili miSi¢a."* Uvjerljiv je ucinak
kortikosteroida opisan i u bolesnice s monomelickom kljenuti.’s

b. Neizljecivi oblici u krajnjem stadiju

Ponavljali su se slucajevi na koje nikako nismo mogli utjecati. Osobito mi je bilo bolno
pratiti i slusati mlade osamljene bolesnike s bulbarnom simptomatologijom; ne mogu
im pomodi, a ne mogu ih dulje zadrzati na odjelu zbog pomanjkanja slobodnih kre-
veta i pritiska onih koji dolaze na opseznu diferencijalnu dijagnostiku, koju drugdje

108 Bibliografija ref. pod br. 22.

109 Rakulji¢ I, Brida V., Batini¢ Z., Drinkovi¢ N., Peri¢ T., Jusi¢ A. Osobitosti atrijskog provodenja u Kugelberg-Welanderovoj
bolesti. — Novosti u neuromuskularnim bolestima i elektromioneurografiji. Zbornik radova III. neuromuskularnog
simpozija Opatija, 1986. Jusic¢ A., (ur.) Zbornik radova IIL. neuromuskularnog simpozija Opatija, 1986. Zagreb: Skolska
knjiga, 1989., str.149-56.

10 Bibliografija ref. pod br. 97.

UL yysi¢ A, Sostarko M., Beriti¢ T., Markidevi¢ A. Motor neurone disease of lead poisoning 3" international congress of
electrophysiological kinesiology. Pavia, 1976., str. 76-9.

112 Bibliografija ref. pod br. 40.

113 Jugi¢ A., Sostarko M., Zagar M. Spinal amyotrophy with copper metabolism changes improved on metalcaptase,

Abstracts. New evidence in MND/ALS research, The first international symposium on MND/ALS, Solihull, 1990.

Vrca A., Zagar M., Jusi¢ A. Spinalne amiotrofije sa znakovima autoimune bolesti i povoljnom reakcijom na kortiko-

steroide. — Novosti u neuromuskularnim bolestima i elektromioneurografiji. Zbornik radova III. neuromuskularnog

simpozija, Opatija, 1986., ur. A. Jusi¢, Skolska knjiga, Zagreb, 1989.; str. 123-127.

Jusi¢ A., Hundozi Z.. Poliopathia cervicalis localisata iuvenilis sa znakovima autoimune agresije koji se povlace na tera-

piju kortikosteroidima istodobno s oporavkom monopareze. — Novosti u neuromuskularnim bolestima i elektromione-

urografiji. Zbornik radova I1I. neuromuskularnog simpozija, Opatija, 1986. Zagreb: Skolska knjiga, 1989., str. 120-2.
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nisu mogli naéi. Trazila sam rjeSenje. Organizirala sam medunarodni skup na koji su
bili pozvani V. Askanas i K. W. Engel, kodirektori Centra za neuromuskularne bolesti
Neuroloske klinike u Bolnici dobrog samaritanca u Los Angelesu. Sredi$nja rasprava
okruglog stola odvijala se pod nazivom: Postupci u terminalnom stadiju amiotroficne late-
ralne skleroze. RjeSenja koja je ponudio K. W. Engel bila su za bogate bolesnike i bogato
zdravstvo ili obustava lije¢enja uz informirani pristanak (u ono vrijeme slabo poznat
postupak u FNR]J) i sedaciju. Raspravu na tu temu ponovila sam na IV. Jugoslavenskom
simpoziju o neuromuskularnim bolestima 1990. u Zagrebu, a rezultati su objavljeni 1999.116

U traganju za konkretnijim rjeSenjem tijekom Prvoga medunarodnog simpozija o MND/
ALS-u (The First International Symposium on MND/ALS) 1990. u Solihullu u Engleskoj
uputili su me na Cicely Saunders i Hospicij sv. Kristofora (St. Christopher’s Hospice) u
Londonu. Do vremena mojeg posjeta u toj je ustanovi bila pruzena skrb za vise od 100
osoba s takvom fatalnom dijagnozom.'” Taj je posjet odredio moje glavne aktivnosti u
idudih dvadeset godina Zivota u mirovini. Pokrenula sam hospicijski pokret u Hrvatskoj
ponajprije osnivanjem Hrvatskog drustva za hospicij/palijativhu skrb Hrvatskoga li-
jecnickog zbora i nekoliko drugih gradanskih udruga. Osnovala sam Regionalni hos-
picijski centar u Zagrebu, uz podrsku Ministarstva zdravstva, namijenjen prakti¢nim
aktivnostima, u prvom redu hospicijskim ku¢nim posjetima. Publicirala sam vise od sto
¢lanaka, izdala niz knjiga i broSura, osnovala i uredivala Bilten za palijativnu medicinu/
skrb itd. Kao predsjednica Povjerenstva za palijativnu skrb Ministarstva zdravstva RH
posredovala sam pri prvom uvrstenju osnovnih pojmova o palijativnoj skrbi u hrvat-
sko zdravstveno zakonodavstvo. Ipak se nismo uspjeli ni pribliziti engleskim, pa cak
ni poljskim uzorima. Kao i u tolikim drugim podrudjima, za prihvacanje novih ideja
potrebna je promjena osnovnog mentaliteta vecine gradana. A za to je potrebno vrijeme
- koje je ipak tako dragocjeno...

Lije¢nik mora uvijek nanovo nastojati suzbiti pojedine simptome; lijepo je kad mu
uspije bolest barem zalijeciti, a jos ljepse ako je uspije i izlijeciti. Kod svakog bolesnika
nastojali smo napraviti $to preciznije diferencijalnodijagnosticko razgranicenje, tj. sto
bolje idetificirati poremecaj. To je prva stepenica i temelj za, mozda, uspjesno lijecenje.
U nekim slucajevima bili smo i pozitivno iznenadeni pronalaZenjem terapeutskog izla-
ska iz tragi¢ne situacije. Uspjeli smo ponekad spasiti i Zivot!

U drugim slucajevima naisli smo na nerjesiv problem. I preostalo je samo ono sto
nudi moderni hospicijski pokret kako ga je definirala Cicely Saunders. Nikad ne treba
reéi: ,Za vas se viSe niSta ne moze uciniti” — jer mnogo se toga moze uciniti. A dati
psiholosku podrsku moze se i mora — uvijek.

116 Jusi¢ A. O raspravama okruglog stola u Zagrebu 1989. i 1990. godine na temu terminalnih stanja neuromuskularnih
bolesti. Bilten za palijativnu medicinu/skrb, 1999.; 5: 17-19.

17 Cicely Saunders poslala mi je primjerak élanka: O’Brien T., Kelly M., Saunders C. Motor neurone disease: a
Hospice perspective. BMJ 1992.; 304: 471-3.
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II.ZNANSTVENA SURADNJA S USTANOVAMA

a. Institut za medicinska istrazivanja i medicinu rada JAZU

Pocelo je s prvim pojedinacnim slucajevima konzultacija, a nastavilo se posredovanjem
doc. Sergija Dogana, koji je redovito odlazio u Institut na sastanke. U pocetku su to bile
konzultacije u vezi s ekoloskim projektima Tihomila Beriti¢a."8 Preko Instituta za medi-
cinska istrazivanja, kojem je bio na ¢elu moj kolega s godine Marko Sari¢"?, i tzv. , Zitnog
fonda” dobiven je projekt NIOH-a Olovna neuropatija. Vodio ga je Tihomil Beriti¢. Ja
sam vodila klinicku i EMG dijagnostiku u suradnji s Marijom Sostarko. Tijekom 1971.
posjetila me Pamella Fullerton/Le Quesne, vrhunski ekspert — elektroneurofiziolog u
olovnoj neuropatiji i sluzbeni konzultant projekta. Bila je vrlo zadovoljna onime sto je
nasla u mojim laboratorijima. Iduce godine, 1972., ja sam bila njezin gost u Londonu
u Bolnici Middlesex. Zakljudila sam da radimo bolje od njih, pocevsi od dezinfekcije
elektroda (mi smo imali ve¢ orginalni DISA aparat za sterilizaciju, a oni tekuc¢inu u kojoj
su lezale elektrode i prije i nakon upotrebe) do same tehnike EMG analize.

Ubrzo je Institut pod vodstvom svojega utjecajnog ravnatelja Marka Sari¢a dobio
jos$ jedan ekoloski projekt preko ,zitnog fonda” i ugovora s ameri¢ckom Agencijom za
zastitu okoliSa (Environmental protection agency — EPA). Ja sam bila sluzbeni voditelj tog
projekta. Suradnici lije¢nici bili su Stanko Mili¢ i Dubravka Jurenié. Problem je bio —
utjecaj pesticida na ljudsko zdravlje. Uz krvne, neuroloske i elektromioneurografske
pretrage, predlozila sam i psihologijsku obradu koju je provodila psihologinja Jelena
Turdiu-Simunec s Neuroloske klinike Rebro. Terenska ispitivanja osoba izlozenih pe-
sticidima ili intoksiciranih pesticidima u okolici Osijeka organizirao je Stanko Mili¢.
Ekipa iz Zagreba u viSe je navrata odlazila Institutovim automobilom u Osijek, gdje
bi se radilo pomocu portabilnog EMG aparata. Cak je i Marko Sari¢ odlazio s nama
na teren. Vrhunac istrazivanja svakako je bila konstatacija da kriza slabosti u okviru
intoksikacije nije kriza neuromuskularne sinapse kao kod mijastenije gravis. Dobiveni
elektromiografski rezultati drugih autora ocito su artefakti, koje je ekipi uspjelo repro-
ducirati na zdravim, neeksponiranim osobama, kao $to je primjerice artefakt primjene
povrsinskih elektroda. Oni se mogu umanjiti vrlo briznom primjenom posebno prila-
godenih elektroda. Naravno, sve je to objavljeno te su 1988. zapocete pismene rasprave
s predsjednikom Istrazivacke skupine za neuromuskularne bolesti Svjetske neuroloske
federacije lordom Waltonom. U meduvremenu sam postala i ¢lanicom te respektabilne
medunarodne skupine.

U sklopu pesticidnog projekta pozvana sam da odrzim predavanje o rezultatima
istrazivanja u sveuciliSnom kampusu u Cincinatti (Ohio). Tom prigodom putovala sam
i na suprotni kraj SAD-a, u Boise, odakle su bili moji americki suradnici na projektu.
Tamo sam dosla odrzati predavanje o dijagnostickoj vrijednosti elektromioneurografije.
Posijetila sam i srediSnjicu EPA-e na Floridi te uspostavila direktne kontakte s protago-
nistima ekoloskih ideja u SAD. Moj boravak u SAD-u organizirao je Institut za medi-
cinska istrazivanja.

118
119

Tihomil Beriti¢ tada je bio voditelj Odjela za toksikologiju Klinike za unutarnje bolesti KBC-a Rebro.

Marko Sarié, akademik, specijalist medicine rada. Godine 1981. izabran je za redovitog profesora (medicina rada i zdrav-
stvena ekologija). U razdoblju 1964. - 1991. vodi Institut za medicinska istrazivanja i medicinu rada u Zagrebu. Redoviti
je clan HAZU od 1991. godine.
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b. Republicke ustanove za financiranje u znanosti

One sumi, nakon povratka iz Njemacke i postizanja znanstvenih kvalifikacija, kao pred-
lagatelju/voditelju projekata redom odobravale njihovo financiranje. Bio je to najprije
Republicki fond za naucni rad za projekte: 1. Metaneoplasticki neuromuskularni sindromi,
2. Elektrofizioloski aspekti spasticiteta, 3. Neuromuskularne bolesti, diferencijalna dijagnostika
i terapija. SIZ za znanost SRH kasnije mi je odobrio vodstvo i financiranje projekata:
1.Neurogeni mjehur i 2. Amiotroficna lateralna skleroza (ALS).

SIZ za znanost SRH pruzio mi je izdasnu financijsku potporu u organizaciji III.
(Opatija, 1986.) i IV. (Zagreb, 1990.) simpozija o neuromuskularnim bolestima. Projekt
Amiotroficna lateralna skleroza formalno je bio odobren za razdoblje 1991. — 1994. Poticaj
za njegovo ponovno produzavanje dolazio je od financijskog nasljednika, Ministarstva
za znanost i tehnologiju RH, zbog velikog broja ranijih radova koji su u kontinuitetu
objavljivani u stranom i domacem tisku. Posebno je razradivano pitanje optimalnog
pristupa terminalnim stadijima bolesnika s ALS-om. Iz tog projekta i kasnijih projekata
koje je odobrio isti financijer djelomi¢no se financirala i organizacija Prvog hrvatskog
simpozija Hospicij i palijativna skrb (Zagreb, 1994.). Ministarstvo je sudjelovalo, na nove
zamolbe, i u kasnijim sastancima i izdavackoj djelatnosti hospicijskog pokreta sve do
2008. Te je godine Ministarstvo za znanost i tehnologiju RH restrukturirano — i lokacij-
ski, i personalno, i idejno — te na zamolbe viSe nisam dobivala odgovora, ni pozitivnog
ni negativnog...

c. Klinika za pedijatriju KBC-a Rebro

Suradnja sa Zavodom za djecju neurologiju Klinike za pedijatriju odvijala se u prvom
redu preko Nine Bari$i¢'?, koja je stekla pocetnu naobrazbu iz elektromioneurografije
u Centru za neuromuskularne bolesti. Suradnja je tijekom godina nastavljena na nizu
publikacija', sastanaka i simpozija. Ana Radica sa Zavoda za djecju endokrinologiju
Klinike za pedijatriju Rebro kao pedijatrica je zavrsila Prvi dvogodisnji 4-semestralni
poslijediplomski studij iz neurologije i u tom okviru kolegij iz elektromioneurografi-
je i neuromuskularnih bolesti! Bila sam joj mentorica na izradi magistarskog rada iz
podrudja elektromioneurografije, koji je uspjesno obranila. Ponovno smo suradivale i
objavljivale publikacije'”. Svoju kolegicu sa studija medicine Lijiljanu Zergollern-Cupak,
predstojnicu Zavoda za genetiku, pozivala sam da odrzi predavanja o temama iz gene-
tike neuromuskularnih bolesti.

d. Klinika za ORL KBC-a Salata

Bila je to u prvom redu suradnja sa Santom Vecerina oko uvodenja EMG obrade larin-
gealnih misica. Suradnja je rezultirala s nekoliko publikacija'®,'>. Kolegica je sudjelova-
la i na nasim znanstvenim sastancima (npr. onom o MND/ALS-u 1989.).

120 Nina Barisi¢, predstojnica Zavoda za dje¢ju neurologiju Klinike za pedijatriju KBC-a Rebro i organizatorica

brojnih dogadanja s medunarodnim sudjelovanjem. Autorica knjige Pedijatrijska neurologija.
121 Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 93, 98, 102, 103.
122 Bibliografija casopisa ref. pod br. 84.
123 Bibliografija ¢asopisa ref. pod br. 38.
124 Bibliografija casopisa ref. pod br. 79.
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e. Klinika za ortopediju KBC-a Salata

Rutinski je trazila konzilijarne preglede. Uvijek iznova diferencirali smo im , kanaliku-
larne sindrome” elektromioneurografskim metodama koje sam ja originalno razvijala i
standardizirala, posebno dijagnostiku sindroma karpalnog tunela. Suradnja na navede-
nom podrudju postala je jacom nakon dolaska na Kliniku za ortopediju, Marka Pecine,
koji se bavio proucavanjem njihove anatomske podloge i kirurskim lijeenjem. Zajedno
sa Jelenom Krmpoti¢ objavio je 1987 knjigu ,Kanalikuilarni sindromi”. Engleski prije-
vod (Tunnel syndromes. Pripheral Nerve Compression Syndromes.) je izasao u tri na-
vrata: 1991, 1997 i 2001. Krajem osamdesetih pozvao me je na sudjelovanje u kreiranju
ovog engleskog izdanja. Bio je to za mene izazov koji bih rado prihvatila i preferirala nad
brojnim drugim obavezama. Odgadala sam konkretnu suradnju jer je nisam ni mogla ni
htjela ostvariti u razdoblju prepunom nagomilanih problema i iscrpljenosti... Znacajna
je bila suradnja s Vladom Kovacem na kirursko-ortopedskim problemima kraljeZnice i
stopala bolesnika sa Ziv€éano-misi¢nim bolestima, kao i suradnja s Veljkom Mandicem i
njegovim timom u Zavodu za primjenu ortopedskih pomagala u Bozidarevicevoj.

f. Stomatoloski fakultet SveuciliSta u Zagrebu

Suradnja se odvijala u viSe smjerova. Prvo je bilo razvijanje EMG-a m. massetera u di-
ferencijalnoj dijagnozi ispravne okluzije zubi kao funkcionalne kontrole u protetici
(Danko Niksi¢, Melita Valenti¢-Peruzovié). Razvijala sam posebno interesantnu surad-
nju s Marinkom Mravak-Stipeti¢ iz podrucdja oralne stomatologije — promjene na sluzni-
ci usne Supljine u neuromuskularnim bolestima (bulbarna ALS i dr.). Suradivala sam u
vodenju vise doktorata Stomatoloskoga fakulteta. Sama sam bila mentorica pri izradi
doktorata'®. Suradnja s Marinkom Mravak-Stipeti¢ nastavljena je na novim temama i
u vrijeme mojeg umirovljenja zahvaljujudi njezinim didakticki odli¢nim predavanjima
na hospicijskim kongresima. Posebna je bila prakticna pomo¢ pri zbrinjavanju sti¢enika
Doma za starije i nemoc¢ne u Crnatkovoj 14 (edukacijskog poligona za , moje” hospicij-
ske, nezdravstvene dobrovoljce).

g. Fakultet elektrotehnike i racunarstva (FER) Sveucilista u

Zagrebu i Hrvatsko drustvo za medicinsku i bioloSku tehniku

Suradnja je trajala godinama. Njihovi ugledni ¢lanovi bili su moji prvi tehnicki surad-
nici i savjetnici. Bio je to najprije moj honorarac Aleksa Santi¢, ing. (kasnije nastavnik
i dekan FER-a). Njegov nasljednik bio je Stanko Tonkovi¢, ing. (takoder kasnije na-
stavnik i dekan FER-a). Kontakti preko Ratka Magjarevica, ing., predsjednika drustva,
na skupstinama drustva nastavili su se i kad sam otisla u mirovinu, kao i kontakti s
Melitom Valenti¢-Peruzovi¢ sa StomatoloSkog fakulteta, koja je i u tom drustvu bila
aktivna. Godine 1998. poceli smo planirati odrzavanje I. medunarodne konferencije o
funkcionalnim i strukturalnim karakteristikama misicnog vlakna za 2000. godinu. Ja sam
usla u Medunarodni znanstveni odbor. Godine 1998. medutim slomila sam kuk i bila
operirana...

125 Stipeti¢ D. Gnatosonijsko-elektromiografsko ispitivanje kinetike mandibule i okluzije zubi. Doktorska radnja. Zagreb:
Stomatoloski fakultet Sveucilista u Zagrebu, 1991.
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ITII. SURADNJA S GRADANSKIM
UDRUGAMA OBOLJELIH OD
NEUROMUSKULARNIH BOLESTI

a. Udruzenje distroficara Hrvatske / Savez distroficara Jugoslavije'*

Moji susreti s oboljelima od miSi¢ne distrofije pocinju u vrijeme usavrsavanja iz elek-
tromiografije i neurografije u Njemackoj. Kad sam se 1966. vratila u Zagreb, a na ini-
cijativu Stjepana Bosaka'”, oboljele od distrofije posebno sam evidentirala radi uvida
u njihovu brojnost, dijagnosticke kontrole i lijecenje. Ve¢ 1977. godine u Zagrebu smo
organizirali dvodnevni Prvi simpozij o neuromuskularnim bolestima. Bila je to prva veca/
visednevna interdisciplinarna manifestacija te vrste na podrudju tadasnje drzave u koju
su bile ukljucene i teme kao medicinsko-drustveni faktori prognoze, a radovi su bili
publicirani. Zakljucilo se da prognoza ovisi o dijagnozi, ali je i bitno ovisna o uvjetima
u kojima bolesnik zivi. Pravilno hranjen, opremljen ortopedskim pomagalima, aktivan,
ukljucen u Zivot zajednice, on ce razviti lakse mehanizme nadoknade defekta. Osobe
oboljele od neuromuskularnih bolesti kroni¢ni su bolesnici s najces¢e normalnim inte-
lektualnim i emocionalnim Zivotom, pa se psihosocijalni problemi moraju rjesavati kao
vazni dijelovi programa rehabilitacije i resocijalizacije.

Drugi simpozij odrzan je dvije godine kasnije, 1979., u Dubrovniku, ali u tragi¢nim
okolnostima. Dogodio se potres u nedalekom crnogorskom primorju i — Sto je za nas
bilo jos gore — tragi¢no je poginuo predsjednik Znanstvenog odbora simpozija prof.
Sergije Dogan. U takvim uvjetima dobro sam upoznala Stjepana Bosaka, koji je bio prvi
tajnik Organizacijskog odbora. Ostao je stabilan i aktivan. Pozvala sam ga na veceru
iznad Pila. Njegov ga je asistent uprtio na leda, iznio po stepenicama i onda izvalio u fo-
telju, kao ,, vrecu krumpira“... sve se to dogadalo u lezernoj, vedroj atmosferi, atmosferi
neceg Sto je samo po sebi razumljivo. Kasnije sam bila u njegovim svatovima, plesalo
se... i on je plesao u kolicima sa svojom suprugom... bilo je vrlo lijepo i veselo. Kao
posebno dragocjena uspomena na njega ostala mi je nesto kasnija slika iz Ilice, u blizini
Trga Republike. Vozio se sredinom kolnika, u elektri¢nim invalidskim kolicima, s pr-
vim sinom Matijom na koljenima... Ne znam koji je od njih dvojice bio sretniji...

Nakon opisanih dogadaja neko vrijeme nije bilo simpozija. Sastajali smo se u Centru
za neuromuskularne bolesti, na manjim sastancima, jednom mjesecno. Ja sam pisala
knjigu, odnosno udZzbenik iz Klini¢ke elektromioneurografije i neuromuskularnih bo-
lesti. Uvodila sam i kreirala nove metode i razvijala nove nastavne oblike. Zajedno smo
obilazili Sekretarijat za zdravstvo i socijalnu politiku kako bismo dosli do novca za
financiranje novog simpozija. I tako je to bilo do 1986., kad smo se ponovo okupili na
Trec¢em jugoslavenskom simpoziju u Opatiji. Medu brojnim temama isticale su se: Psiholoski
i socijalni aspekti neuromuskularnih bolesti i Arhitektonske barijere.

Uvijek sam se nanovo sastajala sa Stjepanom Bosakom, koji je bio odli¢an oganiza-
tor. Uporno je razvijao ideje o odstranjenju , arhitektonskih barijera” u resocijalizaciji

126 To¢niji bi bio naziv Udruzenje oboljelih od neuromuskularnih bolesti, medutim okolnosti u svijetu i u tadasnjoj
Jugoslaviji diktirale su takav naziv.

127" Stjepan Bosak (1944. — 1991.), osniva¢ UdruZenja distroficara Hrvatske 1970. (prije toga tajnik UdruZenja distrofi¢ara
Jugoslavije, koje je osnovano 1966. u Fojnici) i mnogobrojnih udruga invalida diljem Hrvatske. Predsjednik UdruZzenja
distroficara Hrvatske do smrti 1991. godine. Po njemu je 1998. godine nazvan i $ahovski klub.

39



invalida i izdao na tu temu i knjigu. Usprkos velikoj pismenoj promidzbi i upornosti
na sastancima, tesko je napredovao u realizaciji predloZenog. Cak se i nova, ,zelena
zgrada” poliklinike KBC-a Rebro izgradila bez ,, rampe za invalide”. Napravljena je na-
knadno, na moju intervenciju — postrance, ne uz glavni ulaz.

Cetorti simpozij bio je i opet u Zagrebu 1990. godine. Bio je najopsezniji po broju
tema i sudionika (Cak pet rasprava za okruglim stolom, jedna od njih pod naslovom
Medikolegalni aspekti fatalnih kronicnih neuromuskularnih bolesti). Stjiepan Bosak i taj mi
je put puno pomogao, premda je suorganizator tada bio Savez drustava distroficara
Jugoslavije. Sudjelovao je i s predavanjima pod naslovom Ortopedski problemi neuromu-
skularnih bolesnika i O problemu indikacija za elektromotorna kolica.

Rano se pocelo govoriti o ustanovi u kojoj bi osoba s invalidno$¢u mogla stanovati,
raditi i rehabilitirati se. Slovenci su nam bili u tome uzor, premda je to bila odredena
getoizacija bolesnih. Kasnije je dobivena i parcela te je zapoceta gradnja, no nikad nije
dovrsena. Dva osnovna problema ostala su nerijeSena: primjerena radna mjesta i senzi-
bilizacija drustva za razvijanje osjecaja za pomaganje slabijem.

Umirovljena sam 1991. godine. Ujesen, za vrijeme granatiranja Banskih dvora, pale
su bombe i u blizinu Bosakove kuce u Bestovju kraj Samobora. Uzrujao se i kao dugo-
godisnji hipertonicar podlegao akutnom hemoragickom inzultu.

Na Trecem i Cetvrtom simpoziju o neuromuskularnim bolestima sudjeluje i tajnica Saveza
drustava distroficara Jugoslavije Gordana Rajkov i sam Savez kao suorganizator.
Gordana Rajkov i Savez sudjeluju i u Prvoj elektromiografskoj skoli u Rovinju.

b. Drustvo oboljelih od mijastenije gravis Hrvatske

Osnovano je radi pruzanja kontinuirane, individualne i medusobne pomoci oboljeli-
ma. U njegovu stvaranju problem je bio odvajanje od ve¢ godinama organiziranog i
aktivnog Drustva distroficara Hrvatske pod vodstvom Stjepana Bosaka. On je pokazao
razumijevanje za naSe argumente vezane uza specificnost problematike. Medutim,
Udruzenje distroficara Hrvatske bilo je ve¢ dio Saveza drustava distroficara Jugoslavije,
na Celu s Gordanom Rajkov, i s te pozicije otpor je bio stalan. Podupirala sam stav Josipe
Gazibara, predsjednice, za neovisnos¢u organizacije. Sama bolesna od mijastenije, bila
je izuzetno aktivna. Kao visa medicinska sestra radila je u ORL klinici i ve¢ se onda
pokazala kao odli¢an organizator. Drustvo je pod njezinim vodstvom napredovalo.
Neovisnost se drustva nakon 1990. mogla lako odrZati.

Prva godisnja skupstina drustva odrzana je za vrijeme IV. simpozija o neuromuskular-
nim bolestima u dvorani ,A” na Medicinskom fakultetu u Zagrebu 1990. Josipa Gazibara
razvila je u okviru drustva vrlo vazne aktivnosti, koje bih podijelila u cetiri grupe: 1.
odrzavanje redovitih sastanaka drustva, 2. akcije pribavljanja novca i projekata, 3.
organizacija boravaka bolesnika u rehabilitacijskom ljecilistu ili na morskoj obali i 4.
izdavanje Glasnika te pojedinac¢nih instruktivnih brosura za oboljele.

Sastanci su se vrlo redovito odrzavali sa strucnim gostom predavacem na temu mi-
jastenije gravis i uz nju vezanih problema. Josipa Gazibara organizirala je i sastanke
s viSe predavaca i domjenkom u prostorijama Velesajma u Zagrebu. Manji sastanci i
nesluzbena druzenja s ¢lanovima odrzavala su se u prostorijama drustva u Laginjinoj
2 u Zagrebu, gdje se nalazila i stalna zaposlenica, najcesce socijalna radnica. Sredstva
za akcije nabavljala su se preko aukcijske prodaje darovanih slika nasih umjetnika u
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Mimari u Zagrebu te u Becu ili Stuttgartu, uz pomo¢ lokalnih Hrvata — emigranata.
Predsjednica se redovito obracala zagrebackom Gradskom poglavarstvu i ono je bilo
glavni financijer odlazaka bolesnika u Krapinske toplice ili na more u Zaton pokraj
Sibenika.

U Krapinskim toplicama razvile smo poseban program pracenja kretanja/plivanja s
obzirom na simptome mijastenije gravis. Svi su bolesnici prolazili lijecnicki pregled s
preciznim biljezenjem u unaprijed pripremljene upitnike neuroloskog statusa, aktualne
terapije kortikosteroidima i azatioprinom. Bolesnici/ispitanici podvrgavali su se i psi-
holoskoj obradi te manualnom misSi¢nom testiranju. Radna hipoteza bila je: oprezna gi-
mnastika i dobro raspolozenje poboljsava neuroloski status oboljelih. Dio slabosti koje
iskazuju oboljeli jest i posljedica neaktivnosti. Bolesnice su plivale, uvecer je organiziran
i ples ili barem veselo druZenje. Organizirano je, naravno, i retestiranje. Obradili smo
rezultate na 27 bolesnica i ¢lanak poslali u fizijatrijski engleski casopis Clinical rehabili-
tation 1996. godine. Do pogorsanja je doslo samo kod jedne bolesnice, a izrazito dobar
efekt registriran je kod triju. Kod ostalih su bila zamijecena laksa poboljSanja. Primitak
u tisak odgoden je jer nije opisana kontrolna skupina, koju u ono vrijeme vise nisam
mogla organizirati.

Kasnije su organizirani odlasci na more u Zaton pokraj Zadra. I tamo smo slijedi-
li princip aktivacije. Uz kupanje, sudionice su imale redovitu terensku gimnastiku, u
kojoj su sve rado sudjelovale. Ti odlasci u Zaton dugo su se odrzali, iako u skrac¢enom
vremenu boravka i bez grupne gimnastike. Svi odlasci bili su u pratnji neurologa koji se
bavi posebno mijastenijom gravis.

Godine 1992. u Den Haagu, tj. Sheveningenu, sudjelovale smo s predavanjima na sa-
stanku Europske asocijacije udruga oboljelih od miSi¢ne distrofije (European Alliance of
Muscular Dystrophy Associations — EAMDA), suradne organizacije Istrazivacke grupe ne-
uromuskularnih bolesti Svjetske neuroloske federacije (Research Group on Neuromuscular
Diseases of the World Federation of Neurology). Kao potpredsjednica Drustva oboljelih od
mijastenije gravis referirala sam o principima lijeenja mijastenije gravis u Zagrebu, a
Josipa Gazibara, predsjednica Drustva, detaljno je prikazala aktivnosti toga drustva.
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IV. RAZVOJ SUVREMENIJIH
NASTAVNIH OBLIKA

a. Sudjelovanje u dodiplomskoj i poslijediplomskoj nastavi

Katedre za neurologiju Medicinskoga fakulteta SveuciliSta

u Zagrebu i u programima srodnih fakulteta

Kao sveucilisni nastavnik MEF-a u Zagrebu uklju¢ivana sam u dodiplomske programe
katedre, najprije , viezbe”, koje sam posebno pripremala i voljela jer su mi omogucivale
direktan kontakt s bolesnikom i studentima te sam mogla provoditi induktivnu shemu
nastave od konkretnog prema opcenitom. Nazalost, kao nastavnik u okviru opceg pred-
meta Neurologije (kasnije , turnusne nastave” pod nazivom Neurologija, neuropatologija
ineurokirurgija), nisam mogla primijeniti oblik nastave za koji sam se u Miinchenu uvijeri-
la da je posebno uspjesan. Isticala se tada neuropatologija Nenada Gréevica.' Dodjijeljena
su mi samo 4 sata predavanja iz neuromuskularnih bolesti i 2 sata iz elektromioneurogra-
fije, u okviru kojih sam jedva stizala dati osnovni pregled materije. Pokusala sam vremen-
ski deficit kompenzirati brojnim dijapozitivima, koje sam pretezno sama izradila.

S pocetkom poslijediplomske nastave iz neurologije, u 4 semestra, koju je vodio
Sergije Dogan, mogla sam organizirati kolegij Klinicka elektromioneurografija i neuro-
muskularne bolesti —u III. i IV. semestru. On je obuhvatio 20 sati predavanja rasporedenih
na 8 tjedana i 180 sati prakticnog rada u jednom semestru. S tom izobrazbom polaznik
bi mogao poceti samostalno raditi, u supspecijalizaciji'® kontaktirajuéi i dalje ,,Centar”.

Sudjelovala sam s pojedinim, rjede grupnim, predavanjima na poslijediplomskim
studijima: Zavoda za ginekolosku urologiju, Zavoda za plasticnu kirurgiju, Klinike
za ortopediju, ORL klinike, Zavoda za dijabetes Vuk Vrhovac, Zavoda za protetiku
Stomatoloskoga fakulteta, Zavoda za kineziologiju Fakulteta za fizicku kulturu, Odsjeka
za studij motorickih poremecaja, kronic¢nih bolesti i art terapije Fakulteta za defektolo-
giju / Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta itd. Nastojala sam svoja predavanja, sadr-
zajno i metodoloski, prilagoditi specifiécnim podrudjima i opet uz obilje dijapozitiva, jer
mi govornistvo nije bilo jaca strana.

Na specijalistickim ispitima iz neurologije sudjelovala sam kao ispitivac iz podrudja
neuromuskularnih bolesti. Dugo sam cuvala viSe od 80 rjeSenja o imenovanju za cla-
na ispitnog povjerenstva te biljeske svojih ispitnih pitanja za specijalisticke ispite iz
neurologije.

Predavanja i ispite iz neurologije na Visoj skoli za medicinske sestre i tehnicare, kako
sam napisala skripta, predala sam Zdravku Brzovi¢u. Sudjelovanja u nastavi neurolo-
gije u Splitu i kasnije u Osijeku izbjegavala sam koliko sam god mog]la jer su mi oduzi-
mala previSe vremena i snage, a ja sam imala toliko aktualnih poslova u kojima nisam
mogla nac¢i zamjenu. A osim toga, u principu se nisam mog]la sloziti s predavanjima u
kojima jedan predavac predaje u jednom danu 4 — 6 Skolskih sati.

128 7a vrijeme Nenada Gréevica naziv klinike glasi: Neuroloska klinika sa Zavodom za neuropatologiju, kasnije Neuroloska
klinika i Zavod za neuropatologiju. Rijec je o povijesnom naslijedu s obzirom na to da se, npr. u Njemackoj, neurologija
razvijala bazirajuci se na znanstvenim i dijagnostickim dosezima neuropatologije. Kasnije, u eri razvitka drugih dijagno-
stickih laboratorija i supspecijalizacija, to isticanje vise nije bilo opravdano.

Studij je, primjerice, prosla Ana Radica, pedijatrinja s Klinike za pedijatriju Rebro, i pod mojim je mentorstvom magistri-
rala 1987.

129
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Supspecijalisticka izobrazba iz elektromioneurografije
i neuromuskularnih bolesti

Morala sam poceti od prvih pocetaka odgajati u tehnikama koje sam upoznala ili ih
sama razvila najprije tehnicku asistenticu Nadu Fronjek, a onda prvu suradnicu u
punom radnom vremenu — od 1969. specijalizanticu neuropsihijatrije za Neurolosku
kliniku — Mariju Sostarko. Ona i kasniji suradnici Centra/Zavoda za neuromuskularne
bolesti, specijalizanti neurologije u punom radnom odnosu, postupno su se ukljuéivali
i u supspecijalisticku nastavu. Supspecijalizacija se odnosila na zavrsene specijaliste ne-
uropsihijatrije ili neurologije, rjede pedijatrije i fizijatrije. Oni su, nakon u pocetku Sest
a kasnije tri plus tri mjeseca provedena u Centru/Zavodu za neuromuskularne bolesti,
trebali pokusati samostalno voditi laboratorij u mati¢noj ustanovi. Ti ,, supspecijalizanti
iz elektromioneurografije” ostajali bi u kontaktu s Centrom/Zavodom godinama, uz
dodatne dulje ili kra¢e ponovne boravke u Centru/Zavodu. U anonimnim upitnim arci-
ma ocjene tog sustava edukacije bile su vrlo povoljne.

Nabrojit ¢u one ,ucenike” ¢ije su kopije , Potvrda o sudjelovanju na tecaju I stupnja
iz elektromioneurografije i neuromuskularnih bolesti” sacuvane. Tom popisu dodani
su i drugi, na osnovi drugih izvora i sje¢anja. S popisa su izostavljeni suradnici (6)
koji su u punom radnom odnosu s Centrom/Zavodom za neuromuskularne bolesti,
odnosno s Neuroloskom klinikom, jer su spomenuti u uvodnim poglavljima i njiho-
va se izobrazba podrazumijevala, pogotovo zbog njihove kasnije funkcije nastavnika
i koautora. Vaznost je u poimeni¢nom nabrajanju sudionika' i u tome sto njihov broj
predstavlja i priblizan broj novoosnovanih elektromiografskih laboratorija diljem ta-
dasnje drzave. Sve su to bili specijalisti u prvom redu neuropsihijatrije ili neurolozi.
Na supspecijalisticku je izobrazbu medutim doslo i nekoliko pedijatrinja/pedijatara te
nekoliko fizijatrinja (3).

Nada Fronjek, tehnicka asistentica, medicinska sestra i profesorica defektologije —
smijer tjelesni invalidi, uvjezbavala je ono elementarno, standardno baratanje aparatu-
rom, a ja sam upucivala u dinamiku pristupa bolesniku i diferencijalnoj dijagnostici — i
elektrofizioloskoj i klini¢koj. Osnovno je i primarno bilo uspostavljanje dobrog kontakta
s bolesnikom i njegovim pratiocem jer se radi o bolnoj pretrazi u kojoj je suradnja bole-
snika osnovni uvjet vjerodostojnosti rezultata. Kontrakcija se trebala razvijati postupno
do maksimuma, a relaksacija je morala biti potpuna. Izbor misica bio je vrlo vazan, jer
se moze i smije obraditi samo mali broj. U izboru je odluc¢an, nakon dobre anamneze,
detaljan klinickoneuroloski pregled (redovito smo bolesnike kompletno svladili, Sto

130 Antonié Mirna, Bauer Vladimir (Varazdin), Baraba Ranka (Zagreb), Barada Ante (Zagreb), Barisi¢ Emil (Zagreb), Barisi¢
Nina (Zagreb), Barisi¢ Zdenka (Lipik), Bogunovi¢-Rastovcan Anka (Zagreb), Bosnjak Ivan (Zenica), Cesarik Marijan
(Slavonska Pozega), Dedi¢ Jasna (Sarajevo), Doko Zora (Subotica), Doko-Guina F. (Zagreb), Dragicevi¢ Drago (Split),
Dubravica M. (Zagreb), Gr¢i¢-Giljevi¢ Radmila (Osijek), Guna Vida (Ljubljana), Gusi¢ Soko (Banja Luka), Hundozi
Zulfija (Pristina), Jerkunica Lovre (Split), Jurjevi¢ D. (Rijeka), Klisovi¢ Zeljko (Zagreb), Kovac Ida (Zagreb), Kuzmanovi¢
Milo$ (Zenica), Kurepin Milivoj (Doboj), Kuli¢ Petar (Split), Lis¢i¢ Rajka (Zagreb), Markovi¢ Dubravko (Pula), Madjaraj
Rahman (Pe¢), Mileti¢ Miroslav (Sibenik), Mili¢ Stanko (Osijek), Milohanovi¢ S. (Rijeka), Miri¢ Davor (Vinkovci),
Miri¢-Gabri¢ 1. (Vinkovci), Nikoli¢ Vidak (Zagreb), Passek Silvije (Stubicke toplice), Pavlovi¢ K., Pavosevi¢ Miodrag
(Virovitica), Peri¢ Zoran (Nis), Petrinjac-Nenadi¢ Rada, Piri¢ Nermina (Tuzla), Popovi¢ Nada (Titovo Uzice), Radanovi¢
Branko (Osijek), Radica Ana (Zagreb), Reljanovi¢ M. (Zagreb), Rakita Marinko (Banja Luka), Sabolski Marija, Sabra A. K.
(Gaza), Sasso Antun (Rijeka), Sinanovi¢ Osman (Tuzla), Sarko Borislav (Bjelovar), gragal]’ Ljiljana (Zagreb), Susni¢ Mira
(Zagreb), Tomi¢ Milan (Zenica), Triki¢ Rajko (Beograd), Turkalj Zvonimir (Varazdinske toplice), Vrca Andelko (Zagreb),
Vrebalov Veselin (Split), Vuji¢ Milos (Osijek), Vuleti¢ Dusan (Zagreb), Zamurovi¢ Dragan (Beograd).
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"Daci” na ulazu u
Elektromiografski laborato-
rij. U proom redu od lijeva
na desno: Nina Barisic,
Anica Jusi¢ i Zdenka
Barisi¢ (Lipik). U drugom
redu: Dragan Zamurovi¢
(Beograd) i Borislav Sarko
(Bjelovar ).

/

Diktiranje nalaza u EMG
laboratoriju. U sredini N.
Fronjek piSe na pisacoj ma-
sini. Desno A. Jusi¢ diktira,
lijevo. O. Sinanovic trazi
podatke na mobitelu.

dodatno oduzima vrijeme). Takav se postupak u konacnici redovito ipak pokazivao
kao optimalnim jer se koli¢ina dijagnostickih pogresaka znatno smanjivala.

S vremenom bi supspecijalizanti dobivali posebne zadatke, koje bi oblikovali u
predavanja, publikacije, magisterije i doktorate. Trebalo je upoznati i razlidite neuro-
muskularne bolesti i njihove mogucnosti lijecenja. Supspecijalizanti elektromiografije
ukljucivani su i u istrazivacke projekte kojih sam bila nositeljicom.

Dana 22. listopada 1981. prijavila sam Znanstveno-nastavnom vijecu Medicinskog
fakulteta, Odboru za kontinuiranu izobrazbu u medicini, novi nastavni oblik supspe-
cijalizacije. PriloZen je i program proslih i predvidenih sastanaka. Od pocetka godine
odrzavao se, jednom mjesecno, tijekom jednog radnog vremena, kao dopunska izobraz-
ba za ucenike Centra za neuromuskularne bolesti koji su prosli I. stupanj izobrazbe iz
klinicke elektromioneurografije i neuromuskularnih bolesti. Prva tri sastanka novog
tipa nastave vec¢ su bila odrzana s uspjehom, pa sam predvidjela nastavak nakon ljetne
pauze. Termin sastanka u principu je bio svaki prvi petak u mjesecu s pocetkom u 9
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POTVRDA

nl i
mioneurografije | neuromuskulamih bolestl, Teca) jo odriavan
proma peilotencm programu u foku 1981 | 1982. godine, jednom
misseéno. kroz ciielo prile pedne u prostorijama Centia za
reursmuskulame bolessi Neursloike kiinike Rebro, Zagreb,
Hispatideva 12.

Potvrdnica o sudjelovanju na ” tecaju uz rad” iz Prove sluzbene upute o organizaciji "tecajeva uz
1981.11982. rad” iz 1983.

h u prostorijama Centra za neuromuskularne bolesti. Prvi dio programa, do 11,30 h,
obuhvatila bi demonstracija — prakti¢na elektromioneurografska analiza i rasprava o
slucajevima koje bi sudionici unaprijed predlozili. Od 12,30 do 14,30 h bila su predava-
nja, a predavaci, uz mene, supspecijalizanti ili pozvani gosti. Tecaj se odrzavao prema
unaprijed odredenom programu tijekom 1981. i 1982. godine u prostorijama Centra za
neuromuskularne bolesti Neuroloske klinike Rebro. Prisutni sudionici potpisali bi se
ispod dnevnog programa. U to vrijeme to je bio potpuno nov oblik poslijediplomske
nastave, odnosno studija uz rad, na Medicinskom fakultetu u Zagrebu.

Na kraju tecaja sudionici su dobivali polusluzbenu potvrdu o prisustvovanju I. fecaju
kontinuiranog usavrsavanja iz elektromioneurografije i neuromuskularnih bolesti. Nisam dobi-
la odgovor na sluzbeni dopis od 22. listopada 1981. Daljnje odrzavanje tecaja prekinula
sam zbog spleta nepovoljnih sluzbenih i zdravstvenih okolnosti. Istom 1983. dobila sam
,prve tiskane upute o odrzavanju tecaja”: Trajna izobrazba lijecnika uz rad koje je izdao
Centar za suradnju s Udruzenim radom Medicinskog fakulteta Sveudilista u Zagrebu.

Dodatna izobrazba iz elektromioneurografije nastavljala se u individualiziranom
obliku; bila je ad hoc oblikovana, na inicijativu studenata. Ukljucivalo ih se u manje
sastanke ili na predavanja, primjerice ono prigodom posjeta Hidea Sugite' ili pak u
radni sastanak o ALS-u s Kingom Engelom i Valerijom Askanas. Odlazili smo zajedno
i na tuzemne kongrese, na bijenalne uroloske simpozije ili na internacionalne kongrese.

131 Hideo Sugita, Sef japanskog Nacionalnog instituta za neuroznanost,Tokio, je 1986. Velikoj predavaonici
KBC-a Rebro u Zagrebu drzao predavanje o svojem otkriéu miozina (myosin).
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Lipik, ubijen u jesen 1991) i A.Jusic. na Setnji po
Ohridu nakon "1II jugoslovenski simpozium za ne-
vrourologija i urodinamika”, 1989.

King Engel u setnji gornjim gradom sa
A.Jusi¢ (i suprugom koja snima)

Dio grupe na proputovanju za kongres u Sorrentu, 1987. Od lijeva na desno : V. Bauer stoji oslonjen,
sjede A. Bogunovié-Rastovéan, A. Jusié, N. Fronjek. U drugom redu stoje L]. Sragalj i M. Zagar.
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Posebna su bila ukljucivanja u simpozije o neuromuskularnim bolestima i u napredne
tecajeve Electromyographic Schools na engleskom jeziku.

Supspecijalisticka izobrazba bila je besplatna do 1990. godine.’> Pripremala sam
tada i financijsku podlogu za izdavanje materijala s I i II Electromyographic School
(Rovinj i Zagreb) i IV. jugoslavenskog neuromuskularnog simpozija (Zagreb). Materijali s ta
tri sastanka bili su uistinu vrhunski i po svojem konceptu i po originalnosti, odnosno
doprinosu znanosti.

c. Udzbenici

1981. Klinicka elektromioneurografija i neuromuskularne

bolesti — prvi udzbenik na jugoistoku Europe

Nastavna djelatnost u novoj supspecijalizaciji zahuktavala se te je pisanje i objavljivanje
udzbenika postalo imperativ. U to vrijeme nisam mogla naci za prijevod prikladan,
sveobuhvatan udzbenik medu rijetkim inozemnim publikacijama, a osim toga imala
sam niz vlastitih pogleda na struku koje sam Zeljela prenijeti na svoje dake. Podatke i

_ KLI;\'ICI{& i Ao Jusi
ELEKTROMIONEUROGRAF1JA |
NEUROMUSKULARNE BOLESTI

Prvi udzbenik ove vrste na jugoistoku Europe Izabrani ¢lanci s I11. jugoslavenskog neuromusku-
larnog simpozija, Opatija 1986., koncipiran kao i
IV. simpozij 1990. te Electromyographic school 1. i
2. kao bazu za novi prosireni udzbenik iz Klinicke
elektromioneurografije i neuromuskularnih bolesti

132 Tada smo uz oznaku: za Novosti iz neuromuskularnih bolesti — VoLII. poceli traziti uplatu na ziro-raéun Medicinske
akademije Hrvatske, u iznosu 350,00 din. tjedno.
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posebno originalne fotografije skupljala sam godinama, medutim nikako naci mjesec/
dva vremena za dovrSenje rukopisa. Nakon perioda neizvjesnosti zbog identifikacije
uzroka mojih tegoba postavljena mi je konacno dijagnoza i indicirana operacija. Ja sam
postoperativno bolovanje uspjela produziti i zavrsiti rukopis i knjiga je ugledala svjetlo
dana u ozujku 1981. kao prva te vrste u jugoisto¢noj Europi. Knjiga je tiskana pod naslo-
vom Klinicka elektromioneurografija i neuromuskularne bolesti u nakladi Jugoslavenske me-
dicinske naklade. Potpisi pod slikama i predgovor prevedeni su na engleski. Predgovor
je napisao moj ucitelj Albrecht Struppler i u njemu je rekao i sljedece: ,,... Veseli me da je
moja nekadasnja suradnica prof. Anica Ju$i¢ upotrijebila svoje izuzetno mnogogodisnje
iskustvo napisavsi udzbenik za kolege u svojoj domovini. Ova knjiga sadrzava opsezan
pregled tipi¢nih nalaza kod prakticki svakog poremecaja Zivaca i misica, kao i podatke
0 znanstvenim osnovama i upotrebi moderne dijagnosticke metodologije. Sistematska
organizacija i jasno prikazivanje vrijedit ¢e mnogo ¢itaocu koji proucava neuromusku-
larne bolesti. Na korist bolesnika Zelim prof. Jusi¢ da se njezina knjiga nadaleko prosiri.”

1989. Novosti u neuromuskularnim bolestima i
elektromioneurografiji, Skolska knjiga, Zagreb
Knjiga Novosti u neuromuskularnim bolestima i elektromioneurografiji bila je cetvrta
o neuromuskularnim bolestima i elektromioneurografiji. Pri uredivanju knjige
izbor radova usmjerila sam na nove podatke, posebice na one koji su vazni u
diferencijalnodijagnostickim razgranicenjima i sveobuhvatnijem razumijevanju
problema nasih bolesnika. Smatrala sam da je na osnovi upotrijebljenih kriterija
selekcije bilo opravdano dati knjizi naslov Novosti u neuromuskularnim bolestima i
elektromioneurografiji. Svaki ¢lanak imao je naslov i sazetak i na engleskom jeziku.
Niz clanaka pisan je u cijelosti na engleskom sa sazetkom prevedenim na hrvatski
jezik. Kako su mnogi od clanaka originalan doprinos znanosti ili pregled najnovijih
znanstvenih dostignuca, djelo ima i znanstveni karakter. A zamislila sam i IIL
jugoslavenski simpozij u Opatiji i tu knjigu kao publikaciju — koja bi premostila vrijeme
do izlaZenja novog, prosirenog izdanja moje knjige/udzbenika Neuromuskularne bolesti i
klinicka elektromioneurografija iz 1981. godine.

Jo$ bogatiji bio je sadrzaj IV. jugoslavenskog simpozija, Zagreb, 1990., te Prve (Rovinj)
i Druge (Zagreb) elektromiografske Skole. Nazalost, ti su vazni dogadaji ostali samo na
prigodnim publikacijama na hrvatskom i engleskom jeziku. Poznati dogadaji i moje
umirovljenje zaustavili su ,bujicu”.
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V. NASTAVNI OBLICI CIJA JE SVRHA
POVEZIVANJE S VODECIM STRUCNJACIMA
NA MEDUNARODNOJ I NACIONALNOJ RAZINI

a. SIMPOZIJI O NEUROMUSKULARNIM BOLESTIMA

L. Simpozij o neuromuskularnim bolestima, Zagreb, svibanj, 1977.

Godine 1977. 1 1979. bile su vrlo vazne u razvitku i pro§irenju znanja o neu-
romuskularnim bolestima u SRH. Organizirala sam nov pristup problemu na
samostalnim viSednevnim sastancima s pozvanim predavac¢ima. Na prvi simpo-
zij pozvani su isklju¢ivo domaci (SNRJ) predavaci uz zadane teme predavanja.
Predavanja ¢e se onda objaviti u ¢etverobroju ¢asopisa Neurologija. Pri tome mi je
bila neprocjenjiva potpora: moralna Sergija Dogana, predstojnika Neuroloske kli-
nike, tehnicko-prakti¢na moje tehnicke asistentice Nade Fronjek te financijsko-
organizacijska Stjepana Bosaka, predsjednika Udruzenja distrofi¢ara Hrvatske.

Pokrovitelj je bila Herma Kraus-Delpin'®. Organizatori su bili: Centar za neuromu-
skularna oboljenja Neuroloske klinike sa Zavodom za neuropatologiju; Neuroloska
sekcija Zbora lije¢nika Hrvatske te Udruzenje distrofi¢ara Hrvatske. Sudjelovali su po-
zvani predavaci iz cijele Hrvatske te iz Ljubljane i iz Beograda, uz vrlo velik auditorij.
Ja sam, nazalost, drugi dan morala izostati zbog bolova u koljenu, medutim simpozij se
po predvidenom scenariju uspjesno odvijao do kraja.

1I. Simpozij o neuromuskularnim bolestima, Dubrovnik, travanj, 1979.

Pokrovitelj je bila Skupstina Op¢ine Dubrovnik, a organizatori Centar za neuromusku-
larna oboljenja, Neuroloska klinika sa Zavodom za neuropatologiju, Neuroloska sekcija
Zbora lije¢nika Hrvatske i Udruzenje distroficara Hrvatske. Predsjednik Znanstvenog
odbora bio je Sergije Dogan, dok sam ja predsjedala Organizacijskom odboru.

Koncept tog simpozija bio je drugaciji od onog prije dvije godine. Izdvojila sam po-
sebne entitete/bolesti koje je trebalo u detalje obraditi i u uvodu prikazati uz pomoc¢
istaknutih autoriteta u tom podrudju. Tako smo pozvali Sir Johna Waltona'** da govori
o polimiozitisu, dok sam Irenu Hausmanowu-Petrusewicz!¥> zamolila za predavanje o
spinalnim amiotrofijama. Druga i treca sjednica bile su vrlo provokativne. Ukljucivale
su periferne hiperkinezije (mimovoljnu misi¢nu aktivnost), kojima sam se ja posebno
bavila, i imunosupresivnu terapiju neuromuskularnih bolesnika. Od stranih predavaca
sudjelovali su i ugledni stru¢njaci H. Schulze (Berlin DDR), P. Feudell (Berlin, DDR)
te H. E. Kaeser (Basel, Svicarska). Predvidena su tri glavna predavanja u trajanju od
po 45 minuta i 56 prijavljenih s izlaganjima od po 10 minuta. Brojni su bili predava-
¢i iz Zagreba, Rijeke i Osijeka uz niz predavaca iz Beograda i Ljubljane, a taj put i iz
Makedonije.

133 Herma Kraus-Delpin tadasnja republicka tajnica za narodno zdravlje i socijalnu zastitu SRH i ¢lanica Izvrénog vije¢a

SRH.

John Walton — u vrijeme sudjelovanja na II. simpoziju sveucilisni profesor i Sef Odjela za neuromuskularne bolesti u
Newcastle upon Tyneu u Engleskoj, predsjednik Istrazivacke grupe neuromuskularnih bolesti WNF-a.

Irena Hausmanowa-Petrusewicz, sveuciliSna profesorica, predstojnica Neuroloske klinike Medicinske aka-
demije u Varsavi (a kasnije i same Akademije) u Poljskoj.

134
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U nedjelju prije pocetka simpozija crnogorsku obalu pogodio je jak potres. On je u
manjoj mjeri zahvatio i Dubrovnik. John Walton i supruga ve¢ su bili dosli u Dubrovnik.
Pitala sam u ponedjeljak Sergija Dogana da li da odrZimo simpozij u tim uvjetima. On je
odgovorio: ,Da, naravno!” U utorak poslijepodne posao je automobilom u Dubrovnik
vozeci ujedno pakete s materijalima s I. i II. simpozija. I ja sam trebala i¢i s njime, ali sam
se bojala njegove prebrze voznje. Planirala sam po¢i u srijedu avionom. U utorak uvecer
dobila sam obavijest da je profesor Dogan poginuo u frontalnom sudaru s kamionom,
na izlazu iz tunela, nadomak Dubrovnika. Usprkos svemu, nastavila sam sa simpo-
zijem... Predavanja su tiskana po kriterijima redovitih ¢lanaka i opet u cetverobroju
Neurologije 1979.

II1. jugoslavenski simpozij o neuromuskularnim bolestima, Opatija, travanj, 1986.
Organizatori simpozija bili su MAH; Centar za neuromuskularne bolesti, Zagreb;
Klinika za neurologiju KBC-a i MEF-a Rijeka te Savez distroficara Jugoslavije.
Predsjednik simpozija i Programskog odbora bila je A. Jusi¢, potpredsjednici su bili M.
Janko (Ljubljana), J. Gospavi¢ (Beograd), i S. Milohanovi¢ (Rijeka), tajnici S. Apostolski
(Beograd), O. Sinanovi¢ (Tuzla) i J. Zidar (Ljubljana); blagajnica je bila N. Fronjek
(Zagreb), predsjednik lokalnog organizacijskog odbora bio je S. Milohanovi¢ (Rijeka), a
glavni sponzori: SIZ znanosti SRH i Medilog — Medical electronics iz Nizozemske.

Sastanak je bezuvjetno trebalo nazvati kongresom jer je to po svim svojim karak-
teristikama i bio. Bio je izuzetno dobro posjecen: dosli su specijalisti iz svih
jedinica SNRJ. Morale su se, zbog velikog broja prijavljenih referata, prvi put
uvesti paralelne sjednice u dvorani ,A“, ,B“i,C“ Ukupno je bilo 177 izlaganja,
3 audiovizualne demonstracije i 1 rasprava u sklopu okruglog stola.

Bilo je devet pozvanih predavaca. Pozivalo ih se prema temi u kojoj su bili eksper-
ti, a koja je bila aktualna i za koju je bio pokazan poseban interes. Naslovi njihovih
predavanja bili su redom sljededi. J. Newsom-Davis (London): O najnovijim podacima
u vezi s autoimunim procesima kod Myasthenia Gravis 1 Lambert-Eaton sindroma; H. A. F.
Schulze, R. Zchenderlein (Berlin, DDR): Nasa iskustva u vezi s uspjesnosti plazmafereze kod
neuromuskularnih bolesti; N. Rizzuto (Verona): Indikacije i granice elektronske mikroskopije
i histokemije kod neuromuskularnih bolesti; E. Kuhn (Heidelberg): O miotonijama izazvanim
lijekovima. L. O. Badalian (Moskva): O Schwarz-Jampelovu sindromu; D. Kamala (Madras,
Indija): Sonografija skeletnih misi¢a kod djece i predavanje s K. Githa: Neuritis Hansenove bo-
lesti — veliki diferencijalnodijagnosticki problem; H. P. Ludin (Bern) odrZao je izlaganje pod
sljede¢im naslovom: Fiziologija i patofiziologija neuralnog provodenja. Refrakterno vrijeme i
kolizione tehnike perifernih Zivaca. Analiza sporih komponenti evociranih Zivéanih i misi¢nih
potencijala; A. Struppler (Miinchen): Fiziologija i elektrofiziologija aferentnih vlakana misica;
M. Janko (Ljubljana): Granice i dometi ,single fiber” elektromiografije.

Za vrijeme tog vrlo uspjesnog sastanka u Opatiji jasno se ocitovala potreba za orga-
nizacijom posebnih sastanaka, i to svake godine, za one koji su aktivno ukljuceni u elek-
tromiografsku i neurografsku dijagnostiku. Potrebna je razmjena iskustava s kolegama
i nove informacije kako bi se njihov razvoj odrzavao na svjetskoj razini, koju smo u me-
duvremenu u Centru sigurno postigli, a u nekim podrucjima i prestigli. Izlozena preda-
vanja uzih suradnika, a i struktura te nastavne jedinice to je jasno dokazala. Doktorand
Centra Dubravko Markovi¢ iz Pule ponudio je da ¢e osigurati uvjete za takav sastanak
u Rovinju, u Bolnici za ortopedsku kirurgiju i rehabilitaciju Prim. Martin Horvat.
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Projekt Electromyographic School, 1st Advanced Course realiziran je u rujnu 1988. i po-
novljen u rujnu 1989. u Zagrebu kao Electromyographic School, 2nd Advanced Course.

I tako se dalje oblikovala i razvijala Zagrebacka skola elektromiografije.

1V. jugoslavenski simpozij o neuromuskularnim bolestima, Zagreb, svibanj 1990.
OrganizatorisubiliMAH, Zavod zaneuromuskularnebolesti, Zagreb, Neuropsihijatrijski
odjel Vojne bolnice, Neuroloski odjel Op¢e bolnice Dr. Josip Kajfes, Udruzenje neuro-
loga Jugoslavije, Drustvo oboljelih od mijastenije gravis Hrvatske, Savez distroficara
Jugoslavije. U meduvremenu se na mene nastavio pritisak kako bi se promijenila repu-
blika odrzavanja simpozija. S takvom sam se promjenom za Neurogeni mjehur suglasila,
medutim ubrzo sam pozalila jer se sadrzaj i cilj tih sastanaka znatno promijenio. Uspjela
sam simpozij zadrzati u Zagrebu, koji je te godine slavio niz povijesnih obljetnica, i za
Medicinski fakultet, koji je slavio svoju pripadnost visestoljetnom sveucilistu. Slikarica
Maja Landau Nejasmic¢ oblikovala je umjetnicki vanjsku stranu dvojezi¢nog programa
na temu karakteristicnih zagrebackih gradevina. Ukljucila ih je i u plakate simpozija
uz crteZe motorne jedinice. Opsezni saZeci, pretezno na engleskom, fotokopirani su,
uvezani i predani sudionicima s materijalima o Zagrebu. Planirano je da se selekcioni-
rana predavanja kao ¢lanci objave u knjizi Novosti u neuromuskularnim bolestima, Vol. I
Poceli smo i s prikupljanjem novca, na ra¢unu MAH-a, za njezino izdavanje.
Otvorenje simpozija bilo je u srijedu u 18 h u muzeju Mimara.

Program se odvijao u novom dijelu Dekanata MEF-a u Zagrebu u dvije prostorije:
u Velikoj predavaonici ,Cackovi¢” bile su glavne teme, a u dvorani ,,A” bile su slo-
bodne teme i poster-sjednice. U toj su se dvorani odrzavale, za vrijeme relativno velike
podnevne pauze, i sastanci Medicinskog savjeta Saveza distroficara Jugoslavije i Prva
godisnja skupstina Drustva oboljelih od mijastenije gravis. U Velikoj dvorani u to su
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bolestima, Zagreb 1990., Autor: Maja Landau-Nejasmi¢
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vrijeme bile videoprojekcije. U petak su to bile: 1. J. Spoljari¢, A. Bogunovié, Z. Panié:
Monitoriranje respiracije — polisonografija — apnoiéni sindrom; 2. A. Jusi¢ i M. Sostarko:
Hereditary Persistent Muscle Cramps. U subotu su to bili: A. Jusi¢, K. Pavlovi¢, V. Bauer, R.
Baraba i Lj. Sragalj: Polisegmentna elektroneurografija. Posteri su bili izloZeni u predvorju
I. kata, a komercijalni izlagaci bili su na II. katu. Tamo se servirala kava i sendvici za
vrijeme pauzi. Svecana vecera bila je u Gradskom podrumu na Trgu Republike.

Obradivalo se Sest glavnih tema: 1. Neuromuskularne bolesti razvojne dobi, 2.
Kardiomiologija, 3. Neuromuskularne bolesti starije Zivotne dobi, 4. Autonomne disfunkcije koje
prate bolesti perifernih Zivaca i misica, 5. Ortopedski problemi neuromuskularnih bolesnika i 6.
Mehanicke povrede misi¢a i Zivaca. Broj prijavljenih izlaganja bio je iznenadujuce visok. Za
80 predavanja rezervirano je po 10 minuta, za 53 poster-predavanja moglo se odijeliti
samo po 5 minuta. Naravno, za pozvane strane predavace (I. Gamstorp, Uppsala; E. P.
Hoffman, Boston; C. Angelini, Padova; G. Nigro, Napulj) rezervirano je 30 — 40 minuta.

Program je ukljucivao jos i pet okruglih stolova: 1. Respiratorni problemi neuromusku-
larnih bolesnika, moderator O. Sinanovi¢; 2. Medikolegalni aspekti fatalnih kronicnih neuro-
muskularnih bolesti, moderator A. Jusi¢; 3. Mikrokirurska i transplantaciona terapija povreda
perifernih Zivaca, moderator J. Unusi¢; 4. Problemi primjene kortikosteroida kod neromusku-
larnih bolesti, moderator A. Jusi¢; i 5. Tehnike i rezultati terapijske plazmafereze u jugoslaven-
skim centrima, moderator S. Apostolski.

Poseban interes pobudile su rasprave 1, 21 4.

U 1. raspravi O. Sinanovi¢ iznio je podatak s nedavnog sastanka u Danskoj — bole-
snica s ekstratorakalnim respiratorom, montiranim na invalidska kolica, izlazi iz kuce i
polazi tecaj spremajuci se za preuzimanje radne obveze!

Rasprava broj 2, sudeci po reakcijama slusateljstva i po posljedicama, posebno je
dozivljena. Sudjelovalo je 12 pozvanih predavaca (nisu svi ni stali za stol ve¢ su ra-
spravljali iz prvog reda, aija sam vodila raspravu iz prvog reda): Slobodan Apostolski,
Silvije Degen, Slobodan Lang, Zivko Kuléar, Visnja Majeri¢-Kogler, Gordana Rajkov,
Lidija Roi¢, Osman Sinanovi¢, Branko Subié, Valentin Pozaji¢, Janez Zidar.

Na magnetofonu zabiljezene poruke kasnije su se Cesto citirale, osobito tijekom
razvitka hospicijskog pokreta u Hrvatskoj. V. Pozaji¢ rekao je: ,Ne mozemo uime hu-
manizma ubiti ¢ovjeka. Nasa je duznost pomoci onima koji pate.” S. Lang rekao je:
,Moramo kao zadatak medicinara i Medicinskog fakulteta prihvatiti odgovornost pre-
ma umiruc¢ima. Nije problem umrijeti - ve¢ umirati. S bolesnikom se ne smije rutinski
postupati: moramo biti svjesni da je on konkretna i neponovljiva osoba. Lijecnici ne
mogu reci kako je normalno da im je potrebno Sest sati da bi izvrsili jednu operaciju, a
da im je dovoljno samo pet minuta sjediti s bolesnikom kako bi mu priop¢ili hoce li on
dalje Zivjeti ili ne.”1%

U raspravi br. 4 (u kojoj su sudjelovali I. Bakran, N. Cike$, M. Korgi¢, i M. Sostarko)
voditeljica je istakla da je to podrudje u kojem skala stavova varira od potpunog prihva-
¢anja do gotovo potpunog odbijanja. Radi se 0 mo¢nom sredstvu u ocajnim situacijama.
Je li to sredstvo uistinu tako opasno ili su koristi daleko vece, tako da se rizik ,isplati”?

136 Opsezan izvadak iz te rasprave kao i onaj iz rasprave s Kingom Engelom iz 1989. objavljen je pod naslovom
,»,O raspravama okruglog stola u Zagrebu iz 1989. i 1990. godine na temu terminalnih stadija neuromusku-
larnih bolesti“. Bilten za palijativnu medicinu/skrb, 1999.; 5:17-19.
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Stajalista kolega s malo iskustva u terapiji visokim dozama i modifikacijama u duzem
trajanju bila su — ocekivano drugacija od onih ,neuromuskularaca®.

U zavrsnoj rijeéi naglasila sam: ,Oko nas se sve mijenja — i principi organizacije
drustva i meduljudski odnosi i skala onoga sto je u zivotu vrijedno. Nadajmo se da ce
ovaj duh slobode dovesti do znacenja i neka osnovna zivotna pravila. Za pravi uspjeh i
stvaranje novoga, treba red i rad — sustavan, ciljan i posten rad, s puno samoinicijative
i samoprijegora. Za sretan Zivot treba voljeti ono Sto se radi i one s kojima se radi...”

b. ELEKTROMIOGRAFSKE SKOLE - NAPREDNI TECAJEVI

Elektromyographic School, 1st Advanced

Course, Rovinj, 7. - 10. rujna 1988. e s s
Organizatori Skole bili su MAH; Neurologka kli- e T

nika, Milano; Zavod za neuromuskularne bole-

sti, Zagreb; Neuroloski odjel i Znanstvena jedini- S s ot

ca, Medicinski centar Pula; Istarska podruznica fiogistn

Tt A, iz

Zbora lijecnika Hrvatske te Savez distroficara
Jugoslavije. Koordinatori Skole bili smo Paolo
Pinelli i ja. Prethodno sam za vodstvo zamolila
Fritza Buchthala'¥’. Predlozio je, medutim, za ko-
ordinatora skole svojega bivSeg suradnika Paola
Pinellija’.

Voditelj lokalnog organizacijskog odbo-

Peay Fraloser Jurivc |

Bk o e oy iy o) 41, Fibmamy WO, kil
Preceivest foctay, Ttk ym ae jo hivhing me o 2ive-

A o by Sty wnil S mnd Foics fury, ek il
Pl s W Veaahisy my Lop ke, T8 ITRE,

At mick as F oty €ria bo aMewd B Woghaig | ae
APuAAAARG ol fo s pute, Bt 3] My Comediy
Moty by be acluivedg hodes hr feacl, v K
P A sihort, fasi Huistiiyg 3l Panen Petly dn otiia, Ginitrpe
Chiry e Maytey aud Frmincn v Hiban, Eruciocs o]
Ik ] M wmle 1, Hick, wail mappisy, Toofestor THEWRLy
Jehualinaid, 3 B ke of Noamphytirlyps 4o Gpendega,
Ll bt adtet Ke Al p 1 o gek Fo fivessn Mty sui
huclure auwi Pr Tresea T mas e ot £as & greck dead

ra bio je inicijator ideje sastajanja u Rovinju

Dubravko Markovié.® Clanovi su bili lijec- B s W lypurachin sbute ealessy o W
. . . . . . Ptk o] Msertog, Wares Filai)

nici Medicinskog centra Pula te Bolnice Prim. i 5 ok 3 B

Martin Horvat i Doma zdravlja Rovinj. Znacajnu e s

organizacijsku pomo¢ ovaj sam put dobila od s 5

Gordane Tobisch, profesorice engleskog jezi-

ka, tajnice predstojnika Neuroloske klinike u  Odgovor Fritz Buchthala na moj poziv

Zagrebu i suurednice zbornika radova. Jezik  woditi 1st Electromyographic school,

sastanka i programa bio je engleski. Svi studen-  Rovinj. On predlaze Paolo Pinellia

ti dobili su fotokopije predavanja in extenso, na

hrvatskom i na engleskom, a predavaci na engleskom. U svakodnevnim problemima

i opet mi je pomogla moja nezaobilazna tehnicka asistentica i najuza suradnica Nada

Fronjek.

Tecaj sam zamislila kao oblik kontinuirane edukacije ogranicenog broja lijecnika
specijalista koji se aktivno bave elektromioneurografijom. Htjela sam im omoguciti
rasprave i medusobne i s istaknutim svjetskim stru¢njacima s tog podrucdja, uz pri-
stup najnovijim podacima iz teorije i prakse elektromiografije i elektroneurografije.
Predvidjela sam za taj tecaj dvije osnovne teme 1. Struktura i funkcija motorne jedinice i 2.

137 Fritz Buchthal, , otac” elektromiografije, usprkos tome §to se priblizavao osamdesetoj, jo$ je uvijek radio u Santa Barbari

u SAD-u.

Paolo Pinelli, predstojnik Neurolo§ke klinike Sveucilista u Milanu. On je prije 27 godina, tj. 1956., orga-
nizirao Prvi svjetski kongres elektromiografije i srodne klinicke elektrofiziologije u Paviji.

Dubravko Markovic tada je bio voditelj EMG laboratorija i Odsjeka za neuromuskularne bolesti u Medicinskom centru u Puli.
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1st Electromyographic school, Zagreb.Skupna slika predavaca i polaznika. U prvom redu u kolicima
Gordana Rajkov (Beograd) i Reinhardt Riidel ( Ulm), ¢u¢i Osman  Sinanovic (Tuzla). Stoje : u svje-
tlom odijelu Eijiro Satoyoshi (Tokio),Gerta Vrbova (London), Irena Hausmanowa Petrusewicz (Varsava),
iznad nje Robert Lovelace (New York)

Stanja hiperaktivnosti motorne jedinice. Ti napredni kratki tecajevi trebali bi se odrzavati
svake godine u rujnu. Glavna tema iduce godine trebala bi biti Elektroneurografija i fizi-
oloske varijacije u inervaciji.

Pozvala sam na sudjelovanje mnogo vrhunskih stru¢njaka za koje sam znala da
nam mogu pomodi u rasvjetljavanju nasih problema. To su bili Irena Hausmanowa-
Petrusewicz, koja nam je ve¢ predavala na II. simpoziju o neuromuskularnim bolestima
u Dubrovniku; Hyam Isaacs%; Robert E. Lovelace'!; Fabrizio Pisano?; Reinhardt
Riidel'; Eijiro Satoyoshi'#; Constantin Vasilescu'*5; Gerta Vrbova'* te JoZe Trontelj"* i
Osman Sinanovic¢'*s.

Bilo je mogucnosti i za dulje druzenje, kako na brodu, tako i na domjenku pod Sa-
torom uz lokalnu glazbu i delicije, pa je raspolozenje bilo vise nego odli¢no. Skola je
zamisljena kao tecaj za usavrSavanje, medutim njezina visoka znanstvena razina obli-
kovala ju je u jedinstven monotematski sastanak svjetske razine. Organizatori su dobili

140 Hyam Isaacs, neurofiziolog i celnik Klinickog neuromuskularnog istrazivackog laboratorija u Johannesburgu. Poznat

je po opisu sindroma kontinuirane misi¢ne aktivnosti i odgodene relaksacije nakon misicne kontrakcije Syndrome of
Continuous Muscle-Fibre Activity. Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychiatry, 1961.; 24: 319-325.) Opis je poznat
u literaturi kao eponim Isaac-Mertens sindrom.

Robert E. Lovelace, kodirektor Odjela za neuromuskularne bolesti Neuroloske klinike Sveucilista Columbia u New Yorku.
Fabrizio Pisano, Neurofizioloska jedinica Medicinskog rehabilitacijskog centra Veruno u Italiji.

Reinhardt Ruidel, pro¢elnik Odjela opce fiziologije na Sveucili§tu u Ulmu.

Eijiro Satoyoshi, profesor interne medicine i neurologije, direktor Nacionalnog instituta neuroznanosti u
Nacionalnom centru neurologije i neuropihijatrije u Tokiju.

Constantin Vasilescu, Odjel neuromuskularnih bolesti Instituta za neurologiju i psihijatriju u Bukurestu.

Gerta Vrbova, profesor razvojne neuroznanosti u SveuciliSsnom koledZzu u Londonu.

Joze Trontelj, profesor na SveuciliSnom institutu za klini¢ku neurofiziologiju u Ljubljani.

Osman Sinanovi¢, Odsjek klinicke neurofiziologije Neuroloske klinike Medicinskog fakulteta u Tuzli.
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izuzetno pohvalna pisma i usmene cCestitke te ponovljeni zahtjev da se materijal objavi
u monografiji. Za sljedecu je godinu najavljena tema Elektroneurografija i obecano je da
ée i za tu Skolu — 2. napredni tecaj sudionici dobiti prevedene rukopise prije pocetka
predavanja.

Elektromyographic School, 2nd Advanced Course, Zagreb, 6. — 9. rujna 1989.

Vojna bolnica u Dubravi bila je netom otvorena i moderno uredena. Inicijativu za tu
lokaciju Skole dala je Anka Bogunovi¢ Rastovéan, voditeljica tamosnje Neurofiziologke
jedinice. Organizatori su bili: MAH; Zavod za neuromuskularne bolesti KBC-a Rebro;
Neurofizioloska jedinica Neuropsihijatrijskog odjela Vojne bolnice Dubrava; Neuroloski
odjel Opce bolnice Dr. J. Kajfes i Savez distroficara Jugoslavije.*? Ja sam bila voditeljica Skole
na kojoj je bilo oko 80 sudionika.

Osnovna misao tecaja bila je: Sto intenzivnije ukljuciti se u rad i tehnike europskih i
americkih laboratorija. Mi Zelimo saznati $to misle i kako rade nasi gosti predavaci, ali Zeli-
mo pokazati i kakva su nasa iskustva i inovacije, od kojih su mnoge u razradi za disertacije
ili magisterije ili su pak vec i obranjene i objavljene. Izlagat ¢emo na engleskom jeziku i na
taj ¢emo se nacin prisiliti na uporabu opceprihvacenog jezika znanstvene komunikacije.

Svi sudionici dobili su, uz program na engleskome, fotokopirno umnozene materi-
jale i knjigu sazetaka (do 2 stranice A10 formata) na engleskom i na hrvatskom jeziku
(urednice smo bile Gordana Tobisch i ja). Glavna tema bila je, prema planu u Rovinju:
Elektroneurografija — diferencijalna dijagnoza mjesta ostecenja Zivca. Iz urednicina uvoda
proizlazi da se za dvije godine ¢ak planira organizacija tecaja na temu Elektromiografije
ostecenja centralnih neurona. Predvidene su dvije godine odgode, a ne jedna, jer se u me-
duvremenu trebao organizirati IV. jugoslavenski simpozij o neuromuskularnim bolestima.

Ponovno su pozvani P. Pinelli, F. Pisano, R. Riidell. Novi je gost bio Jun Kimura.
Drugi su predavaci bili pozvani iz Beograda, Tuzle, Novog Sada, Sarajeva, Varazdina,
Pristine i Osijeka; oni su uglavnom iznosili rezultate iz svojih magistarskih ili doktor-
skih radova.

2nd Electromyographic school,
Zagreb : posjeta Juna Kimure
Zavodu za neuromuskularne
bolesti: od desna na lijevo: Jun
Kimura, Anica Jusi¢, Marija
Sostarko, Nikola Gubarev,
Osman Sinanovié

149 Uz tvrtku Medilog, i tadasnji je SIZ znanosti SRH znatno pomogao ostvarenju projekta. Obraéun je isao preko
MAH-a. Ukupni troskovi bili su 9,247.510 din., a od SIZ-a za znanosti dobiveno je 4,480.000 din.
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U izvjestaju MAH-u i Odboru za primjenu medicinske znanosti naglasava se da se
radi 0 novom organizacijskom obliku.’® Cilj je aktualne Skole i opet suceljavanje s re-
zultatima autora medunarodne razine, uz prezentaciju vlastitih pristupa i specifi¢nosti.
Nastavili smo put sadrzajnog i formalnog razvijanja , Zagrebacke skole”.

Program je bio podijeljen u Cetiri dijela: 1. dan, srijeda poslijepodne: predstavljanje
knjige/dopunskog udzbenika Novosti u neuromuskularnim bolestima i elektromioneurogra-
fijiiuvodna predavanja pozvanih stranaca; 2. dan: Analize Zivaca na rukama — prijepodne
predavanja, poslijepodne demonstracije; 3. dan: Analize Zivaca na nogama — prijepodne
predavanja, poslijepodne demonstracije predavanog i demonstracije analiza sekundar-
nih potencijala; 4. dan: prijepodne predavanja o sekundarnim potencijalima i zavrsetak
Skole.

Prakti¢ne demonstracije odvijale su se u dvije prostorije, na cetiri EMG aparata, uz
pomo¢ inZz. Kolaja, inZ. Jonkera i tehnickih asistentica s Rebra, posebno Nade Fronjek.

150 U Munchenu je 1990. prvi put odrzan skup s tematikom koju smo obradivali u Rovinju i sa sliénom
organizacijskom shemom.
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VI. MOJE DOPISIVANJE S MEDUNARODNIM
STRUCNJACIMA, PREDAVACIMA NA
NEUROMUSKULARNIM SIMPOZIJIMA

ILI NAPREDNIM TECAJEVIMA

a. John Nicolas Walton

Prva pisma koja sam razmijenila s Johnom Waltonom'! bila su jos iz razdoblja Drugog
simpozija o neuromuskularnim bolestima 1979. Kasnija su se odnosila na informacije o mo-
jem ukljucivanju u Istrazivacku grupu WFN-a te izrazavanje interesa vezanog uz elektro-
miografska iskustva s holinergi¢cnom krizom zbog suicidalne intoksikacije pesticidima.
Konzultirala sam se s njime i u vezi s lije¢enjem polimiozitisa djecaka ciklosporinom.

Drugi tip pisama bio je upucen meni i svim ostalim ¢lanovima grupe, a odnosio se
na sastanke Izvrsnog odbora grupe na svjetskim kongresima o neuromuskularnim bo-
lestima. Godine 1986. to je bio kongres u Los Angelesu kad je planiran VII. medunarodni
kongres o neuromuskularnim bolestima, 1990. u Miinchenu. Za 1994. planiran je sastanak u
Kyotu. U Miinchenu ¢e voditi A. Struppler, F. Lehmann-Horn i R. Riidell; u Japanu ¢e
jedna od vodecih osoba biti Eijiro Satoyoshi, ¢lan Izvrsnog odbora Istrazivacke grupe (a
¢lanica je Izvrsnog odbora i I. Hausmanowa-Petrusewicz!).

Osnovan je i Pododbor za studij perifernog zivca, u fazi je osnivanja Pododbor za
bolesti motornog neurona koji bi trebao preuzeti T. L. Munsat's (izabran je na Svjetskom
neuroloskom kongresu u New Delhiju 1989., na kojem je Istrazivacka grupa sudjelovala sa
Simpozijem o molekularnoj genetici).

Clanovi grupe radili su na Novoj klasifikaciji neuromuskularnih bolesti. Radili su i na
skracenoj verziji za potrebe EAMDA-e i drugih gradanskih organizacija itd. Pripremaju
izvjestaje o indikacijama i vrijednosti miSi¢ne biopsije, o definiciji kroni¢ne inflamator-
ne demijelinizirajuce polineuropatije, 0 miogenezi itd. Zadnje pismo primila sam 1994.
godine. U njemu predsjednik, medu ostalim, izvjestava o svojem povlacenju s aktualne
funkcije — nakon 20 godina vodenja neuromuskularne istrazivacke grupe WFN-a.

b. Jun Kimura

Juna Kimuru'® upoznala sam na medunarodnim sastancima u Europi, SAD-u i Japanu.
Imala sam s njime zivahnih rasprava, osobito na temu testiranja neuromuskularne si-
napse. Posebno se bavio studijama neuralne provodljivosti i spinalnom ekscitabilno-

151 John Nicolas Walton, usporedi fusnotu br. 60.

152 Theodore L. Munsat, direktor Neuromisiéne istrazivacke jedinice i Centra za lije¢enje i istrazivanje MDA-ALS,
Tufts-New England Medical Center, Boston, Massachusetts, SAD. Poslao mi je 1989. fotokopiju publikacije
Syllabus for Update of Neuromuscular Diseases AAN Annual Meeting, Chicago, 1989., pod naslovom The Therapy of
ALS. Prepisku smo zapoceli 1991. Odgovara mi pozitivno na moju zamolbu vezanu za prijevod syllabusa za
studente medicine kao i na onu koja se odnosila na slanje Marije Sostarko i Mihaela Riesa na izobrazbu u
Neuromi$iénu istrazivacku jedinicu, u kojoj se istrazuje i palijativno lije¢enje ALS-a.

Jun Kimura iz Kyota (Japan), profesor neurologije i Sef Elektrofizioloskog odjela Neuroloske klinike Sveucilista Iowa u
SAD-u. Kasnije profesor i predstojnik Klinike za neurologiju na Sveucilistu u Kyotu u Japanu. Kao profesor emeritus
vraca se u SAD. Prvi potpredsjednik i kasnije (2002. - 2005.) predsjednik Svjetske neuroloske federacije (World Federation
of Neurology — WEN). Autor udzbenika: Electrodiagnosis in diseases of nerve and muscle: Principles and practise, 1983., te
glavni urednik casopisa Muscle and Nerve.
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Jefferson Memorial.

$¢u. Pozvala sam ga na sudjelovanje u radu II. skole elektromiografije (1l Electromyographic
School). Tom prigodom posjetio je i ,moje” laboratorije u Neuroloskoj klinici Rebro.
Nasi su se kontakti nakon toga odrzavali godinama. Izmjenjivali smo pisma, e-postu i
redovito novogodisnje Cestitke.

U rujnu 1997. primila sam pismo, nakon njegova izbora za prvog potpredsjednika
WEN-a, u kojem me trazi pismene ili telefonske prijedloge organizacijskih promjena u
WEN-u kako bi pomogao predsjedniku u unapredenju multinacionalne edukacijske i
istrazivacke aktivnosti radi poboljsanja klinicke neuroloske prakse Sirom svijeta.

U svojem odgovoru, ujedno i estitki na izboru, zahvalila sam mu i na poslanoj knji-
zi."* Istakla sam da sam se posebno bavila tim podrucjem prije umirovljenja i da sam
sudjelovala i na prvom radnom sastanku MND/ALS-a u Solihullu u Engleskoj 1990.
Tom prigodom posjetila sam i Cicely Saunders i Hospicij sv. Kristofora u Londonu,
u kojem je zavrsilo Zivot vise stotina oboljelih od ALS-a. Informirala sam ga i o svo-
jim aktivnostima na pokretanju hospicijskog pokreta u Hrvatskoj u vrlo nepovoljnim
ratnim okolnostima. U istom pismu predlozila sam mu da unutar WEN-a organizira
grupu koja bi se bavila terminalnim stanjima neuroloskih bolesti, odnosno palijativhom
medicinom neuroloskih poremecaja.

U sije¢nju 2000. primila sam pismo u kojem mi priopc¢uje da je unutar WFN-a osno-
vano Povjerenstvo za neuroetiku, koje vodi Franz Gerstenbrand iz Beca. KaZe da mu
je dao moju adresu za kontakt. Istaknuo je da mu je drago Sto sam i dalje aktivna kao
neurolog/elektromiograficar te da se rado sjeca svog posjeta II. skoli elektromiografije u
Zagrebu. Budem li planirala i III. skolu, rado bi i osobno sudjelovao. U listopadu 2005.
primila sam njegovu e-poruku; tada je obnasao funkciju predsjednika WFN-a i pripre-
mao je Svjetski neuroloski kongres u Sydneyu. Bio je spreman pomoci mi u dobivanju
projekta unutar Japan’s Grant Assistance for Grassroots Human Security Projects. Ja sam,
iscrpljena, odustala.

154 Kimura J. Kaji R. (ur.), Physiology of ALS and Related Diseases, izi$la je upravo te, 1997. godine.
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£y
Dr Anica Jusic i
[nstitute of Nenromuscular Discase
Kispaticeva 12 Dr. Anica Jusic
4100 Zabreeb Instituter of Neuromuscular Discase:
Croatla Kispaticeva 12, 4100
Zagreb CROATIA
September 29, 1997
Dear Anica @
Dear Anica,
1 am pleased to report to you of my election as an officer of the WFN during the
Council Meeting in Buenos Aires. Thank you so much for your time and cffort in o ﬂu[ntym:vuymﬂwﬂfzdﬁlhﬂﬂiedﬂ:mﬁnm Foct ioapic
activitice. | am pleascd 10 Jeam that this movemest has picked ap a momenbars in
contacting your fricnds, whose support 1 appreciated very much. Creatia with s new democratic government and wish you the best for a contimed
sumcess. L the WEN, we have alio fonmuluted 4 teseatch comesitios on neurcsthics
Right afier the votes were cast and selections were made, 3 good friend of mine which s directod by Professor from Vienna. | name
approached to congramulate me. He then added Jun, now you knew who are on L S
your side, and who are not; Real friends must have worked hard 1o prevent you from L am bappy to learn that you are still working 15 a seurologistielectrom,
winning.” This realistic concems notwithstanding, 1 am very pleased to serve the WFN 1 eecall vory foedly of my visit with you during the Second Schoal of Electromyography

in Zagrebs, | remember ‘Reinhar Ridel was with us. 1f yos are plansing W do the Thind
Sehoal in 2002, 1 wosh be most interested in participating. Ploase 1ot e know s your
plans evolve as | need 1o knew the dates in fair advance 10 avoid other commitments.

in my new capacity.

The newly selected Management Commitiee comprises Jim Tool of USA a5 President,

Frank Clifford Rose of UK as Sceretary Treasurer, Ted Munsat of USA as Chalrman of Al hest Wishes for the New Millenium,
the Research Committecs and myself as First Vice President. 1 will do my best in

assisting the new President in modifying the organization of the WEN and in

advancing multinational educational and rescarch activities to improve the clinical Fi Jen %:’M:\

practice of neurology world wide.
PS: Thank you very much for 2 searf, df you sent me formy wife. She s most

Please do not hesitate to write or call, if you have any suggestions. intevested in e very uniqy an seea in Japan or

All best wishes, 5 ol e ¥ s e i gt

Jun KIM&:

Fax: 81-75-761-9780

P Calege of Moo Deparrest of vy o o, b 823421053 e
200 Mok T, G007 BCF FAR e e 0801

U prosincu 2005. pisala sam mu o radu na EMG atlasu, za koji sam prikupila mno-
go originalnih fotografija. Zeljela sam da mi napie predgovor. Svakako moram prije
dovrsetka tog projekta na neki nacin zaokruziti onaj za mene aktualniji — ukljucivanje
palijativne skrbi u redoviti zdravstveni sustav. To je vrlo tesko kad se ministri zdrav-
stva stalno mijenjaju'®> provodeci reforme reformi..., a meni ¢e uskoro biti 80 godina.

¢. Drugi predavaci u Elektromiografskoj

skoli (Electromyographic Schools)

Tijekom godina prikupila sam lijepu kolekciju japanskih cestitki koje mi je slao Jun
Kimura sa suprugom, ali i onih koje potpisuje Eijiro Satoyoshi, pozvani predavac 1.
elektromiografske Skole u Rovinju sa suprugom Mitsuko. Slao mi ih je kontinuirano vise
od 20 godina prizeljkuju¢i da budem i dalje aktivna i da se ponovno negdje sretnemo.

Sje¢am se i pisama predavaca s I. elektromiografske Skole Roberta E. Lovelacea i njego-
ve supruge iz New Yorka. U proljece 1987. bila sam njegov gost predavac na ekskluziv-
nom sastanku o Charcot-Marie-Tooth bolesti u Internacionalnom centru za konferen-
cije Sveucilista Columbia u Harrimanu u New Yorku. Tamo sam imala prilike osobno
upoznati Fritza Buchthala. Budu¢i da je to bio ekskluzivni sastanak, svjetskog znacenja,
referiran je na naslovnoj stranici ¢asopisa World Neurology (casopis WEN) — i tako sam
se pojavila na slici s potpisom: , Svjetski priznati klinicki neurolozi bili su zastupljeni

155U razdoblju 1999. - 2005. promijenilo se pet ministara zdravstva.
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Conference Highlights Diversity
of Charcot-Marie-Tooth Disorders

by Richard L. Masland, MD

At a conference held from June 28 1o
July 1, 1987, sponsored by the Neuro-
logical Institute, Columbin Univesity
and the National Foundation for Pero-
neal Muscular Atrophy (NFPMA), over
50 papers reviewed research on the
Charcot-Marie=Tooth (CMT) group of
disorders, now mare properly spoken of
as e hereditary motor and sensory neu-
ropathies (HMSN). These disorders vary
widlely in their age of onset, severity, and
rare of progression. They include auto-
somal dominant, aurosomal recesive,
and sex-linked forms.

HMSN cases may be divided into four
groups on clinical criteria. HMSN 1 is

velocity (less than 38 m/sec), diffuse
myelin degeneration, possibly reflecting
a primary Schwann cell disorder, and
relative preservation of axons (P. K.
‘Thomas, London, U.K.; and P. J.
Dyck, Rochester, MN, U.S.A.).

In HMSN 11, conduction w:lumly is

Internationally recognized clinical neurol-
ogists were wll represended al the Second In-
on Charcot-Marie

normal but oc-
curs. Sensory loss may be minimal and
fasciculation promineni. Sural nerve
Mcpﬁy will reveal axonal sensory ruber

Tooth Dlsaldcrs including {upper row, left
to right} Jack P:wul. MD, PhD (U.5.A.),
L 5. Chopra, MD timllal. and Richard L.
Masland, MD (U.5.A.); shown below, Anica

{ llem by Lawrence

and serves to di
it from pure motor neurone disease.

Izvjestaj o sastanku u
Harriman-u, NY, na
naslovnici casopisa World
Neurology u kojem se
medu , internacionalno
priznate klinicke neurolo-
ge” ubraja i Anicu Jusi¢

Moja slika sa sastanka u
Harriman-u,NY.

60

Jusic. MD
Williams.)

Third World
Medical Research

Foundation
Makae (Grant

1st European
Congress of
Neurology

The 1st Evropean Congress of Neu-
rology, organized by the Czechoslovak
Medical Society J. E. Purkinje, will be
held in Prague, C.5.5.R., Apr. 18-22,
1988. The congress will be organized
under the auspices of the WFN, The
Danube Symposium on Neurological
Sciences, and The Rescarch Groups on
Neurcimaging, Neuropathology, and
Child Neurology of the WEN.

Like the Asian-Oceanian and the Pan
American Congresses, the European
Congresses will be held every four years,
during the intervals between World
Congresses of the WFN.

Because it is especially difficult for
scientists from Eastern Europe to visit
other countries, the first congress is be-
ing organized and held in that part of
the world to facilitate participation of
neurologists from both East and West
and thus to establish a pattern of closer

i among i
from all arcas of Europe.

The main themes of the congress will

be:
1. Acute Neurology-experimental and
clinical aspects:
Cercbrovascular diseases, brain
injury, acute metabolic disorders
Surgical treatment and intensive



Pismo Irene Hausmanowe-

Petrusewicz 1988, nakon AKADEMIA MEDYCZINAw WARSZAWIE
<1 . WARSAW MEDICAL ACADEMY

»Skole” u Rovinju. KLINIKA NEUROLOGICZNA

Deparlment of Neurology

ul, Basacha 1A/ 1A Banocho

Steeal]

Elerownlk [ Heed 02097 Warszows,
Prol. dr hab. L Hevsmenowa-Peirusewlex FOLAND

Septomber 27, 1988,

Prof, A,Justié

Zavod za neurcmuscularne bolestd
541000 ZAGREB, Kispaticeva 12
TOUGOSLAVIA

Dear Profassor Justid,

I would like to thank you very much for your kindness and hospdtaldi
and also to congratulate you to your excellent course, it was true
SucousD,

Prof, Walton informed me recently that he had contacted you,

I assume that you became already a 1 of our lar

Ressarch Group, Please, let me know what time will be most

convenient for you to visit Poland,

with kindest regards
and thanks -~
£ "1 _)..P
Trena H i et
F.S. Pleaso convey my deep gratitude to all your coworkers and
particularly to Dr Markevié,

oz

na Drugoj medunarodnoj konferenciji o Charcot-Marie-Tooth poremecajima: u gornjem redu
slijeva nadesno Jack Petajan, SAD; J. S. Chopra, India; i Richard I. Masland, SAD; te
dolje Anica Jusic, Jugoslavija«.

Posebno mi je draga bila korespondencija s Irenom Hausmanowom-Petrusewicz.
MozZda je tu bila posrijedi i Zenska solidarnost, jer smo nas dvije bile Zenski izuzetci
u vodstvu neuromuskularne zajednice i obje iz komunistickog bloka. U pocetku bih
dobivala rukom pisana pisma uz pravu fotografiju neuroloskog instrumentarija kao
opetovani prilog u razlicitim prigodama i blagdanima (vjerojatno zbog aktualne finan-
cijske situacije u Poljskoj i neizdavanja prigodnih razglednica). Zadnje pismo dobila
sam nakon 1. elektromiografske skole 1988., u kojem me, uz Cestitku na uspjehu, poziva u
Poljsku.

Citirala sam samo izrazito intenzivnu korespondenciju. Moje dopisivanje trebalo je
biti i ucestalije i upravljeno vec¢em broju gostiju ili samo pomagacima upoznatima kroz
literaturu, ali naprosto nisam imala dovoljno snage i vremena. Pisma su se pisala na
pisacoj masini ili rukom, bez tajnice.

61



VII. SUDJELOVANJA NA INOZEMNIM I
TUZEMNIM KONGRESIMA I SASTANCIMA

Aktivno sudjelovanje na tuzemnim i inozemnim kongresima ili manjim sastancima
uvijek sam smatrala vaznim oblikom vlastitoga stru¢nog razvitka i htjela sam surad-
nike maksimalno ukljuciti i u taj oblik stjecanja novih informacija. Povoljna okolnost
bila je da se u vrijeme mojega sluzbenog radnog odnosa relativno lako moglo dobiti
financiranje od mati¢nih ustanova i KBC-a te Medicinskoga fakulteta, uz uvjet aktivnog
sudjelovanja, potvrdenog prihvacenim sazetkom izlaganja. I SIZ znanosti znatno je po-
magao, pogotovo ako ste imali njihov projekt. Pomo¢ od tvrtki u to je vrijeme bila izni-
mna. Veliku sam vaznost polagala na sadrzaj izlaganja koji je pripreman za inozemne
znanstvene skupove. U pocetku sam trazila od svojih suradnika svojevrsnu , generalnu
probu” izlaganja, ali to nije nailazilo na razumijevanje, pa sam ubrzo odustala.

Sudjelovalo se na ukupno vise od 70 internacionalnih/nacionalnih kongresa ili sa-
stanaka, pretezno u Europi, ali i u SAD-u i Japanu. Sigurno je svakako da smo se sa
svakog takvog sudjelovanja vracali s novim porukama. Ja sam ih pokusavala zabiljeziti,
primijeniti i prosiriti. Vracali smo se s novim poznanstvima, koja su se mogla kasnije
iskoristiti i za strucno i za ljudsko obogacenje.

a. Sudjelovanja u inozemstvu — posebno vazni naslovi

Po najve¢em broju prihvacenih tema suradnika Centra/Zavoda za neuromuskularne
bolesti (10 predavanja) isti¢e se kongres u Sorrentu u Italiji 1987. godine.

The VIIIth International Congress of Electromyography and
Related Clinical Neurophysiology, Sorrento, 1987.

- Markovi¢ D., Ju$i¢ A.: The unloading frequency of motor unit potentials in experi-
mental and disease conditions.

- Radanovi¢ B., Jusi¢ A., Fronjek N.: Percutaneously and subcutaneously evoked
nerve potentials of superficial peroneal, tibial and sural nerves.

- Sragalj L., Jusi¢ A.: Sensory innervation variation in the hand and forearm (radial
nerve innervation regions).

- Vuji¢ M, Jusi¢ A., Fronjek N.: Variations in motor and sensory innervation of hands
and feet. Diathesis?

- Zagar M., Jusi¢.: Serial polysegmental motor nerve conduction studies in Guillain-
Barré syndrome.

- Markovic¢ D., Ju$i¢ A.: The unloading frequency of motor units potentials in expe-
rimental and disease conditions.

- Baraba R., JuSi¢ A.: Femoral nerve evoked potentials in differential diagnosis of
proximal nervous segments.

- Bauer V., Jusi¢ A.: Multisegmental neurography of ulnar nerve fibres in the diffe-
rential diagnosis of distal brachial plexus lesion with special reference to C8 spinal
nerve stimulation.

- Hundozi Z., Bodnjak I, Jusi¢ A.: Electrophysiologic signs of sensory fiber lesion in
spinal amyotrophies and the role of physiologic variations of sensory finger inner-
vation pattern.
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- Jusi¢ A., Fronjek N., Bogunovi¢ A., Sragalj Lj., Baraba R., Tomi¢ M.: Secondary evo-
ked muscle potentials mapping, according the H, F, FH features or non-exsistence
in proximal and distal limb muscles, correlated with terminal latency quotient and
morphological muscle findings

S brojnim sudionicima i izlaganjima pojavili smo se i na drugim svjetskim dogada-

jima onih godina!>,!57,15,

b. Sudjelovanja u tuzemstvu - posebno vazni naslovi

Jo$ brojnija bila su sudjelovanja na kongresima i sastancima diljem tadasnje drzave.
Nabrojit ¢u samo sudjelovanja s posebnim ciljevima. Bili su to: I1I. jugoslavenski kongres
za EEG i klinicku neurofiziologiju, Zadar, 1984., 1V. jugoslavenski simpozij o neuromuskular-
nim bolestima, Zagreb, 1990., te IV. jugoslovenski simpozijum za neurourologiju i urodinami-
ku sa medunarodnim uceSéem, Novi Sad, 1991.

U okviru prvoga u grupi tuzemnih sudjelovanja trebalo je naglasiti opseg i origi-
nalnost elekromioneurografije kao skupine rjeSavanja problema koji se jasno izdvajaju
unutar EEG-a i klinicke neurofiziologije i u nasim uvjetima. Drugo je sudjelovanje tre-
balo naglasiti suvremenost i originalnost podrudja kojima se bave suradnici Zavoda
za neuromuskularne bolesti. Trece je sudjelovanje bilo pokusaj da se spektar tema bi-
jenalnih sastanaka, koji su poceli u Zagrebu, opet skrene na onaj iz 1985., umjesto do-
minacije tema iz ginekoloske urologije. To je bilo ujedno moje zadnje suorganizacijsko
sudjelovanje kao celnika Zavoda za neuromuskularne bolesti. Sve se to odvijalo u zelji
da se ,Zagrebacka skola” sto jasnije definira, i to zahvaljuju¢i drugim stru¢njacima, a ne
samozvano, i da kao takva dobije i formalno priznanje.

11I. jugoslavenski kongres za EEG i klinicku neurofiziologiju, Zadar, 1984.
- Jusi¢ A.: O evociranim misi¢nim potencijalima. MijeSani neuralni potencijali ili sen-
zorni potencijali? Uvod.

- Zagar M., Mitrovi¢ Z., Ju$i¢ A.: Sekundarni potencijali u m. gastrocnemius kod di-
jabeticke polineuropatije u korelaciji sa parametrima motornih i senzornih vlakana.

- Baraba R., Ju$i¢ A.: Analiza motornih i senzornih vlakana n. femoralisa.

- Baraba R., Jusi¢ A., Fronjek N.: Neurografija n. saphenusa.

- Fronjek N., Kolaj M., Jusi¢ A., Vuji¢ M., Senzorni potencijali distalnih dijelova ziva-
ca na nogama. Nova metoda.

- Grcic¢ R, Jusi¢ A., Fizioloske varijacije u inervaciji malih misi¢a Sake, konfrontacija
dijagnostickih tehnika.

- Grci¢ R, Jusi¢ A., Krajnja latencija u diferencijalnoj dijagnostici visine neuralne lezije.

- Sragalj Lj., Jusi¢ A., Fronjek N., Plurisegmentalna analiza motornih i senzornih vla-
kana n. radialisa kod zdravih ispitanika i neuroloskih bolesnika.

- Tomi¢ M., Jusi¢ A.: Sekundarni miSi¢ni potencijali u m. gastrocnemius kod zdravih
ispitanika.

- Bosnjak L, Jusi¢ A.: Neuralni potencijali kod spinalnih amiotrofija.

156 The XIth International Congresse of Electroencephalography and Clinical Neurophysiology, London, 1985. —
7 izlaganja.

157" 9es journées internationales de pathologie neuromusculaire, Marseille, 1988. - 5 izlaganja.

158 The VIIth International Congress of Neuromuscular Diseases, Miinich, 1990. - 5 izlaganja.
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IV. jugoslavenski simpozij o neuromuskularnim bolestima, Zagreb, 1990.

- Pelmis J., Jusi¢ A., Drazanci¢ A.: Myasthenia gravis in pregnancy.

- Sostarko M., Jusi¢ A.: Course and prognosis of myasthenia gravis in childhood and
adolescence.

- Jusi¢ A., Sostarko M., Majeri¢-Kogler V.: Fluocortolon long-term therapy of mya-
sthenia gravis and polymyositis.

- Sinanovic¢ O., Jusi¢ A., Piri¢ N.: Neuromyotonia with hereditary motor and sensory
neuropathy.

- Bari8i¢ N., Skarpa D., Jusi¢ A.: Steroid responsive familial neuropathy with liability
to pressure palsies.

- Rakulji¢I., Brida V., Banfi¢ Lj., JuSi¢ A.: Cardiac changes in the rigid spine syndrome.

- Rakulji¢ I, Brida V., Banfi¢ Lj., Jusi¢ A.: Silent atrium and dilated cardiomyopathy
in Charcot-Marie-Tooth disease.

- Stojanovi¢ J., Papa J., Jugi¢ A., Sostarko M.: Angiographic and CT-myelographic
model of spinal amyotrophy.

- Sostarko M., Jusi¢ A.: Motor neuron disease and copper metabolism disorder;
further observations.

- Zagar M., Jusi¢ A.: Spinal amyotrophy without nerve potentials (late, rapidly pro-
gressing, abundant with fasciculations and cramps).
- Sabra A., Jusi¢ A.: Sympathetic skin response (SSR) after peripheral nerves injury.

- Kovac V., Jusi¢ A., Stojanovic¢ J.: Neurologic deterioration after anterior fusion of
the spine in a patient with spinal amyotrophy, probably due to primary or secon-
dary hipotrophy of spinal circulation.

-Kovac I, Jusi¢ A.: A contribution to the pathogenesis of pes cavus. A clinical,
electromyographic and plantographic analysis

- Ju$i¢ A., Zagar M.: Posttraumatska refleksna misi¢na distrofija.

- Jusi¢ A.: Iatrogenic billateral compression lesion of axillary nerves segments due to
tying up of patient with delirium.

- Sinanovi¢ O., Ju$i¢ A.: Hereditary motor and sensory neuropathy with “no-no”
head tremor, and ataxia, with improvement on corticosteroids

- Sinanovic¢ O., Jusi¢ A.: Temporomandibular, elbow, wrist and ankle joint contractu-
res in patients with myotonic myopathy.

- Sinanovic¢ O., Jusi¢ A.: Electromyographic analysis of prolonged voluntary muscle
contraction in patients with myotonic myopathy.

- Vuleti¢ D., Jusi¢ A.: The direct muscle response changes due to methodology or
disease.

- Barisi¢ Z., Jusi¢ A.: Some observations on direct and secondary muscle response in
urethral sphincter.

- Bogunovic A., Jusi¢ A.: Kartografija H refleksa na misi¢ima ruku.
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IV. jugoslovenski simpozijum za neurourologiju i urodinamiku
sa medunarodnim uceséem. Novi Sad, svibanj 1991.
- Zivkovié¢ V., Jusi¢ A., Mili¢i¢ D.: Usporedna analiza urodinamskih, elektrofiziolos-
kih i ginekoloskih nalaza u diferencijalnoj dijagnostici poremecaja mokrenja kod
Zena.

- Barisi¢ Z,, Sreter L, JuSi¢ A.: Niskofrekventna elektrostimulacija mjehura kombini-
rana sa termoterapijom kod rezistentnih retencija.

- Jersi¢ D., Barisi¢ Z., Jusic¢ A.: Psiholoska obrada pacijenata sa smetnjama mokrenja.

- BariSi¢ Z., Kosti¢ D.: Incidencija smetnji mokrenja kod zdravstvenih radnika,
»tabu” simptomatologija.

- Suboti¢ S., Hauptfeld V., Jusi¢ A.: Licnost bolesnika s urinarnom inkontinencijom i
mogucnosti grupne psihoterapije.
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VIII. NOMINACIJE

Do sada sam opisivala neposredne
kontakte sa svojim ucenicima i razli¢itim
svjetski priznatim stru¢njacima podrucja
mojega uzeg interesa. Uz navedeno, nosi-
teljica sam i nekih priznanja/nominacija i
od ustanova s kojima nikada nisam imala
izravnog kontakta. Na prvo mjesto stavi-
la bih pismo Jamesa F. Toolea iz 1990. On
je tada bio i predsjednik Svjetske neuro-
loske federacije i predsjednik Kraljevskog
drustva za medicinu. Pozivao me da
postanem clanom Kraljevskoga medi-
cinskog drustva naglasavaju¢i da cu
modi sudjelovati u radu Drustva kao ¢lan
Sekcije za klini¢ku neuroznanost uz niz
materijalnih pogodnosti. Kao potporu
svojem prijedlogu prilozio je i niz priloga
koji promicu takvo clanstvo. Odgadala
sam odgovor i nakraju uopce nisam od-
govorila jer sam bila neizmjerno umorna
i nisam mogla zamisliti da opet putujem
u London i dalje nastupam, izlazem,
raspravljam... Svega mi je bilo dosta...
Precesto sam si postavljala pitanje: cemu
sve to kad je okruZenje takvo kakvo jest?

Nominacije ustanova/biografskih
centara odvijale su se u razdoblju 1989.
- 2012. Do 2001. oblikovane su 43 nomi-
nacije usprkos tome $to sam prihvatila
samo neke (4), i to medu prvima. Nazivi

WORLD FEDERATION OF NEUROLOGY
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Fiy joining, you will beeome & member af a prestigisas medical maciety
founded i 1305, that work hange of dical.
oducational by providing i which
wasch views can Frankly and You will also
bencfit the WEN financially under a specal amngement agreed with the
RSM exclusively for this mvitation.

il

4
E:

The lacation af the Society, nesr i the WIN, makes i 3n
ddeal place 1o rix with colbeagues during the nexi World Congress, June
17-22, 2001, You will be able to pasticipute in the Socicty's wark by
Decomiag a member of tier Sactiva of Clical Neurosciences and havieg.
access 1o their dinmg facilities, d d ot e
1 [ivz local Botsls, and you can access their library and website -
g, povsccmsdac uk ~ from asywhere in the world, 1f ye have
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Poziv Anici Jusi¢ da prihvati postati ,,fellow”

of Royal society of medicine, London i Sekcije za
klinicke neuroznanosti, upravljen od predsjednika
James Toole-a. Naglasava da su vec stotine cla-
nova Svjetske neuroloske federacije (kojoj je on
takoder aktuelno predsjednik) pristupili.

nominatora bili su: International Biographical Centre (IBC), Cambridge, UK; American
Biographical Institute (ABI), North Carolina, SAD; Marquis Who’s Who,New Providence,
SAD; Barons WHO’S WHO, SAD. Prva dva biografska centra, i IBC i ABI, bila su osobito
zainteresirana za moju biografiju te su nakon pauze od nekoliko godina, 2009., poce-
li s novim nominacijama. Do 2012. poslali su ih jo$ 13. Primila sam dakle ukupno 56

nominacija.'®

159 Nominacije su se odnosile i na neke funkcije/polozaje. ABI mi je tako jo§ u veljagi 1989. nudio titulu: Life
Fellow of ABIRA (Board of Governors of the American Biographical Institute Research Association), a u prosincu iste godine
polozaj — Deputy Governor of ABIRA. Godine 1991. nudi mi da postanem: Member of the ABI Research Board of Advisors.
Nisam uopce odgovorilal Medutim nominacije su se nastavljale. Sli¢ne su stizale i od IBC-a.

Medu brojnim titulama ABI-a ponovila se Women of the year 1990.,1991.,1992. i 1993. U svibnju 1992. ABI
predlaze, medu ostalim, i titulu Most Admired Woman of the Decade. IBC me 1991./92. nominira za titulu
International Woman of the Year, a 2012. za titulu Women of the Year itd.
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I... ZIVOT TECE DALJE!

Godine 1990. tadasnji SIZ znanosti odobrio mi je znanstvenog novaka Mihaela Riesa,
koji se ubrzo pokazao kao izvrstan mladi suradnik. Brzo se razvijao i ucio, pa sam mu
mogla rano povijeriti razne poslove.

Iduce mi je godine, tj. 1991., Ministarstvo znanosti, tehnologije i informatike odo-
brilo i projekt primijenjenog znanstvenog istrazivanja Amiotroficna lateralna skleroza s
10 suradnika iz 8 istrazivackih zavoda/odjela. Projekt je odobren u trajanju od cetiri
godine. Kasnije se produljavao zbog vrlo brojnih radova, na inicijativu iz Ministarstva,
postavsi financijskom bazom pocetka hospicijskog pokreta u Hrvatskoj, odnosno pr-
vog simpozija Hospicij i palijativna skrb 1994. godine. Taj razvojni tijek razumljiv je kao
logicni razvoj mojih predhodnih ideja i iskustava, i... mojega upornog traZenja rjeSenja
za uocene probleme.

U rujnu 1991. umirovljena sam. Moja domovina bila je u preteskom iskusenju, a ja
sam bila na vrhuncu istrazivanja, svjetskih priznanja i - domacih frustracija. Uza sve
to bila sam i neizmjerno iscrpljena, i fizicki i emocionalno, po svemu sude¢i zahvacena
,sindromom sagorijevanja“.

Ipak, nisam ,sagorjela”...

BARONS WHO’s WHO (SAD) donosi 2000. titulu: The Europe 500-Leaders for the New Century (500 voda Europe za
novo stoljece), a 2001. godine — 500 Great Minds of the early 21st century (500 velikih umova 21. stoljeca) itd.
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ADDENDUM

POPIS OBJAVL]JENIH PUBLIKACIJA

KVALIFIKACIJSKI RADOVI

1. Jusi¢ A. Sekundarni potencijali male muskulature ruku i nogu. Komparativna
analiza F-valova u normalnim i patoloskim okolnostima. Doktorska radnja.
Zagreb: Medicinski fakultet SveuciliSta u Zagrebu 1966.

2. Jusi¢ A. Prilog poznavanju elektromiografski registrirane , spontane” aktivnosti.
Habilitacijska radnja. Zagreb, 1968.

KNJIGE

1. JuSi¢ A. Klini¢ka elektromioneurografija i neuromuskularne bolesti. Zagreb:
JUMENA 1981., 231 str., 107 slika i crteza.

2. Jusi¢ A., Hancevi¢ ]J., Derezi¢ D. (ur.). Neurogeni mjehur. Zagreb: Medicinska
akademija Hrvatske, 1985.

3. Jusi¢ A. (ur.). Novosti u neuromuskularnim bolestima i elektromioneurografiji.

Zagreb: Skolska knjiga, 1989.
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KLJUCNI DOGAPAJI U RAZVOJU
HOSPICIJSKE SKRBI U EUROPI T AMERICI

Pocetkom 4. st. nase ere Rimljanka Fabiola otvorila je — iz krs¢anskih pobuda, po sirij-
skom uzoru - svoj dom gladnima, bolesnima, golima. Od tada je crkva nastojala poma-
gati bijednicima tijekom cijelog srednjeg vijeka sve do dokinuc¢a samostana u vrijeme
Henrika VIIL i reformacije. Nijedna od tih ustanova medutim nije bila specijalizirana
za umirucde.

Prvu specijaliziranu ustanovu za njegu umirucih osnovala je Jeanne Garnier'®, a na-
zvana je hospicij ili Dames de Calvaire. Isprva je organizacija hospicijske skrbi bila u do-
meni religijskih redova, pa tako irsku sestru milosrdnicu Mary Aikenhead'¢' smatramo
utemeljiteljicom tamosnjeg hospicija. Njezin se utjecaj Sirio radom redovnica njezinih
sljedbenica i u druge dijelove svijeta.

Prva svjetovna, medicinski obrazovana osoba koja osniva ustanovu $to radi po prin-
cipimamodernog hospicija bioje lije¢nik Howard Barrett'®?, koji krajem 19. stoljeca otvara
Dom sv. Luke za umiruce i siromasne. On ostavlja opseZne godisnje izvjeStaje u kojima ne
govori o siromasnom ili umiru¢em ve¢ o individualnoj li¢nosti i prate¢em obiteljskom
ocaju i bespomoc¢nosti. U njegovim se izvjeS¢ima spominju i postupci lije¢enja boli. U
taj je hospicij uvecer navracala i Cicely Saunders'®?, kao dobrovoljna njegovateljica, pro-
ucavajuci Barrettovu ostavstinu. Nakon sto je diplomirala medicinu, vratila se 1958. u
Hospicij sv. Josipa. Tamo su tako prvi put dobili lijecnicu u punom radnom vremenu koja

160 Kao mlada udovica Jeanne Garnier 1842. godine upotrijebila je izraz hospicij za ustanovu u kojoj se njeguju umiruéi.

Iste godine utemeljila je udrugu L’Association des Dames du Calvaire u Lyonu koja je vec sljedece godine otvorila dom za
umiruce. Premda Jeanne Garnier umire 1853. godine, njena ideja i utjecaj doveli su do otvaranja Sest sli¢nih ustanova u
Parizu 1874. i New Yorku 1889.

Mary Aikenhead (1787. — 1858.) zasluzna je za otvaranje St. Vincent’s Hospitala u Dublinu 1834. godine. Nadovezujudi
se na njezina nastojanja, samostan u kojem je Mary Aikenhead provela svoje zadnje godine 1889. prerasta u ustanovu
nazvanu Our Lady’s Hospice for the Dying. Ta su se nastojanja dalje Sirila preko reda sestara milosrdnica u Australiju,
Njemacku, Englesku i Skotsku.

Howard Barret (1842. — 1921.), prvi lijecnik koji je bio na celu ustanove koja je radila po principima modernog hospi-
cija. Njegov je hospicij pod nazivom St. Luke’s House sluzbeno otvoren 1893. i imao je 16 kreveta rasporedenih u Cetiri
prostorije.

Dame Cicely Mary Saunders (1918. — 2005.), medicinska sestra, socijalna radnica i lijecnica — utemeljiteljica modernog
hospicijskog pokreta. Radila je u Hospiciju sv. Josipa, ali, zbog povrede kraljeznice, napusta rad medicinske sestre. Upisuje
1944. studij za socijalni rad i 1947. postaje voditeljicom socijalne sluzbe u Bolnici sv. Tome. Medicinski fakultet upisuje
1951., a 1957. postaje lije¢nicom i razvija iskustva stecena u svom dugogodisnjem radu s teskim/umirucim bolesnicima,
posebno u Hospiciju sv. Josipa. Njezina posebna skrb za terminalno bolesne datira iz 1947./1948., pri cemu je bilo pre-
sudno poznanstvo s Davidom Tasmom, kojeg je susrela u Bolnici sv. Tome. Ostavio joj je malu sumu novca za prozor u
ustanovi izgradenoj za osobe kao sto je on.

161

162

163

Hospicij sv. Kristofora u Londonu otvorila je 1967. i to je, po konceptu, bila prva takva ustanova u svijetu. Zahvaljujuci
tom hospiciju, revolucionarno je promijenila nacin na koji se drustvo brine za bolesne, umiruce i ozalos¢ene. Godine
1969. otvorila je jedinicu hospicijske kucne skrbi prenijevsi u mjesnu zajednicu i tu skrb i filozofiju te skrbi. Moderna
se ustanova definira kao ,medicinska ustanova, koja se skrbi za bolesnike sa uznapredovalom boles¢u, podupirudi i
njihove obitelji, uz unapredenje i odgoja i istrazivanja u palijativnoj skrbi”. Prva je definirala koncept , totalne boli”, koji
ukljucuje fizicku, emocionalnu, duhovnu i drustvenu sastavnicu u razvitku simptoma. Uvela je primjenu morfinskih
tableta ,na sat”, umjesto , po potrebi”. Trazila je da se sve ucinjeno uvijek ponovno vrednuje i da se prakti¢na pomoc
umiruc¢ima bezuvjetno poveze s nastavom i istrazivanjem. Dobitnica je brojnih nagrada i pocasti, a 1980. postala je i
,Dame” Britanskog Imperija.
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prati klinicku praksu uz opsezno zapisivanje onoga sto je vidjela i dozivjela. Prvo sto je
Cicely Saunders uvela bilo je redovito davanje oralnih opioida ,na sat” radi prevencije
razvitka boli, upravo onako kako je to vidjela u Domu sv. Luke. Dokazala je moguc¢nost
povezivanja znanstvene medicine i njege posebno naglasavajuci da je terminalna skrb
dio kontinuiteta postupaka.

Pedesetih godina proslog stoljeca bila je vrlo vazna i pojava velikog broja novih,
uzro¢nih i simptomatskih lijekova na trzistu. Njihova pojava opravdava prisutnost
lije¢nika u vodenju hospicija. S druge strane, Sirenje hospicijske ideje razvija se i kao
protuteza depersonaliziranom umiranju u jedinicama intenzivne njege. Postavlja se sve
CeSce pitanje — Sto je dobra smrt?

Godine 1967. Cicely Saunders otvara prvi moderni hospicij u Londonu. Tamo joj se
odmah pridruzila Mary Baines, a stacionarnoj se jedinici 1969. godine pridruzuje i tzv.
hospicij u zajednici, tj. kuéna hospicijska skrb'e.

Prvi samostalni, multidisciplinarni, savjetodavni timovi s bazom u St. Thomas hospi-
talu pocinju s radom 1978. godine; 1982. je u Oxfordu otvoren i Helen & Douglas House,
Hospice for Children and Young Adults, prvi hospicij za djecu sa Sest kreveta.

Godine 1987. u Ujedinjenom je Kraljevstvu odobrena prva specijalizacija iz palija-
tivne medicine, a nesto kasnije i prva katedra i profesura. Tijekom 1990. palijativna
skrb ukljucena je u program svih medicinskih fakulteta u Velikoj Britaniji. Od 1999. u
Ujedinjenom Kraljevstvu donesen je zakon prema kojem svaki onkoloski odjel mora
imati palijativnu jedinicu, a svaka bolnica s viSe od 200 kreveta mora imati i odjel pali-
jativne skrbi.

Marie Curie Homes i Sue Ryder Homes paralelno se razvijaju, ali nemaju onaj utjecaj
i znacenje Sto ih je imao Hospicij sv. Kristofora. Veliko znacdenje imaju i zaklada MacMillan
Cancer Relief i njegove njegovateljice. Sve su spomenute usluge u Velikoj Britaniji be-
splatne. TroSkovi se pokrivaju iz privatnih donacija i nasljedstva ili lokalnih institucija,
a samo 30% preko Nacionalnog zavoda za zdravstvo (National Health Service). Tek poje-
dini hospiciji dobivaju 70 — 80% pokrica troskova.!s5

Cicely Saunders redovito je posjecivala i Sjedinjene Americke DrZzave. Posebno citira
grupu koja je u Connecticutu 1974. pokrenula prvi tim hospicijskih ku¢nih posjeta, bez
mogucnosti smjestanja u stacionar radi lije¢enja. Tijekom 1975. u hospitalu u New Yorku
zapocinje s radom savjetodavni bolnicki tim bez vlastitih kreveta. Iste godine Balfour
Mount' otvorio je palijativni odjel u The Royal Victoria Hospitalu u Montrealu. Nazvao
ga je ,palijativni” jer u francuskoj Kanadi hospice oznacava ,kucu milosrda” za starije
osobe. Timovi toga palijativnog odjela djelovali su savjetodavno i u hospitalu i u privat-
nim kuc¢ama.

Sjevernoamericki hospicijski pokret u visokom je postotku obuhvacao kuénu njegu i
u velikoj mjeri sudjelovanje dobrovoljaca. Predstavnica dobrovoljackih akcija Filipinka

164 Kasnije na ¢elu Hospicija sv. Kristofora (St. Christopher Hospice), kao medicinski direktor, ostaje uzi suradnik Dame Cicely
Nigel Sykes. Mary Baines odlazi u mirovinu i dugo radi kao upraviteljica Zaklade Elleanor (opsirnije o tome u Baines
M. From pioneer days to implementation: lessons to be learnt. European Journal of Palliative Care, 2011; 18(5): 223-227). St.
Christopher Hospice ujedinjuje se s King’s Collegeom, pa se osniva novi Department for Palliative Care and Policy na celu s
Irene Higginson.

165 Primjerice Hospicij Wisdom, Rochester.

166 Balfour M. Mount, kanadski kirurg, smatra se ocem palijativne skrbi u Kanadi.
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Josefina Magno organizirala je 1983. u svrhu promicanja hospicijskih ideja medu lijec-
nicima Medunarodni hospicijski institut.

Svakako je naglom napretku hospicijskog pokreta u Americi pridonio projekt Death
in America pod vodstvom Kathleen Foley'?” i Mary Callaway's, pokrenut 1999. Smatra
se da je americki hospicijski pokret jedan od najja¢ih humanitarno-zdravstvenih pokre-
ta u toj zemlji.

U Sjedinjenim Americkim Drzavama 2005. godine bilo je 4.160 hospicija, a 2009.
godine ve¢ oko 5.000. Usprkos tome porastu, pristup hospicijskoj skrbi ogranicen je
indikacijskim zahtjevima. Bolesnik mora imati prognozu trajanja Zivota, bez posebnih
postupaka odrzavanja, od Sest mjeseci ili manje. Takav je indikacijski postupak prije
prijema u hospicij obvezan.!®

MOJI SUSRETI S DAME CICELY SAUNDERS

Za ulogu i rad Dame Cicely Saunders saznala sam tijekom 1990., u vrijeme Prvog
radnog sastanka o ALS/SMA u Sollihulu/Birminghamu. Nazvala sam tada svoju ko-
legicu sa studija Veru Brandjolica-Whitehead, koja je ve¢ godinama radila u Londonu
kao lije¢nica opce prakse, i zamolila je da mi organizira sastanak s Dame Cicely. Ona
je to i udinila, pa smo se ubrzo obje nasle u velikom svijetlom predvorju Hospicija sv.
Kristofora, skromno namjestenog, ali pomno dekoriranog slikama i cvije¢em. Javile smo
se starijoj gospodi na recepciji da provjerimo jesmo li uistinu usle u hospicij”. Potvrdila
je i spremno nas najavila Cicely Saunders. Tada sam je vidjela prvi put. Dosla nam je
u susret. Cvrste grade, uspravna drzanja, doimala se vrlo odluénom. Pozvala nas je u
svoju sobu. Ondje smo se upoznale i razgovarale, a potom smo uz njenu pratnju po-
sjetile odjel. Zaustavila se posebno kod bolesnice koja boluje od amiotrofi¢ne lateralne
skleroze, sjela je uz nju na krevet i njezno joj prihvatila ruku. I tako smo razgovarale.

Nakon razgovora otisle smo u hospicijsku blagovaonicu za osoblje na zajednicki ru-
¢ak, na kojem nam se pridruzila i Mary Baines'”'. Potom smo obisle hospicijsku knjizni-
cu, gdje sam dobila niz fotokopija i informacija. Otvorenost i susretljivost Dame Cicely
uvela me u novi svijet i zasigurno novi segment moga zivota — koji sam nazvala drugi
zivot. Od naseg prvog susreta do kraja njezina zivota bile smo u kontaktu.

Inspirirana svime Sto sam vidjela, odmah nakon povratka u Hrvatsku, tijekom 1990.,
odlucila sam osnovati grupu koja e pratiti bolesnike Zavoda za neuromuskularne

167 Kathleen Foley, profesorica neurologije, neuroznanosti i klini¢ke farmakologije na Sveucilistu Cornell te konzultirajuéi

neuroonkolog u ustanovi Memorial Sloan-Kettering Cancer Centre, New York. Godine 1981. tamo je osnovala prvu sluzbu
za bol u jednom centru za lijecenje raka u SAD-u. Vodena je idejom da se smrt ne moze izbje¢i, ali da se golema patnja
moze. Vodila ga je do prelaska na vodstvo OSI projekta Smrt u Americi s ciliem promjene kulture umiranja preko razlici-
tih inicijativa i istrazivanja. Poslije izuzetno brojnih i bitnih doprinosa svjetskom hospicijskom pokretu postala je i prvom
predsjednicom Svjetskog drustva za hospicij i palijativnu skrb (IAHPC) sa sjedistem u Houstonu.

Mary Callaway, izvr§na direktorica projekta: OSI inicijativa u palijativnoj skrbi — Smrt u Americi.

169 Manifest: Rethinking hospice eligibility criteria. Journal of the american medical association, 2011; 305(10):1031-1032.

170" Bile smo iznenadene jer su se u predvorju igrala djeca. Na recepciji su nam rekli da su to djeca zaposlenih u hospiciju i
bolesnika. Ovi drugi odlazili bi roditelju ili djedu/baki i onda se vracali igri. Cilj je tog boravka bio odgojni — smrt je nesto
normalno, dio svakodnevnog Zivota.

Njezin sam tekst o lijecenju simptoma, preveden, ukljuéila u prvu knjigu o hospiciju i palijativnoj skrbi u
Hrvatskoj 1995.
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bolesti, oboljele od ALS-a, nakon $to napuste bolnicu. Plan je bio uz pomo¢ Zivka
Kulcéara'” zabiljeziti sve Sto se dogada s bolesnicima oboljelima od malignih bolesti
nakon otpusta iz specijaliziranih bolnica na teritoriju grada Zagreba. Neovisno o tom
nastojanju organiziran je i seminar Sekcije Balintovih grupa HLZ-a 1990. pod nazivom
Teoretski 1 prakticki pristup problemima smrti. Bio je to prvi sastanak te vrste u Hrvatskoj.
U meduvremenu je i moj ucenik u Zavodu za neuromuskularne bolesti Marijan Cesarik
pokrenuo osnivanje palijativnog odjela u Opcoj bolnici u Pozegi.

Krajem rujna 1991., kad sam umirovljena, poc¢eo je Domovinski rat. Ve¢ sljedece
godine poslala sam kopiju svog ¢lanka o posjetu Hospiciju sv. Kristofora, tiskanog u ca-
sopisima Neurologija i Lijecnicki vjesnik, na adresu Dame Cicely. Bila je ganuta, osobito
zbog Cinjenice da su moja nastojanja nicala u tesko vrijeme ratnih razaranja u Hrvatskoj.
Nada se da moj rad nece biti onemogucen zbog akutnih potreba ratnih okolnosti i Salje
mi dvije fotokopije svojih ¢lanaka objavljenih u British Medical Journalu. Tijekom 1993.
dobila sam njezinu suglasnost za prijevod knjige u suautorstvu s Nigelom Sykesom.
Poslala sam joj kopiju svog ¢lanka On death objavljenog u publikaciji Acta Medica
Croatica, pa mi tim povodom odgovara: ,,Krasno je dobiti nesto ovakvo, u ovo vrijeme,
iz vase domovine. Uzivala sam ¢itajuéi. Moram cestitati na nacinu kako je potvrda ljud-
skog dostojanstva dosla do izrazaja u ovom dijelu vase povijesti. Nadam se da ¢e ga
mnogi Citati, jer sam ga prosirila medu nasim lije¢nicima.”

Nazalost, 1994., tada vec¢ u visokoj dobi, nije mogla do¢i na nas Prvi simpozij Hospicij
i palijativna skrb. Tada mi je napisala: ,,Dani mojih putovanja sada su iza mene, iduca
generacija mora se pridruziti onome Sto se u svijetu dogada.” Pismom napisanom u
svibnju 1996. zahvaljuje mi na knjizi Hospicij i palijativna skrb posebno se osvréuci na
odlomak: ,,U svijetu u kojem tehnologija prijeti razaranjem naseg osjecaja za vrijednosti
i znacenje, hospicij se pojavljuje ne samo kao obecanje olakSanja zivota onih koji moraju
umrijeti ve¢ i kao obnova osnovnih obiteljskih i religioznih ideala koji su othranili nasu
civilizaciju.”1”® Pise kako je dan ranije bas tim citatom otvorila sastanak savjeta i govori-
la 0o meni i mojem radu u Hrvatskoj.

Godine 1998. zahvaljuje mi na poglavlju koje sam napisala za knjigu Hospice Care
on the International Scene.”* Salje mi prikaz knjige, koji je upravo objavljen u ¢asopisu
Omega'”s i koji djeluje ohrabrujuce. Pokazuje velik interes za razvoj palijativne skrbi
u Hrvatskoj. U Londonu su vrlo zauzeti prosirenjem edukacije i kuc¢ne skrbi nadajuci
se da ¢e individualna paznja i bolesnika i obitelji jace zazivjeti. Kaze da mi svi imamo
svoje razli¢ite izazove i probleme i, premda su nasi izvori tako razliciti, ipak misli da
palijativna skrb napreduje u cijelom svijetu zahvaljujuci brojnim individualnim napo-
rima. PrilaZe i reprint svog ¢lanka”¢ Caring for Cancer iz Journal of the Royal Society of
Medicine nadajucdi se da ¢e mi on dati odredeni uvid u povijest razvitka ovdasnje surad-
nje. Oslovljuje me prvi puta sa "Anica" i potpisuje se samo sa "Cicely".

172 Zivko Kuléar, epidemiolog i dugogodisnji djelatnik Skole narodnog zdravlja Andrija Stampar, osnivaé Registra za rak

1959. godine.

Citat Cicely Saunders u njezinu predgovoru knjizi Oxford Textbook of Palliative Medicine. Oxford Medical Publications,
Oxford, 1993.; str. viii.

Jusi¢ A. Palliative Medicine’s First Steps in Croatia. U: Dame Cicely Saunders i Robert Kastenbaum (ur.) Hospice Care on
the International Scene. Springer Publlishing Company, New York, 1997, str. 125-129.

175 Omega, Journal of Death and Dying, osnovao ga je Robert J. Kastenbaum, njegov prvi urednik.

176 Saunders C. Caring for cancer. R Soc Med. 1998.; 91(8): 439-441.
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Clanak objavljen u Biltenu
Hospicija sv. Kristofora
(kasniji naziv je The Hospice
Information Service at St
Christopher’s), povodom otvo-
renja RHCa. Na slici Dunja
Skoko — Poljak u ime MZ,RH,
reze vrpcu.

Awril Jacson, urednica, Cestita na rezultatima
objavljenim u Biltenu Hospicija sv. Kristofora.
Cestita i umjesto C.S.

Subject: Message from Dame Cicely Saunders

From: Chris Kcamey <c kearney(@sichristophers. org.uk>
Date: Tue, 25 Mar 2003 14:55:10 +0000

To: anica jusici@zg tel hr

I was delighted to see your photgraph and the article in the recest copy
of Hospice Bulletin. ¥ou have done a wonderful job and 1 think you can
look back with real satisfaction on the developments in your country
now. [ resmesber meeting you, now many years ago, and hoped then that
you would ses the realisation of your dream. ¥You have been very
imaginative in the way you have developed the work in Croatia. 1 am
delighted to see that you are now looking at developing a chrildrens
Hospice and wish you well with that.

All good wishes to you persomally.

Cicely Saunders

Ipak stize jos i Cestitka C.S. u e-mail pismu, 2003.
Cicely Saunders je umrla 2005.



Odgovorila sam opseznim pismom zaleci se na brojne lokalne administrativne za-
preke, koje u poslijeratnom periodu jos jace dolaze do izrazaja. Ipak u fazi je osnivanja
algoloska sekcija Hrvatskog drustva za hospicij/palijativnu skrb, osnovano je Drustvo
prijatelja nade, pokrenut je Bilten, napravljen je preliminarni program za Tred¢i simpo-
zij Hospicij 1 palijativna skrb usprkos tome $to sam slomila desni kuk i bila pet mjeseci
na Stakama. Uime Dame Cecily, koja je u to vrijeme na operaciji koljena, odgovara mi
1998. Nigel Sykes."”” Evo dijela pisma: ,,... jako mi je zao sto ste slomili kuk, $to ¢ini ono
Sto ste postigli jos vrednijim. Izobrazba je bila jedan od osnovnih principa Hospicija St.
Kristofora i premda se ispricavate $to ne radite viSe prakti¢no, oboje — i Dame Cicely i
ja — mislimo da se uz dobru edukaciju palijativhom skrbi moze pomoc¢i mnogo vecem
broju ljudi nego Sto bi to ucinila mala grupa koja radi prakticno izolirano. Naravno
da se oboje nadamo da ¢ete u buducnosti imati servis koji radi za teritorij Zagreba. U
meduvremenu, oboje smo sigurni da ¢e ovo Sto vi radite biti neizmjerno vrijedno. Bilo je
vrlo instruktivno Citati o poteSkocama s kojima se susre¢u vasa domovina i vasa vlastita
organizacija u poracu. Naravno, mnoge se promjene presporo odvijaju. Razli¢iti proble-
mi koje ste spomenuli moraju biti za vas jako frustrirajudi, ali je zato jo$ dojmljivije to
Sto ste ipak ostvarili tako uspjesan edukacijski program i da planirate nove dogadaje u
1999. I Cicely i ja Vam cestitamo. Nije jos sigurno, ali mislim da ¢emo opet organizirati
Ovwerseas Colleagues Week na ljeto 1999. i da ¢emo imati novca za stipendije. Zanima me,
ako se tecaj bude realizirao, hoce li koji lijecnik ili medicinska sestra iz Hrvatske imati
interesa za sudjelovanje. Sje¢am se da je dr. Cesarik prije nekoliko godina trebao prisu-
stvovati tecaju, mislim onome u organizaciji British Councila. O¢ito nije uspio, pa bi ovo
bila nova mogucnost. Javit ¢u Vam ¢im o detaljima bude odluceno. Vi imate toliko vri-
jednih inicijativa u tijeku, koje ¢e sigurno, u dogledno vrijeme, donijeti plodove. Ocito
je da neke od njih vec i donose plodove...”

Zadniji izravni kontakt s Dame Cicely bio je preko e-poste — u njemu mi Cestita na
fotografiji i clanku u Hospice Bulletinu napisanom u povodu otvorenja Regionalnog hos-
picijskog centra. Veseli se sto sada nastojim razviti i djecji hospicij.

Dame Cicely — Zena koja je nadahnula moje nastojanje oko razvitka hospicijskog
pokreta u Hrvatskoj — preminula je u srpnju 2005.

Na podrucju Hrvatske razvitak hospicijske skrbi tekao je sporo i uz mnostvo zapre-
ka. Pa ipak, ucinjeni su vazni pomaci. Sudjelovala sam u tom procesu i oblikovala ga.
To je za mene bilo osobito iskustvo, koje se logi¢no nadovezalo na moju dugogodisnju
neurolosku praksu. Pokusat ¢u ga ovdje detaljnije iznijeti.

177" Tada medicinski direktor Hospicija sv. Kristofora i konzultant za podrudje palijativne medicine.
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O POCECIMA RAZVOJA HOSPICIJSKOG
POKRETA U HRVATSKO]J

U svijetu u kojem tehnologija prijeti da ce potkopati nas smisao za vrijednost
i znacenje, hospicij se pojavljuje s obe¢anjem ne samo da Ce olakati onima
koji moraju umrijeti ve¢ da ce obnoviti osnovne obiteljske i religiozne ideale
koji su hranili nasu civilizaciju. Njegova filozofija mijenja osnovna medicinska
razmisljanja i moZe posluziti kao model za reformu socijalne i zdravstvene
politike.'

Nalazimo se u epohi velikih otkri¢a u vezi sa strukturom svemira i mogucnosti
postojanja uvjeta za nastajanje zivih bica izvan Zemlje. S druge strane, u eri golemog
napretka civilizacije ignoriramo unistavanje stotina milijuna zivih bi¢a u svojoj nepo-
srednoj blizini, ¢esto zbog drustvenih nepravdi. Sporo do nas prodire ideja o zastiti i
rodenog i nerodenog covjeka, o zastiti onih slabijih, koji se najmanje mogu braniti.

Historia magistra vitae est. Tko ne postuje svoje korijene, iSCupat ¢e ga ili barem sa-
vinuti — vjetar ¢injenica. Na iskustvima proslosti, a ne samo na novim idejama, treba
graditi buducnost.

Radila sam mnogo i s jasnim ciljevima, nazalost, u vrlo turbulentnim vremenima
Domovinskog rata i godinama nakon njegova zavrsetka. Bili su to pretezno suradnici
starije zivotne dobi, ali svoj doprinos dali su i pojedini mladi sudionici. Trebalo je upo-
znati barem principe nove struke, koja obuhvaca zasebnu skupinu ugrozenih — onih
na kraju Zivota. Bez obzira na etioloske i simptomske razlicitosti, njima je ono bitno
zajednicko - a to je priblizavanje kraju samoga postojanja. Trebalo se osloboditi straha
od onoga sto svima nama, bez iznimke, predstoji. Mislim da je to rijetkima uspjelo, a
ipak je to temeljni uvjet za ukljucivanje u akciju pravog pomaganja u smislu hospicijske/
palijativne skrbi. Sve ono drugo samo je suportivna terapija, koju mora razvijati manje
ili vise svaka zdravstvena struka. MoZda smo citiranjem brojnih predavanja i publikaci-
ja pridonijeli tome da se barem pojedinci za korak pribliZze postavljenom cilju. Svakako
smo pokrenuli s mrtve tocke novu medicinsku struku, koja se u svijetu postavlja kao
trece veliko medicinsko podrucdje, nakon preventivne, odnosno kurativne medicine —
palijativna medicina.

Nismo razvili entuzijazam karakteristican za mlade geneneracije, vjerojatno i zbog
same tematike, koju je trebalo osloboditi tabu karakteristika. Gradili smo po principu:
,kamen do kamena.” i, zrno do zrna”. Glavna zapreka bio je stalan nedostatak razumi-
jevanja, krutost koja je dolazila od vodecih struktura te pomanjkanje politicke volje za
nesto sto se ne da izraziti kao ,, bruto i neto”. Vazne su bile i kasnije preceste promjene
ministara zdravstva, s pocinjanjem ispocetka, bez uvazavanja onog dobrog Sto je pret-
hodnik napravio. Vazna je u negativnom smislu i ona toliko ponavljana uzrec¢ica medu
nasim zdravstvenim radnicima: ,, Mi to sve radimo, mi to sve znamo!” Ona se precesto
u nas ponavlja, na razli¢itim podrucjima, s tragi¢nim posljedicama na kvaliteti. Treba
znati upotrijebiti tuda iskustva, to je velika prednost!

178 Izvadak iz uvoda Cicely Saunders u djelu Oxford texbook of Palliative Medicine i autorskog pregleda Anice Jusi¢, izvjestaja
Wolfganga Wodarga, na skupstini Parlamenta Vijeca Europe — Palijativna skrb: model za reformu zdravstvene i socijalne
politike. Medix, 2009.; 82: 178-81.
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Palijativna skrb bila je osnovni pristup bolesniku i ozlijedenom sve do vremena me-
dicinskih otkri¢a radikalnog lijecenja mnogih bolesti. Smrt se danas smatra neuspjehom
medicine, lijecnika ili zdravstvene ustanove. Prihvatili smo ¢injenicu, koja se izbjegava,
a to je da je smrt normalna pojava, kao i radanje. Treba samo stalno pri tome misliti da
covjek u krajnjim trenucima zivota najvise ovisi o drugim ljudima, o zajednici i njezinoj
pomoci. Uci u zivot i iziéi iz njega moZe se bolje uz , pridrzavanje”.

Moramo se baviti problemima s tog podrudja i zato Sto, kako je isticao na$ stalni gost
Poljak Piotr Krakowiak, ,,ars moriendi moze promijeniti ars vivendi”. ,,Smrt ne moze biti
nesto dostojanstveno, jer se radi o degradaciji bioloske dimenzije ljudskog bica, ali se
moze i treba govoriti o ljudskom dostojanstvu u bolesti i tijekom umiranja”, kazao je
Valentin Pozai¢, dugogodisnji savjetnik u problemima hrvatskog hospicijskog pokreta.

Moji su stari interesi za probleme kraja Zivota dosli do konkretnog izraZaja u suo-
¢avanju s bespomocnosti u pomaganju oboljelima od naglo napredujuce amiotroficne
lateralne skleroze. Prvi pokusaj izazivanja javne rasprave o tom problemu ucinila sam
organizirajuci jednodnevnu konferenciju 1989. u Zagrebu. Pozvani gosti bili su King
Engel'” i Valerie Askanas. King Engel sudjelovao je na toj konferenciji u raspravi za
okruglim stolom i dao neka rjeSenja, uglavnom za bogate.

U prolje¢e 1990. organizirala sam u sklopu V. jugoslavenskog neuromuskularnog
simpozija u Zagrebu i raspravu za okruglim stolom o problemima terminalnih stanja,
pod nazivom Medikolegalni aspekti fatalnih kronicnih neuromuskularnih bolesti. S Valerie
Askanas susrela sam se, kao i s kasnijim bliskim suradnikom na hospicijskoj problema-
tici Davidom Oliverom, ujesen 1990. na radnom sastanku u Sollihulu/Birminghamu.
Tamo su me uputili na Cicely Saunders i Hospicij sv. Kristofora u Londonu, kamo redo-
vito Salju oboljele od amiotroficne lateralne skleroze u zavrsnoj fazi zivota. Problem
se ovdje za svakog oboljelog rjeSava na zadovoljavajuéi nacin, bez obzira na njegovo
materijalno stanje, narodnost, vjeru, rasu itd.

Pokus$aji rjeSavanja problema na koje sam nailazila tijekom svog rada na podrudju
neurologije bili su vezani uz vrlo trnovit put. Stvari se na ovim nasim prostorima ne
odvijaju glatko. No nisam bila sama. Na tom putu moji su suputnici, u manjoj ili vecoj
mjeri, bili pojedinci i ustanove. Nasi su se putovi ukrstavali, pratili ili razdvajali, Sto
je neizbjezno u velikim pothvatima. ViSe sam puta iz bitaka izlazila ogorcena ili razo-
¢arana. Danas, kad se blizim kraju osmog desetljeca Zivota, vjerujem da ostavljam iza
sebe dobro utrt trag. Nadam se da ¢e njime krociti ljudi s istom vjerom da se ipak moze
pomodi i najosjetjivijem dijelu nase populacije — umiruéima.

179 King Engel i Valerie Askanas bili su tada kodirektori Neuromuskularnog centra Bolnice Good Samaritan u
Los Angelesu, SAD.
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I. STVARANJE DRUSTVENIH I ZAKONSKIH
OKVIRA ZA NOVU MEDICINSKU STRUKU

HRVATSKA AKADEMIJA MEDICINSKIH
ZNANOSTI/AKADEMIJA MEDICINSKIH ZNANOSTI
HRVATSKE (HAMZ/AMZH) I NJEZINA POTPORA
HOSPICIJSKOM POKRETU U HRVATSKO]

Kao §to sam u prvom dijelu ove knjige ve¢ navela, moj interes za umiruce proizlazio
je iz posla kojim sam se bavila u svakodnevici. U tom sam poslu suradivala s mno-
gim ustanovama i brojnim pojedincima. Medu njima isticem Stojana Knezevica, koji
je kontinuirano podupirao aktivnosti Centra/Zavoda za neuromuskularne bolesti. U
vrijeme kad je bio njezin predsjednik, 1985. godine, Medicinska akademija Hrvatske!®
bila je prvi organizator dvodnevnog simpozija Neurogeni mjehur, zatim dvaju trodnev-
nih simpozija Jugoslavenski simpozij o neuromuskularnim bolestima (1986. 1 1990.) te dvaju
dvodnevnih tecajeva Electromyographic school (1988. 1 1989.). Za redovitog ¢lana MAH-a
izabrana sam 1988., a za zacasnog clana iste organizacije 1994.%8! Povjereno mi je da
uime izabranih zahvalim na izboru.

Posjetom Hospiciju sv. Kristofora u Londonu 1990. pocelo je moje konkretno bavljenje
hospicijskim pokretom. U nastojanjima senzibiliziranja hrvatske javnosti za to vazno
podrucdje objavila sam ¢lanak pod naslovom Moj susret s Dame Cicely Saunders i njezinim
djelom: pokretom ,,St. Christopher’s Hospice1#>. Clanak je prvi uoc¢io Branimir Richter, ¢lan
HAMZ-a i potpredsjednik tada netom osnovanog Hrvatskoga katolickog lije¢nickog
drustva (HKLD). Zamolio me da odrzim predavanje o hospiciju. Prihvatila sam poziv,
pa sam tako svoje prvo predavanje o hospiciju odrzala 1992. u HKLD-u. Godine 1993.
osnovan je Senat HAMZ-a. Theodor Diirrigl'® predlozio me za tajnicu i ja sam jedno-
glasno izabrana na tu duZnost. Suradnja s predsjednikom Senata Rokom Zivkovi¢em
bila je produktivna, jer je i on, kao i potpredsjednik Ivo Mlinari¢, pokazivao interes za
palijativnu skrb. PredsjedniStvo je u istom sastavu ponovno izabrano 1997. Ve¢ u pr-
vom mandatu jedan od triju projekata Senata, projekt koji sam ja vodila, bio je Hospicij
i palijationa skrb.

U proljece 1994., kada je organiziran Prvi hrvatski simpozij Hospicij i palijativna skrb,
glavni organizator bio je HAMZ, tj. njegov Senat. Ujesen iste godine vodim osnivanje
Hrvatskog drustva za hospicij/palijativnu skrb (HDH/PS) u sklopu HLZ-a i opet uz

omo¢ uglednih Akademijinih ¢lanova. U radnom predsjednistvu tada su bili Roko
Zivkovi¢, Branimir Richter i Nikola Persi¢. Oni su, uz Antona Zimola, bili posebno
aktivni u raspravi o prijedlogu Statuta novog drustva — predlozila sam ga na teme-
lju smjernica HLZ-a. Amandmani su uvazeni i poslani na odobrenje u HLZ. Tajnim je

180 Medicinska akademija Hrvatske (MAH) bio je naziv (pocetni nakon uspostave bio je samo Akademija Zbora

lije¢nika Hrvatske) do uspostave RH. Najprije je promijenjen u Hrvatska akademija medicinskih znanosti
(HAMZ), a zatim u Akademija medicinskih znanosti Hrvatske (AMZH).

Izabrana sam istodobno s Matom Granic¢em te Nijemcima H. G. Fassbenderom i H. Schadewaldtom.

Jusi¢ A. Moj susret s Dame Cicely Saunders i njezinim djelom St. Christopher’s Hospice pokretom. Lijec vjesn, (1990); 112:
276-277.

Theodor Diirrigl, reumatolog, sveucilisni profesor Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu, ¢lan suradnik HAZU te
zacasni ¢lan i laureat Akademije medicinskih znanosti.
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glasovanjem izabrano predsjedni$tvo: Anica Jusi¢, predsjednica, Roko Zivkovié, prvi
dopredsjednik, i Ruza Sabol, druga dopredsjednica.

Sljedece, 1995. godine izdana je i prva od tri knjige udzbenickog karaktera Hospicij i
palijativna skrb, koju sam uredila sa suradnicima. Recenzirala su je Cetiri clana HAMZ-a:
Ljubo Bari¢, Vasko Muacevi¢, Branimir Richter i Anton Zimolo.

Akademija, posebice njezin Senat, odigrala je vaznu ulogu u organizaciji velikog
broja simpozija vezanih uz Hospicij i palijativnu skrb, i to kao glavni organizator sve do
2008. godine.

Clan Senata Janko Vodopija'® ukljuio je 1996. u dnevni red 9. sjednice Nacionalnog
zdravstvenog vijeca temu Hospicij — ublaZavanje boli — rad volontera. Trebalo je u pola sata
izloziti probleme. Ja sam govorila o filozofiji hospicija i palijativne medicine, Marijana
Persoli Gudelj o uvozu opijata, a Natalija Rulnjevi¢ o dobrovoljcima. Trazili smo: 1.
financiranje osnovnih clanova hospicijskog tima u punom radnom odnosu: jednog li-
jecnika opce prakse i dviju medicinskih sestara tijekom dvije godine; ostale ¢lanove i
konzultante nasli bismo medu dobrovoljcima; 2. prostor 80 — 100 m* dvije prostorije
kao minimum za pocetak prakti¢nog rada; 3. oblikovanje zakona ili pravilnika o zdrav-
stvenoj djelatnosti hospicijskog tipa; 4. dozvolu uvoza peroralnih pripravaka morfina i
njegovo stavljanje na pozitivnu listu HZZO-a; 5. oblikovanje pravilnika o zastiti na radu
dobrovoljaca; 6. pomo¢ u financiranju kontinuirane edukacije dobrovoljaca. Konkretni
rezultat tog nastupa bio je samo uvoz Kapanola iz Australije.

Ujesen te, 1996., godine na drugoj redovitoj godisnjoj skupstini HDH/PS-a poseb-
no sam zahvalila na pomod¢i ¢lanovima Senata Akademije, u prvom redu celnicima
Mladenu Stulhoferu i Roku Zivkovi¢u. U sije¢nju 1997. Senat Akademije sudjeluje kao
prvi organizator na jednodnevnom minisimpoziju o palijativnom lije¢enju maligne boli
koji se odrzavao u Karlovcu. U zaklju¢noj raspravi koju sam vodila zakljuceno je da se
oblikuje povjerenstvo koje bi trebalo pokrenuti hospicijsko-palijativne prakti¢ne aktiv-
nosti na Cetiri razine: 1. poliklinicko-konzultativna djelatnost u kojoj bi vazno mjesto
imala ambulanta za bol sa Sifrom sekundarnog zdravstvenog lijecenja; s tom bi ambu-
lantom trebalo povezati i 1 — 2% kreveta opce bolnice namijenjenih palijativnoj skrbi;
2. treba osnovati regionalne hospicije — stacionarne ustanove palijativne skrbi; 3. listu
lijekova HZZO-a trebalo bi popuniti novim lijekovima nuzno potrebnim u racionalnoj
modernoj skrbi za ugrozene; 4. trebalo bi pokrenuti osnivanje novih bolesnic¢kih udru-
ga i ozivjeti vec¢ postojece bolesnicke udruge za samopomoc i promicanje hospicijskih
principa.

Konstituirajudi sastanak predlozenog povjerenstva odrzan je veé u veljaci 1997. u
prostorijama HAMZ-a. Jednodnevni karlovacki simpoziji nastavili su se jednom godis-
nje i postupno su prerasli u kongrese.

U povodu ponovnog dolaska Virginije Gumley u Zagreb 1997. godine Senat
HAMZ-a, HDH/PS HLZa, Hrvatsko drustvo medicinskih sestara i tehnicara te Skola za
medicinske sestre u Zagrebu organiziraju niz sastanaka. Iste godine, zajedno s Rokom
Zivkoviéem i Ivom Mlinari¢em, odrzavam predavanje Kako poboljsati palijationu skrb kod
kucée na 14. danima primarne zdravstvene zastite u Labinu.

184 Janko Vodopija, infektolog, izv. profesor Medicinskog fakulteta (MEF) u Zagrebu. U razdoblju 1955.-91. radio je u
Zavodu za zastitu zdravlja grada Zagreba u kojem od 1969. vodi Odjel za epidemiologiju. U razdoblju 1995. — 2002. bio
je predsjednik Nacionalnoga zdravstvenog vije¢a Ministarstva zdravstva RH.
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Odbor za palijativnu medicinu Senata HAMZ-a

Taj je odbor bio zamisljen kao paralela ve¢ postojeéem Odboru za nutricionizam i
Odboru za gerijatriju Senata; konstituiran je definitivno 18. ozujka 1998., a ja sam
izabrana za njegovu predsjednicu. Za potpredsjednika je izabran Roko Zivkovié, a za
tajnika Ivo Mlinari¢. Svrha Odbora bila je izrada i koordiniranje Nacionalnog progra-
ma u palijativnom lijeCenju boli te postizanje konsenzusa u programu dodiplomske i
poslijediplomske nastave palijativne medicine.

U 1998. godini odrzava se dvodnevni sastanak: Kako saobracati s bolesnicima ¢ija bo-
lest nezaustavljivo napreduje. Kako pomoci obitelji/njegovateljima za vrijeme i nakon gubitka
voljene osobe. Vodi ga Eduard Klein, celnik kolegija Psihologijske medicine AMZH.
Suorganizator je Odbor za palijativnu medicinu Senata AMZH. Tijekom 1999. godine
¢lanica Senata Eugenija Cividini-Strani¢ vodi Tecaj za voditelje/nastavnike u palijativnoj
skrbi, organiziran u dva dvodnevna vikend-modula.

Iste godine Senatski odbor za palijativnu medicinu suorganizira u pet subotnjih
modula Prvi tecaj za nezdravstvene dobrovoljce i profesionalce u palijativnoj skrbi uz medu-
narodno sudjelovanje. Senatski odbor glavni je organizator Treceg i Cetvrtog simpozija
Hospicij i palijativna skrb s medunarodnim sudjelovanjem 1999. i 2001.

Godine 2001. izabrana sam i za laureata AMZH. U , govoru laureata” posebice sam
istaknula aktualna nastojanja oko ostvarenja hospicijskih ideja.

Godine 2002. funkciju Senatskog odbora preuzima Povjerenstvo za palijativnu skrb
Ministarstva zdravstva. Uz brojne domace predstavnike razli¢itih struka, u rad povjeren-
stva ukljucilo se i devet vodecih svjetskih stru¢njaka iz podrucja palijativne medicine.
Imenovana sam predsjednicom toga povjerenstva.

Godine 2002. Kolegij internistickih znanosti AMZH, na ¢elu s Tatjanom Jeren, suor-
ganizira vrlo uspjesnu trodnevnu konferenciju o klju¢nim problemima u palijativnoj
skrbi i o njihovu rjesavanju u obiteljskoj medicini. Ponovno je suorganizator Prvog sim-
poziju o djecjoj palijativnoj skrbi 2003. godine.

Na Petom simpoziju Hospicij i palijativna skrb, koji se odrzao u povodu desete obljet-
nice pocetka suvremenog hospicijskog pokreta u Hrvatskoj 2004. godine, suorganizator
je ponovno Akademijin Senat. Akademijin je Senat i jedan od glavnih organizatora
Prvoga kongresa palijativne skrbi Hrvatske odrzanoga 2006. Izdan je i zbornik radova s
kongresa Palijativna skrb u Hrvatskoj i svijetu Ciji su recenzenti bili iz AMZH.

Na Drugom kongresu palijativne skrbi Hrvatske 2008. godine AMZH vise ne sudjeluje.
Nismo mogli izdvojiti sumu od 4.000 kuna koja se trebala uplatiti za suorganizatorstvo
ili pokroviteljstvo kongresa.

Uz navedene aktivnosti u sklopu razvoja hospicijskog pokreta u Hrvatskoj, vazan
forum u promicanju nasih nastojanja i upoznavanju medicinske zajednice s aktivnosti-
ma bio je i Akademijin ¢asopis Acta Medica Croatica®.

Nakraju, uza svu zahvalnost kolegama s kojima sam suradivala u Akademiji, ne
mogu ne osvrnuti se na publikaciju koja je izisla 2011. u povodu Akademijine obljetni-
ce.’®s Prikazana je povijest razvitka organizacije, detaljno rad nekih ¢lanova u slobodno
vrijeme, biografije predsjednika te kratke biografije ¢clanova abecednim redom. Ne znam

185 publikacije objavljene u ovom ¢asopisu navedene su u popisu literature.
186 50 godina Akademije medicinskih znanosti Hrvatske. Glavni urednik: Zeljko Reiner, urednici: Vlado
Oberiter, Jasna Lipozenci¢, Dunja Beriti¢-Stahuljak, nakladnik AMZH, 2011.
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koji je od Cetiri urednika kratio pristigle rukopise, no moj je zivotopis jako deformiran.
Pripojen mu je dio Zivotopisa objavljenog u Akademijinu Ljetopisu iz 2003. ili 2004.,
prema kojem sam ,, predsjednica drustva kojeg sam osnovala, a hospicijski ku¢ni posje-
ti su mi osnovno aktualno zanimanje”. Istina je da sam predsjednistvo predala novoj
garnituri na izbornoj skupstini 2009. godine, a hospicijske ku¢ne posjete jos od 2005.
obavljala sam tek iznimno zbog preopterec¢enosti brojnim organizacijskim poslovima i
posebno zbog fizicke nemogucnosti.

Nadalje, tamo piSe da sam osnovala Odbor za palijativhu medicinu Senata AMZH
1992. i da je on djelovao do proljeca 1994. — iz toga proizlazi da sam ga osnovala prije
nego Sto je Senat osnovan (bilo je to 1993.) i prije nego Sto sam izabrana za njegovu
tajnicu. Cinjenica je da je Odbor definitivno/konkretno osnovan istom na inzistiranje
Roka Zivkovica, na pocetku njegova drugog mandata, 18. ozujka 1998., a da je de facto
prestao s radom 2002., kad je pocela aktivnost Povjerenstva za palijativhu skrb MZ RH,
gdje sam i opet bila predsjednica.

U prvom poglavlju — Akademija medicinskih znanosti Hrvatske 1961. — 2001., pot-
pis pod mojom slikom na str. 20 glasi: ,,... zahvaljuje u ime novoprimljenih ¢lanova
Akademije, 1994. godine”. Cinjenica je da sam diplomu redovitog ¢lana Akademije pri-
mila 1988. Na aktualnoj slici zahvaljivala sam na za¢asnom clanstvu, u svoje ime i uime
odsutnih M. Granica te H. G. Fassbendera i H. Schadewaldta iz Njemacke.

Nas zivot, pa onda i institucije, ma kako ugledne bile, satkane su od niza povrsnosti.
Vazne su, izgleda, iskljucivo brzina i forma. Sadrzaj ionako malotko cita.

A. ORGANIZACIJE - NOSIOCI
HOSPICIJSKOG POKRETA

1. HRVATSKO DRUSTVO ZA HOSPICIJ/
PALIJATIVNU SKRB (HDH/PS HLZ-a)

1.1. Osnivanje
U svibnju 1994. odrZan je dvodnevni Prvi hrvatski simpozij Hospicij i palijativna skrb.
Bio je vrlo posjecen i imala sam dojam da smo pokrenuli nesto Sto bi trebalo odrzati
u pokretu i razvijati. Vrlo brzo obnavljam kontakte s Glavnim odborom Hrvatskog li-
jecnickog zbora pod predsjedanjem Ante Drazanci¢a'¥”. Opredjeljujem se za drustvo
unutar velike lije¢nicke organizacije, a ne za zasebnu organizaciju, sto je takoder tada
bila opcija. Re¢eno mi je da i nelije¢nici mogu biti ¢lanovi pod oznakom ,, pridruzeni”.
Ideje koje sam Zeljela pronositi kroz Drustvo usvojila sam u kontaktima s inozemnim
strucnjacima, koji su se tim podrucjem vec¢ dulje vrijeme bavili. S druge strane, postojalo
je i moje vlastito nagomilano iskustvo. Nastojala sam, ,,vodeci drustvo”, razvijati Siroku

187 Ante Drazanci¢ (1928.) ginekolog, djelatnik Klinike za Zenske bolesti i porode Klini¢koga bolnickog centra Zagreb
(KBC Zagreb) i profesor Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu. Od 1977. do umirovljenja procelnik je Zavoda
za perinatalnu medicinu Klinike u Petrovoj, a 1991. — 1994. godine procelnik Katedre za ginekologiju i opstetriciju
Medicinskog fakulteta u Zagrebu. Bio je predsjednik Hrvatskoga lijecnickog zbora (HLZ) u razdoblju 1993. — 1996. te
utemeljitelj i predsjednik Hrvatskog drustva za perinatalnu medicinu Hrvatskoga lijecnickog zbora (HLZ). Redoviti ¢lan
Akademije medicinskih znanosti Hrvatske od njezina osnutka 1971., a kasnije i ¢lan njezina Senata.
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Anica Jusié proglasena laureatom AMZH, auditorij pljesée. Prvi s s lijeva prof. dr. sc. Ante DraZanci¢

politiku koja ¢e barem upozoriti na osnovne probleme koji odlucuju o razvitku nove
medicinske struke, a prema mogucnostima i razraditi ih. Pokusat ¢u stoga docarati
atmosferu drustvenih akcija, dinamiku dogadanja te dogovore i nesporazume.

Dana 25. svibnja 1994. dobila sam rjeSenje koje su potpisali Ante Drazanci¢, pred-
sjednik, i Ivan Bakran, s glavni tajnik HLZ-a, o suglasnosti Glavnog odbora za osnivanje
Hrvatskog drustva za hospicij/palijativnu skrb. Prijedlog je potpisalo 29 predlagatelja.
Potpisnici pozitivnog rjesenja prilazu Statut HLZ-a kao model za izradu prilagodenog
dokumenta strucnog drustva HLZ-a.

1.2. Osnivacka sjednica / Prva izborna skupstina 20. listopada 1994.
U radnom predsjednistvu bili su Roko Zivkovié, Branimir Richter i Nikola Peri¢. Tajnim
glasovanjem izabrano je predsjednitvo: Anica Jusi¢, predsjednica, Roko Zivkovié, prvi
potpredsjednik, i Ruza Sabol, druga potpredsjednica. Za blagajnicu je izabrana Marija
Zagar, a za clanove Upravnog odbora: Marijan Cesarik, Josipa Gazibara, Valentin
Pozai¢, Marijana Persoli-Gudelj, Branko Richter, Natalija Rulnjevi¢, Ilija Zivkovié¢ilvica
Ruzicka. Predsjednica je za tajnice izabrala Silviju Altaras-Penda i Enisu Benas.
Prihvacen je i program rada:
1. sastanci jednom u mjesec dana (svaki treci cetvrtak) s vec¢ tada definiranim progra-
mom u kojem sudjeluje viSe predavaca,

188 Tyan Bakran, internist, redoviti profesor Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu.
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2. organiziranje izbornog predmeta Hospicij i palijativna skrb na Medicinskom fa-
kultetu Sveudilista u Zagrebu,

3. program izdavacke djelatnosti i
4. trazenje nacina za pribavljanje minimuma potrebnih financijskih sredstava.

Prije zavrSetka osnivacke sjednice Valentin Pozai¢ odrzao je predavanje O razvoju
ideje hospicija kroz vjekove. Bilo je to prvo predavanje u okviru HDH/PS-a.

Pocetkom svake godine u Zagrebu su se nizale redovite ili izborne skupstine, u pra-
vilu u kombinaciji sa stru¢nim programom. Tijekom 1997. i 1999. bile su iznimno dislo-
cirane — u Virovitici, odnosno Karlovcu, u skladu s nastojanjem Sirenja pokreta na cijelu
Hrvatsku. Prvih godina suradivalo se s u meduvremenu organiziranim udrugama i
podruznicama. Prikazat ¢u izvode iz sacuvanih zapisnika s teZiStem na razvijanju no-
vih ideja, na tuzemnim i inozemnim sastancima, ukljucujuci cak i zanimljive rasprave.
Skupstine su se redovito odrzavale pocetkom svake godine za proslu godinu. Nazalost,
nisu sacuvani svi sluzbeni zapisnici (1998., 2000., 2001.), pa su opisi za te godine tek
djelomicni ili preskoceni. Iz zapisnika sa skupstina odrzanih 1999., 2000., 2003., 2004.,
2006. i 2008. izdvojena su ,izvjeSca predsjednice” za proteklu godinu ili su navedeni
citati sa sastanaka slozeni u vremenskom slijedu kako bi se istakla ucestalost drustvenih
dogadanja.

1.3. Godisnje skupstine

Prva redovita godiSnja skupstina, studeni 1995.
Ponovljen je prijedlog s konstituirajuce skupstine, odrzane godinu dana prije, o osniva-
nju zasebne udruge koja bi se u prvom redu bavila financijskim problemima vezanim
uz realizaciju hospicijskih djelatnosti. Kao potencijalni ¢lanovi vodstva udruge predlo-
Zeni su: mr. oec. Stjepan Krajaci¢; socijalna radnica Barbara Wolf; Ana Ranogajec, dipl.
oec.; étefanija Bicani¢, dipl. oec.; vins Josipa Gazibara; fra Ilija Zivkovié; Branko Lovrec,
dr. med., i neuropsihijatar Petar Baturi¢. Konstituirajudi sastanak trebao bi se odrzati
tiedan dana kasnije. U raspravi koja je uslijedila istaknuto je da prije svega treba pokre-
nuti akciju za donosenje promjena u zakonima, odnosno:

1. za donosenje promjena koje se odnose na osnivanje nove vrste bolnice B-tipa, t;.

bolnice za palijativnu skrb/hospicij,

2. za donosenje zakona o dobrovoljcima,
3. za donoSenje zakona o proizvodnji i upotrebi morfija.

Druga redovita godisnja skupstina, studeni 1996.
Predlozila sam prosSirenje Upravnog odbora c¢lanovima Organizacijskog odbora
Drugog simpozija koji su se posebno istakli, a to su: Iva Birti¢-Ujevi¢, Biserka Valjak,
Desa Grubié-Jakupcevi¢, Olga Dimc, Barbara Wolf. Na taj je nacin Upravni odbor imao
19 ¢lanova.

Izvjes¢ujem o obrazovnim sastancima u Zagrebu, na MEF-u i u HLD-u: tri redovita
i dva izvanredna (u povodu dolaska Cheryl Shohan, Kalifornija, i Roberta Buckmana,
Kanada). Drugi simpozij Hospicij i palijativna skrb bio je posebno uspjesan. Na X. kon-
gresu lije¢nika u Zadru ¢lanovi sudjeluju s Cetiri priopc¢enja. U Virovitici je, uz nase
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sudjelovanje, odrzana i radionica o palijativnoj skrbi; organizirali su je Katica i Alojz
Gros.®

Treca redovita godiSnja skupstina, studeni 1997., Virovitica

U nastavku je odrzana i Prva godisnja skupstina UPN-a te osnivacka skupstina viro-
viticke podruznice HDH/PS-a. Glavni inicijator bila je Katica Gro$, vms. Skupstina je
zapocela citanjem telegrama i brojnih pozdrava visokih duznosnika. Pro¢itan je i tele-
gram predsjednika HLK Egidija Cepuli¢a, koji je, uz dobre zelje, zatraZio i suglasnost
za redovito ¢lanstvo u HDH/PS-u. Javili su se i predstavnici Istarske Zupanije i Osijeka,
ravnatelj viroviticke bolnice Josip Katanusi¢, podzupan itd., zatim Ivan Buzov s Klinike
za psiholosku medicinu, Stjepan Krajacic iz SUH-a itd., Stjepan Turek iz HZZO-a (koji je
poslao predstavnika, dr. Skuncu) i mnogi drugi. Navijestila sam brojne sastanke.

U prvom dijelu skupstine sudionici su detaljno izvjesStavali o svojim iskustvima na
sastancima u inozemstvu. Desa Grubi¢-Jakupcevic izvijestila je o Petom kongresu EAPC-a
u Londonu, koji je zapravo bio svjetski kongres s 2.000 sudionika iz 42 zemlje sa svih
pet kontinenata. Istakla je izraelski izvjestaj, po kojem tamo nema hospicijskih kreveta.
Palijativnu skrb obavljaju dobrovoljci u ku¢ama. Postoji pet udruga hospicijske kuc¢ne
njege, koje su povezane s onkoloskim klinikama i bolesnickim fondovima. Godine 1996.
imali su 265 dobrovoljaca, od kojih je 65 bilo zdravstvenih profesionalaca, a obuhvatili
su 1.224 bolesnika.

Davor Jurman izvijestio je o svom boravku na jednomjesec¢noj stipendiji koja se od-
nosila na podrugdje lijecenja boli i palijativne skrbi u Oxfordu 1997. (Istu stipendiju prije
su dobile Ruza Sabol i Nada Kraljevi¢). Na tecaju su sudjelovala 23 lije¢nika raznih
specijalnosti i Sest medicinskih sestara.

Melita Rastija izvijestila je o tecaju u Hospiciju sv. Kristofora — Tjedan kolega s druge
strane mora, na kojem je sudjelovalo devet Hrvatica.

Biserka Valjak izvijestila je o sudjelovanju na seminaru u Ljubljani Cjelovito lije-
Cenje bolesti organiziranome u prvom redu za dobrovoljce. Slovensko je drustvo od
Ministarstva zdravstva vec¢ dobilo status da je ,u javnom interesu zdravstvene njege”.
Zdravstveno osiguranje pla¢a im dvije vise medicinske sestre, aimaju i jednog placenog
menadzera. Nemaju problema s peroralnim morfijskim preparatima.

Enisa Benas referirala je o posjetu Hospiciju dobrog Samaritanca (Roanake, SAD), po-
sebno o njihovoj 24-satnoj telefonskoj sluzbi. Hospicij je donedavno bio dio bolnice, a
sada je samostalan. Financira se iz privatnih zdravstvenih osiguranja, donacija te soci-
jalnog osiguranja za starije od 65 godina i socijalno ugrozene osobe.

Josipa Gazibara, vms, govorila je o Drugom godisnjem sastanku Internacionalnog
hospicijskog instituta i koledza (organiziranom prigodom EAPC-ova kongresa u
Londonu) te o posjetu Hospiciju sv. Josipa u Londonu. Dogovorena je suradnja.

Predsjednica je pokrenula glasovanje o osnivanju viroviticke podruznice HDH/PS-a.
Za predsjednicu je izabrana hematologinja Ana Bajer-Feketi¢.

U veljaci 1997. izasao je 1. broj Biltena za palijativnu medicinu/skrb, sluzbenog glasila
HDH/PS-a.

189 Katica Gros, vims Pulmoloskog odjela; Alojz Gros, anesteziolog; oboje iz Opée bolnice Virovitica.
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Izvijestila sam i o kandidaturi Drustva za ulazak u ¢lanstvo u EAPC-u. Poslali smo
engleski prijevod svojeg pravilnika.

Sam postupak primitka potrajao je. Primili smo EAPC Dossier on the Development of
the European Association for Palliative Care, June 1997. Puni naziv europske organizacije
za palijativnu skrb sada je European Association for Palliative Care, non-profit Organisation
E.A.P.C-onlus. Ona je osnovana 12. prosinca 1988., nakon I. kongresa palijativne skrbi na
razini Europe, u Milanu, na inicijativu Vittorija Ventafridda i Zaklade Floriani. Njihov
statut modificiran je i prihva¢en na Op¢oj skupstini drustva 16. prosinca 1998.

Druga izborna skupstina, sijecanj 1999., Karlovac

Ova je skupstina odrzana u Karlovcu, zajedno sa skupstinom UPN-a i HUPH,
poslijepodne, nakon jednodnevnog Treceg simpozija o lijeCenju maligne boli. Nakon
uvodnih stru¢nih predavanja izabran je novi Upravni odbor: za predsjednika
ponovno Anica Jusi¢, za prvu potpredsjednicu Marijana Persoli-Gudelj, za drugog
potpredsjednika Davor Jurman, za prvu tajnicu Desa Grubi¢ Jakupcevi¢, za drugu
tajnicu Natalija Rulnjevi¢, a za blagajnicu Biserka Valjak. Ostali su ¢lanovi Upravnog
odbora Enisa Bena$, Josipa Gazibara, Ruza Sabol, Roko Zivkovié, Barbara Wolf.
Ponovno sam izabrana za urednicu Biltena.

Osnovane su tri sekcije drustva:

1. Sekcija za psiholosku potporu umirucima i njihovim obiteljima. Sekcija bi u buducnosti
trebala biti jezgra Centra za zalovanje, na ¢elu s Eugenijom Cividini-Stranic.

2. Sekcija za bol, koja bi svojim naglaseno interdisciplinarnim djelovanjem pomagala
razvoj mreze ustanova za lijeCenje boli, na ¢elu s Marijanom Persoli-Gudelj. Krajnji
joj je cilj oblikovanje Nacionalnog centra za lijecenje boli i stvaranje Nacionalnog
programa za suzbijanje boli, u suradnji s Odborom za palijativnu medicinu Senata
AMZH.

3. Sekcija za dobrovoljacke djelatnosti trebala bi biti jezgra selekcije, odgoja i podrske
dobrovoljaca, na ¢elu sa Stefanijom Bicani¢, ing. Ona je ponudila da ¢e naéi pro-
stor i nastavnike te da ¢e organizirati predavanja za dobrovoljce.

Prihvacen je i novi Pravilnik HDH/PS-a, po kojem se dopusta prijam ¢lanova stranih
drzavljana. Naglasava se suradnja s UPN-om kao logistickom potporom i oglasava se
redovito izlaZenje Biltena za palijativnu medicinu/skrb kao sluzbenog glasila HDH/PS-a
dva puta godisnje.

Drustvo ima stalnu potporu HLZ-a. U kolovozu 1999. predsjednik HLZ-a Dubravko
Orli¢ Cestita predsjednici ovim rije¢ima: ,,S osobitim zadovoljstvom primio sam Vase pi-
smo i obavijest o primitku naseg i Vaseg strucnog drustva kao kolektivnog ¢lana EAPC,
na ¢emu Vam u ime Hrvatskog lijecnickog zbora i svoje osobno, najsrdacnije cestitam.
Moje cestitke upucene su svim clanovima drustva, a napose Vama. S tolikim Zarom i
samoprijegorom moze se za svoju struku zalagati samo osoba koja stvarno voli svoj
poziv i svoju struku. Vjerujem da ¢e sada Vas rad biti jo$ Siri prema Europi, a ja sam
siguran da sa svojim ¢lanovima imate Sto u svijetu i reci i pokazati. Molim Vas da moje
Cestitke prenesete ¢lanovima Upravnog odbora drustva i svim ¢lanovima, uz zamolbu
da jos viSe i agresivnije zastupate plemenite ideje palijativne skrbi.”

Nakon $to sam poslala u Milano nasu prvu verziju Pravilnika sastavljenog prema
Statutu HLZ-a, dobila sam informaciju da smo primljeni kao kolektivni ¢lan, s time
da se clanarina placa za Upravni odbor. Kao clanovi Upravnog odbora prijavljeni su,

103



uz mene, Desa Grubi¢ Jakupcevi¢, Davor Jurman, Marijana Persoli-Gudelj i Ankica
Prugovecki. Placanjem clanarine navedenih pet osoba svi ¢lanovi drustva stjeu bene-
ficije/popuste na kongresima, popuste kod nabave ¢asopisa, informacija itd. Kao osoba
za kontakt izmedu predsjedniStva EAPC-a i kolektivnog ¢lana imenovan je Carl Johan
Fiirst iz Stockholma. Ubrzo se uvidjelo da je i to prevelika suma za jugoistocnu Europu/
zemlje u tranziciji, pa sam dobila dopis iz Milana, po kojem drustva tih zemalja mogu
platiti, kako bi stekle status kolektivnog ¢lana, samo jednu ¢lanarinu, i to najbolje za
predsjednika drustva. U tom slucaju drustvo ima pravo na samo jedan glas pri izboru
za predsjedniStvo EAPC-a.

Na inicijativu Centra u Stockholmu islo se jos i dalje. Budu¢i da Hrvatska i
Rumunjska nisu platile clanarinu za 2002., Heidi Blumhuber (izvrsna tajnica Glavnog
ureda EAPC-a u Milanu) odlucuje , posvojiti” i jedno i drugo drustvo i umjesto njih
platiti ¢lanarinu kako bi drusStva mogla zadrzati svoj status, a ¢lanovi beneficije. Nije
bila potrebna nikakva protuusluga i to smo trebali smatrati ,darom”. Ipak smo nabavili
novac i kasnije placali po 40 EUR godisnje. Osim toga nase je drustvo 1999. primljeno i
u clanstvo u organizaciji East-Central Europe Palliative Task Forces (ECEPT). Od 2000. je i
u grupi za neurolosku palijativnu skrb — Neuropall —ja sam bila predstavnica.

Peta redovita godiSnja skupstina, sijecanj 2000., Zagreb

Bila je to zajednicka skupstina organizirana s HUPH-om i UPN-om. Nakon sluzbenih
skupstinskih izvjestaja projicirana su dva videozapisa s EAPC-ova kongresa u Zenevi
uz komentar Dese Grubic¢-Jakupcevi¢. Naslovi su bili: Razgovor sa Cicely Saunders i
Razgovor s Elisabeth Kiibler-Ross.

Sesta redovita godisnja skupstina, velja¢a 2001., Zagreb
Bila je zajednicka s UPN-om i HUPH-om — nema sacuvanih podataka.

Sedma redovita godiSnja skupstina, sijecanj 2002., Zagreb

Bila je to zajednicka skupstina organizirana s UPN-om i HUPH-om. IzvjeS¢ujem o
izobrazbi u 2001. Predstavnici udruga referiraju o hospicijskim kuénim posjetima, o
sudjelovanju na sajmovima udruga uz videosnimku Borisa Adameka te o sastanku
strateSkog planiranja s Joanne Coury. Dana su i odijeljena financijska izvjeS¢a udruga
te izvjeSéa nadzornih odbora HUPH-a, UPN-a i Koordinacijske financijske komisije
(Stjepan Krajacic). Predstavnice podruznica u Virovitici i Koprivnici izvijestile su o svo-
jim aktivnostima.

Treca izborna skupstina, veljaca 2003., Zagreb
I to je bila zajednicka skupstina organizirana s UPN-om i HUPH-om - za njih je to bila
redovita skupstina.

Prosla su dva moja mandata, a Upravni me odbor i tre¢i put kandidira za predsjed-
nicu. Kandidatura je prihvadena na sjednici Skupstine natpoloviénom vec¢inom prisut-
nih ¢lanova u tajnom glasovanju. Marijana Persoli Gudelj izabrana je za prvu potpred-
sjednicu. Clanovi su Upravnog odbora: Ranka Baraba, Desa Grubi¢-Jakupcevi¢, Ankica
Prugovecki, Matija Rimac i Zarka Zalar, a predsjednice ogranaka HDH/PS-a Virovitice
Ana Bajer-Feketi¢, odnosno Koprivnice Nadica Somodi. Ankica Prugovecki ostaje de-
legatkinja u Stru¢nom savjetu HLZ-a. Ministar zdravstva Andro Vlahusi¢ pismeno se
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ispricao $to nec¢e moci prisustvovati trecoj izbornoj skupstini. Opsezni zapisnik vodila
je Silvija Brki¢'™. Kao nezdravstvena dobrovoljka vrlo zainteresirana za tu vrst aktivno-
sti, ona ¢e nam ponovno osigurati prijam u prostoru muzeja (MUO). U meduvremenu
je preuzela funkciju i redovitog zapisnicara Povjerenstva za palijativhu skrb MZ-a i
MZSS-a (tu je funkciju izuzetno savjesno obavljala do 2007.).

Izvjes¢ujem o aktivnostima u prosloj godini i posebno pozdravljam goste iz Pule.
Prihvacen je Poslovnik o radu Skupstine, u kojem se naglasava tajno glasovanje u kojem
se moze zaokruziti ime predloZenog kandidata ili dopisati druga imena. Verifikacijska
komisija prebrojava glasove. Broj nazo¢nih clanova treba ¢initi natpolovicnu vecinu iz-
bornog tijela Skupstine. IzvjeS¢ujem o izobrazbi u tuzemstvu i inozemstvu, o otvaranju
Regionalnog hospicijskog centra, o suradnji na reformi zdravstva te o osnutku i sjednici
Povjerenstva za palijativhu skrb MZ-a.

O ku¢nim posjetima izvijestila je Matija Rimac.

Drazen Jerabek posjecivao je 22 sticenika u Bolnici za djecje bolesti u Klaicevoj 16.

Prema izvje$¢u Suzane Havelka-Norsi¢, socijalne radnice — koordinatorice nezdrav-
stvenih dobrovoljaca, u 2002. je godini 15 dobrovoljaca obavilo 46 grupnih posjeta 31
Sticeniku u Domu za starije i nemocne u Crnatkovoj 14.

Prevedene su i izdane tri knjige SZO-a te su izdani i promidzbeni letci Poruke teskog
bolesnika i Palijativna skrb. Sudjelovali smo na Bozi¢nom sajmu u Bocarskom domu u
organizaciji Medunarodnog kluba Zena. U galeriji Zupnog centra na Petreti¢evu trgu
organizirana je prodajna izlozba darovanih slika i kipova u organizaciji UPN-a, Zagreb,
Zupe sv. Petra, Zagreb, i Matice hrvatske — Ogranak Samobor.

Potom su slijedili izvjestaji iz Virovitice i Koprivnice, rasprave, prijedlozi, brojna
priznanja i zahvale sponzorima za darovano i pojedincima za suradnju. IzloZen je bogat
program akcija u buducnosti. Predlozen je i sastav uredivackog odbora monografije 10
godina organiziranog hospicijskog pokreta u Hrvatskoj, izdanja planiranog u povodu obilje-
zavanja desete obljetnice pokreta. Atmosfera je bila puna optimizma, a ja ve¢ dobrano
iscrpljena i kronicno bolesna. Gréevitom aktivacijom posljednjih snaga nadala sam se
da ¢u ipak dohvatiti cilj — ulazak prvih jedinica u redoviti zdravstveni sustav te dostat-
no usavrsavanje, odnosno izobrazba onih koji bi me trebali zamijeniti.

Osma redovita godisnja skupstina, svibanj 2004., Zagreb

Zajednicka sjednica organizirana je samo s HUPH-om (UPN je u veljaci stavljen u status
mirovanja), uz uvodni stru¢ni program. U meduvremenu se dogodilo mnogo toga Sto
je usporilo razvitak. U kasnu jesen 2003., bez obrazloZenja, ukinuto je Povjerenstvo za
palijativhu skrb MZ-a. Ministrom je opet postao Andrija Hebrang. U proljece je po-
novno imenovano Povjerenstvo s istom predsjednicom, ali uz izostavljanje veceg broja
domacih ¢lanova i bez ¢lanova iz inozemstva.

IzvjeStavam o u meduvremenu prevedenoj knjizici Preporuka Rec (2003.) 24
Povjerenstva ministara Vijeéa Europe drZavama clanicama o organizaciji palijativne skrbi.

Ana Stambuk na moju je preporuku dobila stipendiju OSI-ja za seminar u Budimpesti
i izradu studije na temu Palijativna skrb za starije osobe — analiza potreba i resursa u
Hruatskoj. Sudjelovala je i na konferenciji Efektivno zastupanje za zdravstvo odrzanoj na

190 Silvija Brki¢, profesorica fonetike, knjiznicarka i lektorica u MUO-u, a kasnije i kustosica i viSa kustosica u MUO-u,
Zbirka Gvozdanovi¢, Visoka 8, Zagreb.

105



Bledu. Konferencija je bila namijenjena profesionalcima u zdravstvu u zemljama istoc-
ne Europe — novim i budud¢im ¢lanicama EU - radi stjecanja znanja o politici EU i nje-
zinu utjecaju na stvaranje politike u zdravstvu. Preciznije podatke, osim onih koje sam
otprije znala, nikako nisam od nje mogla dobiti, pogotovo ne u pisanu obliku.

Egidio Cepuli¢ izvjestava sa sastanka u Bruxellesu naslovljenog Palijativna skrb kao
zdravstveni prioritet —iznosi podatke Jana Stjerenswarda: 90% bolesnika Zeli umrijeti kod
kude, ali obitelji se raspadaju, ¢lanovi obitelji nemaju pravo na bolovanje zbog njegova-
nja tesko bolesnog/umirudeg ¢lana (osim u Austriji, Irskoj i Finskoj). Potrebna je politi¢-
ka volja za izobrazbu profesionalaca u zdravstvu, ali i javnosti. Jordi Roca iz Katalonije
govorio je o integraciji palijativne skrbi u zdravstveni sustav Katalonije.

Matija Rimac govorila je o tecaju u kojem je sudjelovala, u organizaciji IFF-a
(Internacionalni institut za interdisciplinarno istrazivanje i daljnje unapredenje
Sveucilista u Becu).

Kao pozitivan pomak iznijela sam podatak da se RHC 2003. skrbio o 81 bolesniku, a
2004. godine o 170 bolesnika.

Kao najvaZnije rezultate rada Povjerenstva Ministarstva zdravstva istaknula sam
sljedece:

- Ulazak palijativne skrbi u novi Zakon o zdravstvenoj zastiti na razini primarne
zdravstvene zastite. Ulazak na razini sekundarne (specijalna bolnica — hospicij) nije
u Saboru prihvacden. Stvorila se moguc¢nost za otvaranje ustanove za palijativhu
skrb s tri osnovne jedinice: ku¢ni posjeti, ambulanta i dnevni boravak na primarnoj
razini zadravstvene zastite.

- Imenovanje prvog gostujuceg profesora palijativne skrbi na MEF-u u Zagrebu
Davida Olivera. Na svecanoj sjednici Povjerenstva za palijativnu skrb uruéena mu
je diploma.

- Razraden je plan izobrazbe za primarnu zdravstvenu zastitu i za djelatnike domo-
va za starije i nemocne.

- Visoka zdravstvena Skola u Zagrebu i dalje podrzava izborni predmet Palijativna
skrb.

- Postavljeno je pitanje buducnosti RHC-a kao zdravstvene ustanove. On se ne moze
financirati samo preko projekata i donacija ve¢ mora u¢i u HZZO-ov program
financiranja.

Deveta redovita godiSnja skupstina, sijecanj 2005., Zagreb
Skupstina se odrzava i bez HUPH-a, koji je u meduvremenu poceo samostalno odrzavati
svoje skupstine. Uime AMZH i Hrvatske lige za borbu protiv raka okupljene pozdravlja
Ivo Mlinari¢, a uime Medunarodnog udruZenja za klinicku bioetiku pri Medicinskom
fakultetu u Rijeci i rijecke podruznice Interdisciplinarne grupe za bioetiku HLZ-a po-
zdravlja ih Ivan Segota. Oba govornika izrazila su podrsku djelovanju HDH/PS-a.
Stjepan Krajaci¢ dao je iscrpan pregled razvoja i promjena u Povjerenstvu za pali-
jativhu skrb MZ-a i MZSS-a. Vrhunac je bio komentar druge sjednice povjerenstva u
novom sastavu. Teziste je bilo na promjenama u Pravilniku o minimumu uvjeta zdrav-
stvene zastite — tekstu koji sijece palijativnu skrb u korijenu. Cekamo odgovor na drugi
pismeni podnesak kritike i protesta. I Lijecnicka komora trazila je opsezne ispravke.
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Predavac je izrazio zabrinutost zbog sporosti ugradnje palijativne skrbi u zakon, ali i
provedbe u praksi.

Dubravka Pezelj iz HZZO-a i aktualna tajnica Povjerenstva za palijativhu
skrb odrzala je ponovno izvrsno predavanje — Palijativna skrb kao racionalniji
oblik lijecenja.

Matija Rimac opsezno je izvijestila o hospicijskim/palijativnim kuénim po-
sjetima. Prikaz primjera iz prakse dale su medicinska sestra Mirjana Majurec i
Ruza Andlar, dipl. soc. radnica, koordinatorica volontera.

Ankica Prugovecki govorila je o sastancima struc¢nih timova i administraciji,
nazalost, u smislu onoga Sto se od njih trazi i §to bi trebalo biti, a jo§ nije.
Autorica priznaje da u praksi ispunjavanje formulara ostaje vrlo velik problem
zbog pomanjkanja vremena, mnogostruko zaposlenih zdravstvenih dobrovolja-
ca, ali i zbog pomanjkanja navike biljezenja podataka i dozivljenog.

Broj ¢lanova koji su ispunili pristupnicu za stupanje u HDH/PS bio je 150, no, naza-
lost, samo ih je sedmero platilo ¢lanarinu. Naglasava da svaki ¢lan HDH/PS-a mora biti
i ¢lan HLZ-a. Izmijenjen je i dopunjen pravilnik. Isti je znak Drustva i Udruge, razlika je
u opisu. Drustvo je registrirano u HLZ-u pod brojem 42 za 2005. Za predsjednika, prvog
potpredsjednika, tajnika i za ¢lana Upravnog odbora moze se biti biran najvise dva
puta uzastopce, osim ako daljnji mandat ne zatrazi dvotrecinska vecina svih clanova
Skupstine drustva. Ona odlucuje i o tome hoce li se pravilnik prihvatiti; nakon prihva-
¢anja on se upucuje Glavnom odboru i tek nakon sto ga Glavni odbor odobri pravilnik
postaje vrijededi.

Deseta redovita godisnja skupstina, sijecanj 2006., Zagreb
Sastanak je imao tri dijela:

1. Predavanja zacasnih ¢lanova HDH/PS-a HLZ-a — David Oliver: Problemi palijativne
skrbi u bolesnika s amiotroficnom lateralnom sklerozom, sa sekvencijalnim prevode-
njem, i Stjepan Krajaci¢: Kako smo poceli razvijati organizacijske jedinice palijativne skr-
bi u Zagrebu. Nakon predavanja predsjednica predaje diplome zacasnog clanstva.

2. Redovita godisnja skupstina s izvjestajima

3. Radni sastanak pod pokroviteljstvom potpredsjednice vlade RH Jadranke Kosor
Quo vadis palijativna skrb u Hroatskoj — Sto smo poduzeli da ostvarimo palijativnu
skrb u Hrvatskoj? Prisustvovala mu je drZavna tajnica Vesna Siranovi¢ kao izasla-
nica Jadranke Kosor, koja je u meduvremenu pokazala konkretno zanimanje za
akcije palijativne skrbi u Zagrebu.!!

Lokalni inicijatori/kontakt-osobe trebali su preciznije opisati sadasnje stanje.
Relativno najdalje dosle su grupe iz Pule, Koprivnice i Zagreba. Ti izvjestaji posluzili su
kao osnovica poglavlju u ovoj knjizi — Usvajanje teoretskih i prakticnih podataka o palijativ-
noj skrbi u gradovima diljem Hrovatske.

91 jadranka Kosor preuzela je pokroviteljstvo nad jubilarnim Petim simpozijem Hospicij i palijativna skrb
2004. Otvorila je simpozij uz ponudu da se pridruzi kao dobrovoljka. Prisustvovala je i uvodnim predavanji-
ma. Posjetila je i Regionalni hospicijski centar u povodu vazne novcane donacije; sudjelovala je i u jednome
kuénom hospicijskom posjetu te je pomogla materijalno bolesnici s cerebralnim malignomom. Intervenirala
je vrlo mudro i u MZSS-u, odobravala prakti¢ne projekte itd.
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Jedanaesta redovita godisSnja skupstina, sijecanj 2007., Zagreb

Vel prigodom otvaranja skupstinskoga zasjedanja izvjeStavam o promjeni procelnice
odjela MZSS-a za primarnu zdravstvenu zastitu, odjela koji je neposredno nadlezan
Povjerenstvu za palijativnu skrb. Sada je to Sanja Predavec, specijalistica obiteljske me-
dicine, koja takoder Zeli postati i clanicom HDH/PS-a HLZ-a. Nakon dulje stanke u
radu Povjerenstva zbog neslaganja s prethodnom procelnicom odjela, stomatologinjom,
odreden je termin sastanka ve¢ za 22. veljace. Nova procelnica u pozdravnom govoru
daje podrsku radu Drustva izrazavajuci nadu u skore bitnije pomake. Ova skupstina
nije imala stru¢ni dio veé se odmah preslo na izvjesca.

Posjecenost je nasih sastanaka u usporedbi s posjecenosti u nizu drugih drustava
HLZ-a relativno dobra. Ponovno se javljaju iste osobe i posalju pristupnicu, ali ne i
¢lanarinu. Mi dobivamo donacije i imamo projekte, ali baza bi trebala biti godisnja cla-
narina, koja je i onako simboli¢na. Pravilo je da se onaj koji ne plati ¢lanarinu ne obavje-
Stava o dogadajima i aktivnostima drustva. Mi se toga nismo drzali, jer nam je stalo do
Sirenja informacija. Sada, kada mislimo da smo krenuli i kad jo$ pojacamo aktivnosti,
morat ¢emo se ipak drzati osnovnih pravila. Clan je drustva onaj koji redovito uplaéuje
godisnju ¢lanarinu. Po tom kriteriju HDH/PS u 2006. ima 52 ¢lana. Od toga su uplacene
22 umirovljenicke ¢lanarine u iznosu od po 40,00 kn i 30 ¢lanarina aktivnih ¢lanova po
100,00 kn.

Zarka Zalar, glavna sestra Opce bolnice u Koprivnici, podnijela je izvjestaj umjesto
Nadice Somodi, predsjednice koprivnicke podruznice HDH/PS-a. Formalno nije bilo
sastanaka, jer je predsjednica podruZnice na specijalizaciji obiteljske medicine, ali se
neformalno radilo. Uveden je sustav upravljanja kvalitetom i rizicima. Clanovi su sudje-
lovali na I. kongresu i drugim sastancima drustva u Zagrebu. Palijativnu skrb provode
organizirajuci otpust bolesnika. Uvedena je sestra za otpust i sestrinsko otpusno pismo koje
bolesnik dobiva pri izlasku iz bolnice. Volonteri su prikupili novac za nabavu invalid-
skih kolica, paravane itd. Sestre se neprekidno usavrsavaju.

Nakon Zive rasprave informirala sam okupljene o razvoju izobrazbe iz palijativne
skrbi na sveucilistima u SAD-u. Palijativna je skrb supspecijalizacija u 11 medicinskih
struka, a palijativna se medicina kao studijski predmet slusa na trecoj i cetvrtoj godini
dodiplomskog studija. Dalje sam saZeto iznosila Nacionalni program, odnosno Strateski
plan razvoja palijativne skrbi u RH. On je izraden u suradnji s Dunjom Skoko Poljak, a
zasnovan je na medunarodnim smjernicama i bio je u pripremi za objavljivanje na
mreznim stranicama Ministarstva zdravstva RH 2003., kad je ukinuto povjerenstvo.
Skraceni tekst kasnije je objavljen u Lijecnickim novinama pod naslovom Strateski plan
razvoja palijativne skrbi u RH.

Dvanaesta redovita godiSnja skupstina, travanj 2008., Zagreb
Izvjestaj o dogadajima u 2007. — citiram skraceno, kronoloskim redom.

e Zagreb, HLD, Konferencija o modelu razvitka palijativne skrbi u Univerzitetskom klinié-
kom centru Tuzla. Gosti predavaci bili su Osman Sinanovi¢, Adnan Delibegovi¢ i
Safija Kalajzi¢.

e Zagreb, AMZH, Senat: Razvoj palijativne skrbi u svijetu i u Hrovatskoj. predavacica
Anica Jusic.
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e Zagreb, HLD, Medunarodni radni sastanak o lijecenju boli kod raka i kazivanju losih novo-
sti. Na poticaju, predavanjima i suorganizaciji zahvaljujemo i Christine Drummond
(Adelaide, Australija).

e Zagreb, RHC, sastanak s predavanjem Emese Somogyi-Zalud O organizaciji palija-
tivne skrbi u Honoluluu, SAD,

® Zagreb, MEF, End-of-Life Issues, petodnevni diplomski tecaj; uz Cetiri engleska pre-
davaca sudjeluju i Melita Stipanci¢ i Marijana Bras. U dokumentima MEF-a poseb-
no se naglasava interuniverzitetski ugovor o suradnji Sveucilista Kent i MEF-a iz Zagreba.

e Zagreb, RHC, istodobno s diplomskim tecajem, poslijediplomski petodnevni tecaj s
iskljucivo engleskim predavacima u RHC-u. Niz tecajeva iz istog ciklusa trebalo bi
zavrsiti dobivanjem dokumenta Certificate of palliative care.

e Zagreb, MUO, u povodu Svjetskog dana hospicija i palijativne skrbi i dogadaja
Voices for Hospices odrzana je konferencija za novinare na kojoj je naglaseno da
su dobrovoljacki timovi RHC-a u sedam godina pomogli vise od 1.000 obitelji.
Izvrsenje velikih obecanja $to su ih dale gradske vlasti nije ni pocelo.

e Zagreb, Klinka za psihologijsku medicinu, Institut za psihosomatiku — odrzavanje
poslijediplomskog jednodnevnog tecaja pod vodstvom Marijane Bras.

o Rijeka, II. simpozij medicinskih sestara o palijativnoj skrbi, suorganizator HDH/PS, uz
niz aktivnih sudjelovanja s usmenim priopcenjima. Treba istaknuti vecernju tribinu
na Trsatu o etickim problemima u palijjativnoj skrbi, na kojoj sudjeluje i rev. Piotr
Krakowiak iz Gdanjska.

e Budimpesta, EAPC kongres, sudjelovale su Ivana Bandovi¢-Ozegovi¢ i Gordana
Spoljar posterom: Ukljucivanje palijativne skrbi u zdravstveni sistem u RH.

Rasprava nakon izvjeséa

Julijana Franinovi¢-Markovi¢ isti¢e da — unato¢ ustrajnom nastojanju Anice Jusi¢ od
1994. do danas — na republickoj razini jos nema institucije koja bi bila specijalizirana
za palijativnu skrb. Posredni je rezultat ,hospicij” u Tuzli ¢ijem je razvitku po svojoj
funkciji pogodovao Osman Sinanovi¢, dak i doktorand Anice Jusi¢. U Puli su odrzana
dva predavanja i prikazan je film o palijativnoj skrbi nakon kojega su kolege lije¢nici
plakali... ocito je i lijecnicima i sestrama potrebna pomo¢ i edukacija. Imaju podrsku
lokalne zajednice. Julijana Franinovi¢-Markovi¢ misli da HDH/PS radi odli¢an posao,
a da ¢e se predlozeno morati realizirati zbog ulaska u EU. RazmiSlja o tome da zatrazi
razgovor sa svakim saborskim zastupnikom kako bi svakome ponaosob objasnila pro-
blematiku palijativne skrbi. Smatra da se rezultati HDH/PS-a vise vide na , horizontali”
nego na , vertikali”.

Morana Brkljaci¢ kaze da je Primorsko-goranska zupanija izdvojila 800.000 kn za
osnivanje prvog palijativnog tima te ¢e rijeckim lije¢nicima trebati stru¢na i znanstvena
pomoc¢ pri organizaciji toga posla. Do sada se u 14 godina u Hrvatskoj mnogo toga uci-
nilo, pogotovo ako se uzme u obzir da su u SAD-u bile potrebne 42 godine za ostvarenje
tog cilja.

Pokrenut je problem izobrazbe duhovnika iz palijativne skrbi. Svojedobno sam
predlagala msgr. Valentinu Pozai¢u da organizira tecaj palijativne skrbi za sveéenike
u bolnicama. Pokusao je, ali nije naiSao na odgovarajuci odaziv kod svecenstva. Dario
Grbac iz Druzbe sv. Vinka Paulskog radi kao Zupnik u psihijatrijskim bolnicama Vrapce
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i Jankomir. Jako ga pogada kad sretne apaticnu osobu na kraju zivota, koja ne vidi
smisao, ne zna zasto zivi. Kroz viSe kontakata sa sve¢enikom bolesnik dobiva snagu da
se povjeri. Treba mu pristupiti blago i strpljivo poput Isusa — vazna je tiha prisutnost
i ljubav. Kad ¢ovjeka muci krivnja, teze podnosi svoje stanje i svoju bolest. Julijana
Franinovi¢-Markovi¢ kaze da svecenici duhovnici imaju probleme u svojem radu ako
nisu posebno pripremljeni za razgovor s umiruc¢ima. U Puli je u planu odrzavanje pre-
davanja o palijativnoj skrbi pri dekanatu ili biskupiji. Vidjet ce se tko ¢e se od svecenika
u tome snadi. Dario Zontar, bogoslov, iznosi svoje iskustvo sa studija filozofije i teo-
logije. Na nastavi bioetike ¢uo je samo jednom definiciju hospicija i palijativne skrbi.
Svecenicke kandidate opcenito ne zanima to podrudje i nisu pripremljeni za rad s umi-
ru¢ima. Smatra da svecéenici moraju dobiti posebnu edukaciju. Bilo bi mu drago da se i
crkva zauzme za propagiranje palijativne skrbi.

Stjepan Krajaci¢ predlaze da se uputi dopis Biskupskoj konferenciji s prijedlogom
suradnje na promicanju hospicijske ideje i uvodenju izobrazbe iz palijativne skrbi.

Morana Brkljaci¢ kaze da je na internetu nasla podatak o Europskom drustvu ka-
tolickih lijecnika koje se bavi palijativnom skrbi i koje ima svoje izvore informacija i
izobrazbu. Svecenstvo u Hrvatskoj nije dovoljno informirano o tome podrudju. U tom
je smislu razgovarala s prof. Tomasevicem, koji dolazi na dane bioetike MEF-a u Rijeci,
a oni su vec dva puta bili posveceni palijativnoj medicini.

Postavljam pitanje ima li Drustvo hrvatskih katolickih lijecnika sekciju za palijativ-
nu skrb. Julijana Franinovi¢-Markovi¢ odgovara da nema, jer je samo cetvero ¢lanova
zainteresirano za to podrudje. Stjepan Krajaci¢ smatra pozitivnim $to je u koalicijskom
sporazumu HDZ-a/HSS-a spomenut plan osnivanja mreze palijativnih timova, ali je
navedeni rok prekratak. U zakonu stoji da Zupanije mogu biti osnivaci palijativnih
jedinica. Aktualno je pitanje opstanka domova zdravlja i zakupa. Treba revitalizirati
domove zdravlja i obiteljsku medicinu po mjestu stanovanja, rada i skolovanja.

Ivanka Kotnik iznosi iskustvo s medunarodnog skupa o palijativnoj skrbi u Izraelu,
na kojem je bila zajedno s Matijom Rimac. Razina je znanja sli¢na, s time da se i tamo
radi volonterski, uz redovni posao, i izobrazava se usputno. Na visekratne dopise i
zahtjeve za sredstva uobicajeni je odgovor da sredstava — nema.

Cetvrta izborna skupstina, sije¢anj 2009., Zagreb

Projicira se audiovizualni zapis s II. kongresa palijativne skrbi Hrvatske autora Kire
Slijepcevic¢ i Marijane Bras. Odrzala sam predavanje: Quo vadis palijativna skrb u Hrvatskoj
— retrospektiva hospicijskog pokreta u Hrvatskoj. Karakteristi¢na je podjela u Cetiri perioda:
prvi 1994. - 1999., poceci; drugi 2000. - 2005., velike nade i poceci ostvarenja ciljeva; treci
2006. — 2008., stagnacija... pojave raspadanja, trazenje novih putova; cetvrti 2009. do...
opisat ¢u jednom kasnije.

Izabrano je radno predsjednistvo: Stjepan Krajaci¢, predsjednik, te Morana Brkljacic,
Matija Rimac, Ivanka Kotnik i Enisa Benas, ¢lanovi. Prihvacen je modificirani poslovnik.
Izborno povjerenstvo ¢ine: Dragutin Kremzir, predsjednik, te Maja Budigam, Marijana
Persoli-Gudelj, Josip Gjurovic¢ i Sasa Bareta, ¢lanovi. Zapisnicarka: Silvija Brkic.
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Izvjesce predsjednice o aktivnostima u 2008.

Dominirale su aktivnosti Povjerenstva za palijativnu skrb MZSS-a u kojima je sudjelovao
niz ¢lanova drustva, u prvom redu na izradi prijedloga novih zakonskih ¢lanaka o
palijativnoj skrbi u okviru Zakona o zdravstvenoj zastiti. Tri su osnovne teme: naknade
obiteljskim njegovateljima, prijedlog zakona o palijativnoj skrbi te standardi i normativi
u palijativnoj skrbi, posebno u domovima za starije i nemocne.

U poglavlju 19. Izvjeséa RH za EU o dostupnosti zdravstvene zastite za osobito ugrozene
skupine trazi se i odgovor na pitanje o ,,dostupnosti, kvaliteti i odrzivosti pruzanja pali-
jativne skrbi u RH i o moguc¢nostima njezine evaluacije”. MZSS nas nije trazio informa-
cije o stanju u RH.

Usli smo u drzavni proracun — stavka za MZSS — za program palijativne skrbi —izno-
som od 65.988 kn. U idu¢im godinama moguce su bitnije povisice. Kad sam u listopadu,
nakon Drugog kongresa, trazila novac za podmirenje dijela troskova kongresa, receno mi
je da novca na stavci nema. Nakon te konstatacije i zbog nesudjelovanja u radu dogovo-
renih podgrupa bez isprike, prestala sam sazivati sastanke Povjerenstva.

Ministarstvo znanosti, obrazovanja i sporta nije ni odgovorilo na dopis trazenja po-
mocdi u organizaciji kongresa. Prosli kongres financiralo je s 38.000 kn.

U novi prijedlog reforme zdravstva sto ga je Sabor prihvatio nismo usli ni jednom
reenicom.

Svibanj 2008. HDH/PS izdao je Hrvatsku deklaraciju o palijativnoj skrbi, koja sadrzi
osnovne stavove spram palijativne skrbi, u prvom redu kao osnovnog ljudskog pra-
va na zdravstvenu zastitu, jer smrt dostojna ¢ovjeka ne smije biti privilegij bogatih.
Potpisali su ga mnogi vodedi ljudi u tuzemstvu i inozemstvu, medu ostalima i cijelo
Farmaceutsko drustvo. Tekst je objavljen u nasem Farmaceutskom glasniku, u CEE-FSU
Palliative Newsletter (Budimpesta) u potpunosti, a u skrac¢enom obliku i u engleskoj pu-
blikaciji Hospice Information Bulletin. Primljen je saZetak te akcije za EAPC-ov kongres u
Becu iduce godine.

Zagreb, MEF, Salata, diplomski engleski te¢aj End-of-Life Care odrzan je reduciran
(zbog financijskih razloga) na tri dana s jedinim engleskim predavacem Davidom
Oliverom, uz Melitu Stipanci¢ i Marijanu Bras. Poslijediplomski engleski tecajevi obu-
stavljeni su jer Sveuciliste Kent trazi visoku pristojbu za njihovo odrzavanje.

Zagreb, HLD i MUO, II. kongres palijativne skrbi Hrvatske kao proslava Svjetskog dana
hospicija i palijativne skrbi. Zakljuéci kongresa mogu se sazeti po tockama:

1. Prioritet je izobrazba djelatnika palijativne skrbi na suvremenoj razini. Sintagma:

Palijativna skrb i hospicij su u prvom redu primjereno izobrazeni djelatnici, a ne zgrade...!
2. Treba nastaviti reformu zdravstva uz ukljucivanje palijativne skrbi u sve prostore
u kojima se pati i umire, u kuée, u domove za starije i nemocne, u bolnice/klinike,
u ustanove za kronicne bolesnike itd.

3. Treba raditi na prosirenju Zakona o zdravstvenoj zastiti i izradi normi i standarda
u palijativnoj skrbi.

4. Treba organizirati projekt snimanja potreba za palijativnom skrbi na republickoj
razini, prema uputama Irene Higginson, znanstvene nasljednice Cicely Saunders.
Rezultate treba izraziti u minimalnim kadrovskim i materijalnim potrebama.
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Objavljen je i zbornik radova pod naslovom Hospicij i palijativna skrb — osnovno ljudsko
pravo. I u programu kongresa i u zborniku reproduciran je nacrt zakona o palijativnoj
skrbi u izradi.

Zagreb, HLD, zajednicki sastanak HDH/PS-a i Hrvatskog drustva za gerijatriju i ge-
rontologiju HLZ-a. Nakon rekapitulacije sadrzaja s II. kongresa ponovljeni su i razradeni
zakljucci.

Zagreb, Rebro, Klinika za psihologijsku medicinu, Kronicni bolni sindromi u palija-
tivnoj skrbi —jednodnevni poslijediplomski tecaj, voditeljica Marijana Bras, predavanje
odrzala Anica Jusic.

Zagreb, MEF, na svecanoj sjednici Dani MEF-a u prosincu je HDH/PS-u i Anici Jusi¢
urucena je nagrada Medicina za humanost i eti¢nost te prijenosno racunalo, a HUPH-u
zahvalnica.

Izbor novog predsjednistva

Organizirano je tajno glasovanje. Marijana Bras izabrana je za predsjednicu, a Vlasta
Vudevac za prvu potpredsjednicu. Clanovi su Upravnog odbora: Ranka Baraba, Julijana
Franinovi¢-Markovi¢, Desa Grubic-Jakupcevi¢, Anica Jusi¢, Nada Kraljevi¢, Zoran
Loncar i Melita Stipancic.

Novoizabrana predsjednica Marijana Bras daje opceniti program rada i predlaze
osnivanje triju sekcija HDH/PS-a: 1. Sekcije za edukaciju u palijativnoj medicini, 2.
Sekcije za bol u palijativnoj medicini, 3. Sekcije za partnerstvo u razvoju palijativne me-
dicine. Navijestila je neposredno odrzavanje konstituirajuce sjednice Upravnog odbora
u novom sastavu, na kojoj ¢e se birati drugi potpredsjednik, tajnik i blagajnik. Na istoj
sjednici izabrani su za drugog potpredsjednika Nada Kraljevi¢, za tajnicu Maja Boban i
za blagajnika Zoran Loncar. Odmah je odrzana i konstituirajuca sjednica Sekcije za bol
te je Zoran Loncar izabran za predsjednika.

Izbor za doZivotnu pocasnu predsjednicu

Inicijativni odbor (Ivo Mlinari¢, Marijana Bras, Julijana Franinovi¢-Markovi¢, Josip
Gjurovi¢, Desa Grubi¢ Jakupcevi¢, Luka Kovaci¢, Stjepan Krajaci¢, Dragutin Kremzir i
Branko Richter) donio je na IV. izbornoj skupstini prijedlog za izbor dotadasnje pred-
sjednice HDH/PS-a HLZ-a kao doZivotne pocasne predsjednice, uz obrazlozZenje izbora.
Uime Inicijativnog odbora Ivo Mlinari¢ istaknuo je sljedece:

,1. Anica Jusi¢ inicijator je, propagator i realizator primjene palijativnhe medicine
kao neodvojivog dijela cjelokupnog medicinskog djelovanja: preventive, kurative i
palijative.

2. Ona je osoba, koja je od osnutka i u tri uzastopna mandata kao predsjednica
HDH/PS-a HLZ-a postavila jasne kriterije u skladu s medunarodnim iskustvima, dala
smjernice djelovanja i modele realizacije, provodila usmjerenu izobrazbu, uspostavila
medunarodnu suradnju s istaknutim stru¢njacima i stekla izuzetnu reputaciju. Drustvo
treba imati mogucnosti da se i dalje koristi njezinim iskustvom i znac¢ajem.”

Prijedlog je jednoglasno prihvacen i dotadasnja predsjednica proglasava se dozi-
votnom pocasnom predsjednicom. Zaduzuje se Upravni odbor da unese odgovarajucu
dopunu u Pravilnik. Tako je i u¢injeno idu¢ih dana. Unesen je ¢lanak 19. Pocasni pred-
sjednik Stru¢nog drustva —i on glasi: , 1. Pocasni predsjednik, uz predsjednika Stru¢nog
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drustva, predstavlja i zastupa Strucno drustvo, 2. Pocasni predsjednik, uz predsjednika
Stru¢nog drustva, organiziraivodi stru¢nii znanstveni rad Stru¢nog drustva, 3. Pocasnog
predsjednika proglasava Skupstina Stru¢nog drustva na prijedlog Inicijativhog odbora
dozivotno 4. Pocasni predsjednik je ¢lan Upravnog odbora Strucnog drustva.”

Za navedeno je bila potrebna, uz suglasnost Skupstine, jos i potvrda Glavnog odbo-
ra HLZ-a.

1.5. ,Mali” sastanci HDH/PS-a HLZ-a

U listopadu 1994. u Hrvatskom lije¢nickom domu vodim osnivanje Hrvatskog drustva
za hospicij/palijativnu skrb (HDH/PS) u sklopu Hrvatskog lije¢nickog zbora s osnovnim
ciljem — edukacija/informiranje. Odmah nakon konstituiranja HDH/PS-a HLZ-a poceli
smo s programom ,redovitih” sastanaka jednom u mjesec dana (svaki treci cetvrtak).
Nastavili smo odrzavati sve dulje sastanke, tecajeve, simpozije, konferencije i kongrese
za multiprofesionalno slusateljstvo ili za pojedine profesionalne profile, na hrvatskom
i engleskom jeziku. Ipak, nastavili smo i prigodno odrzavanje ,malih” sastanaka. Na
njima sam htjela, u manjem krugu ,domacih”, raspraviti novostecena iskustva. Kako
bih prikazala ukljucivanje novih ljudi, sistemati¢nost i Sirinu u informiranju, citirat ¢u
vaznije teme i predavace na , malim” sastancima — naglasavajuci uvijek nanovo osnov-
nu filozofiju u naslovima bilo predavanja bilo rasprava s ,,okruglog stola”. Prvi sastanci
odrzavali su se u velikoj predavaonici MEF-a u Zagrebu zahvaljujuc¢i prodekanu za
financije Jurju Geberu. Kasnije su se u pravilu odrzavali u velikoj predavaonici HLD-a.

Prvi ,mali” sastanak, studeni 1994.

Na tom sam sastanku izlozila smjernice Cicely Saunders za organizaciju hospicija pod
naslovom Bitno za hospicij. Otvorena je prva rasprava: Kako poceti s organizacijom hospi-
cijskih jedinica u Hrvatskoj. Izdvojena su dva osnovna problema: 1. Sirenje podataka/ob-
razovanje djelatnika te 2. financiranje. Sudjelovali su: Marijan Cesarik (Pozega), koji je
govorio o sudjelovanju u organiziranju prvog hospicijskog odjela u Hrvatskoj, u Pozegi;
Ivica Ruzicka, koji je govorio o ku¢noj njezi i potrebi uvodenja marketinga u cijelu tu
pricu; kolegica Mesari¢ iz Crvenog kriza, koja je govorila kako je upravo na gradskoj
razini odbijen njezin plan o hospiciju i ku¢noj njezi; Silvija Altaras Penda, koja kaZe daje
uspjela u satnicu Fakulteta za defektologiju ubaciti i palijativinu skrb; mr. ph. Saler, koja
je dosla umjesto msgr. Stankovica i koja predlaze slanje dopisa HRT-u radi informiranja
javnosti i ukljucivanja u projekt Dobri ljudi za dobre projekte.

Ruza Sabol govorila je o onome sto je vidjela u hospicijima Sobell House Hospice
(Oxford) i u Marie Curie Cancer Care Centre (Glasgow) za vrijeme jednomjesecne
stipendije.

Oblikovane su tri zasebne grupe: 1. za djedji hospicij — Biserka Valjak, pedija-
trica, 2. za kronikarije — lije¢nica doma u Lobor-gradu i 3. za gerijatriju — Spomenka
Tomek-Roksandic.

Drugi ,mali” sastanak, prosinac 1994.

Tema: Zasto éesce ne upotrebljavamo morfin? Sudjeluju Josip Culig, Marijana Persoli-Gudelj,
Slavko Sakoman i ja. Zakljucak je bio da svakako treba i proizvoditi i primjenjivati
morfinske preparate.
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Tredi ,,mali” sastanak, sijecanj 1995.

Tema: O problemima terminalno bolesne djece. Vodila ga je Biserka Valjak, a sudjelova-
li su Tomislav HajnZi¢, Ljerka Cvitanovi¢-Sojat, Mladen Cepuli¢, Branko Javorovic,
Dubravka Kocijan, Jelena Mileti¢-Hrvojevi¢, Jasna Strok.

Cetvrti ,mali” sastanak, veljaca 1995.

Tema: O svrsetku Zivota nerodena ili tesko defektnog djeteta. Govorili su Ljiljana Zergollern-
Cupak, Ljerka Cvitanovi¢-Sojat i Stjepan Baloban.

Peti ,,mali” sastanak, travanj 1995.

Ivica Ruzicka: Hospicij — mjesto odmora na putu; Anica Jusi¢: O hospicijskim djelatnostima
u svijetu — Engleska, Njemacka, Rusija. Nakon toga uslijedila je ponovno rasprava Kako
ostvariti prve hospicijske jedinice, kao i u studenome 1994., samo s drugim sudionicima.
Zanimljivo je bilo sudjelovanje Jurke Huljev, koja je kao dobrovoljka, uglavnom u svom
selu, pratila umiranja tijekom 60 godina. Pocela je kao osamnaestgodisnja djevojka, za
vrijeme pandemije ,Spanjolke”, fascinirana ¢injenicom — ,,da ¢e evo ova osoba koja je
sada pred njom, za cas biti pred licem Bozjim...”

Sesti ,mali” sastanak, svibanj 1995.

Tema: O palijativnoj skrbi u zavrsnoj fazi HIV bolesti. Govorili su ¢lanovi grupe iz Klinike
za zarazne bolesti, na ¢elu s Josipom Begovcem. Oni su smatrali da na zadovoljavajuci
nacin rjeSavaju svoje probleme, pa i probleme kraja zivota. Druga tocka dnevnog reda
bio je izvjestaj Natalije Rulnjevi¢ o ukljucivanju i izobrazbi dobrovoljnih pratilaca umi-
rucih i njihovih najblizih. Osnova su bili selekcijski upitni arci iz Stuttgarta i Miinchena.

Posebni gost i tog sastanka bila je Jurka Huljev, koja je govorila o 60 godina pracenja
umirucih.

Sedmi ,mali” sastanak, prosinac 1995.

Stipendistkinje Sanja Jurjec i Desa Grubi¢-Jakupcevi¢ govorile su o dvotjednom tecaju
Owerseas Colleagues Week u Londonu i centru Marie Curie Hospice u Liverpoolu. Posebnu
paznju privukli su opis i filozofija aktivnosti Dnevnog hospicijskog centra u Liverpoolu.
U ono je vrijeme takva jedinica bila bitna novost u organizaciji palijativne skrbi. Trece
predavanje na istoj sjednici bilo je ono Melite Stipanci¢-Reiner: O lijecenju promjenom
Zivotnih stavova — i opet velika novost u pristupu nasim problemima.

Osmi ,mali” sastanak, veljaca 1996.
Biserka Belicza drzi predavanje O umiranju kroz vjekove i kulture.

Deveti ,mali” sastanak, oZujak 1996.

Valentin Pozai¢ predaje na sljedec¢u temu: Pozitivni osobni stav spram smrti i umiranja —
uvjet za rad u hospiciju. Natalija Rulnjevi¢ govorila je o upitniku kao pomoc¢i pri odabiru
dobrovoljaca.
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Deseti ,,mali” sastanak, svibanj 1996.

Govorio je Robert Buckman: Kako priopciti lose novosti. Prijepodne istog dana u nazoc-
nosti autora Roberta Buckmana odrZano je predstavljanje hrvatskog prijevoda njego-
ve knjige Ne znam $to reéi. Kako pomoci i podrzati umiruce u dvorani Skolske knjige u
Zagrebu. Recenzenti su bili Mirjana Krizmanic i Zorana Bujas-Petkovié. To je bio ve¢
treci osnovni udzbenik palijativne skrbi na hrvatskom jeziku.

Jedanaesti ,mali” sastanak 1997.

Taj je sastanak odrzan dan prije trodnevnog tecaja za medicinske sestre Virginije
Gumley. Ona je pritom odrzala izlaganje Pocetak hospicijskih djelatnosti u zemljama bivseg
Sovjetskog Saveza. Ja sam se nadovezala svojim predavanjem i konstatacijom da se mora-
mo odluditi ili za pomaganje razvitka hospicijskog pokreta ili za legalizaciju eutanazije.

,Mali” se dvosatni sastanci znatno prorjeduju u korist viSednevnih simpozija
Hospicij i palijativna skrb u Zagrebu ili monotematskih jednodnevnih simpozija Lijecenje
maligne boli u Karlovcu ili opet u korist jace profiliranih, duljih dogadanja: tecajeva za
medicinske sestre, tecajeva psihologijsko-psihoterapeutskog pristupa, tecajeva za do-
brovoljce u palijativnoj skrbi u Zagrebu itd. itd.

Dvanaesti ,mali” sastanak, sijecanj 1998.

Gosti predavaci bili su: E. Klaschik (Bonn, Malteser Krankenhaus) s temom Palijativna
medicinaiV. Ventafridda (Milano, Istituto Europeo di Oncologia) s temom Europsko drustvo
za palijativnu skrb (EAPC) i odgoj lijecnika u Europi.

Trinaesti ,,mali” sastanak, travanj 2000.

Taj je sastanak bio namijenjen medicinskim sestrama. Marijana Persoli-Gudelj govorila
je o principima lije¢enja morfinom. Ja sam odrzala predavanje naslovljeno: Psiholosko-
emocionalne, duhovne i drustvene odrednice doZivljaja boli, dok je Biserka Valjak govorila o
analgeziji kod djece. U predsjedni$tvu je bio i Ante Skrobonja, koji je ponovno u Zagreb,
na sastanke Sto ih je organizirao HDH/PS, dovodio svoje studente s Visoke zdravstvene
$kole u Rijeci.

U drugoj polovici sastanka govorila sam o tekstovima Skupstine Vijeca Europe u
vezi s palijativnom skrbi, koje sam dobila od MZSS-a RH prosle godine na komentar.
Odmah sam odgovorila. Desa Grubi¢ Jakupcevié govorila je o Sestom kongresu EAPC-a
u Zenevi 1999., a Katica Gro$ o hospicijskim aktivnostima u Virovitici.

Cetrnaesti ,mali” sastanak, studeni 2002.

Ana Lusici¢ govorila je o tecaju palijativne skrbi u Salzburgu, Matija Rimac o tecaju
palijativne skrbi u Londonu, u Hospiciju sv. Kristofora. Melita Stipanci¢-Reiner govorila
je o radnom sastanku Sjeverna svjetla u Bergenu. Dasa Poredos i Branka Pirija izvijestile
su o seminaru u Kanadi, pod nazivom Smrt, umiranje i Zalovanje. Boris Adamek govorio
je o sudjelovanju udruga na bozi¢nim sajmovima u Zagrebu.

Petnaesti ,mali” sastanak, travanj, 2003.

Tom sam prigodom odrzala predavanje: Eutanazija ili palijativna skrb, sto Zelimo da ude
u zakon? Potom je Valentin Pozai¢ govorio na temu: Tesko bolesnome treba pomoci, a ne
oduzimati mu Zivot.
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Sesnaesti ,mali” sastanak, prosinac 2003.

Desa Grubi¢-Jakupéevié i Ana Stambuk govorile su o Osmom kongresu EAPC-a u Den
Haagu. Ivanka Kotnik i Goran Perko govorili su o tecaju palijativne skrbi u Salzburgu,
a Matija Rimac o multimodalnom tecaju palijativne skrbi sa zadnjim modulom u Becu.
Vlasta Vucevac govorila je o prvom tecaju za zdravstvene djelatnike domova za sta-
rije i nemoc¢ne osobe i domova za psihicki bolesne odrasle osobe u Zagrebu. Ja sam
govorila o OSI N.Y., seminaru u Budimpesti, o politici razvitka palijativne skrbi te o
nasoj organizaciji sudjelovanja u mrezi Voices for Hospices 2003 zahvaljujuc¢i Hrvatskom
narodnom kazalistu. Dubravka Pezelj-Duliba iznijela je podatke na temu: Palijativna
skrb, zakonodavstvo i financiranje.

Sedamnaesti ,mali” sastanak, lipanj 2005.
Egidio Cepuli¢ drzi predavanje: Bio sam u Hospiciju sv. Kristofora, London i u Wisdom hos-
piciju, Rochester. Ankica Prugovecki govorila je o devetom kongresu EAPC-a u Aachenu.
M. Rimac, I. Kotnik, A. Prugovecki, A. Jurisi¢, A. Abram-Vuleti¢i R. Andlar o posterima
za kongres na temu hospicijskih ku¢nih posjeta u Zagrebu.

R. Andlar i G. Spoljar govorile su o aktualnostima u RHC-u i dobrovoljcima. Ja
sam odrzala izlaganje: Dokle smo dosli u Hrvatskoj s pravnom regulativom palijativne skrbi.
David Oliver izlagao je na temu: Kako pokusavamo pomoci hrvatskom hospicijskom pokretu.

Osamnaesti ,mali” sastanak, veljaca 2007.

Predavanje Model razvitka palijativne skrbi, Tuzla iznio je Osman Sinanovi¢2 Postignuti
rezultati ukljuceni su u redoviti zdravstveni sustav i time svrstavaju BiH medu 20 dr-
zava svijeta i vodec¢u drzavu na jugoistoku Europe koja je u svoj zdravstveni sustav
inkorporirala palijativnu skrb. Adnan Delibegovic¢!® govorio je o realizaciji palijativnih
jedinica u sklopu Klinickog sveuciliSnog centra u Tuzli, a Safija Kalajli¢** o normativima
i akreditivima kvalitete palijativne skrbi u sklopu tuzlanskog klinickog centra.

Devetnaesti ,mali” sastanak, lipanj 2007.

Emese Somogyi-Zalud': Organizacija i izobrazba — Hospicij i palijativna skrb u SAD i dr-
#avi Hawaii. Gordana Spoljar i Ivana Bandovié-OZegovié govorile su o kongresu EAPC
u Budimpesti.

Dvadeseti ,mali” sastanak, lipanj 2008.

Bio je organiziran zajednicki s Hrvatskim drustvom za poboljSanje kvalitete zdravstve-
ne zastite. Emese Somogyi-Zalud govorila je o kvaliteti skrbi za bolesnike s kroni¢nim,
potencijalno neizljec¢ivim bolestima, a ja 0 modelu razvoja palijativne skrbi kao dopune
kvalitete polazne ustanove, pri cemu sam istakla da je nuzno redefinirati postojece usta-
nove kao preduvijet njihove reforme.

192 Osman Sinanovié, profesor neuropsihijatrije i pomoéni direktor za znanost, istrazivanja i edukaciju Univerzitetskog

klinickog centra Tuzla.

Adnan Dalibegovi¢, onkolog i radioterapeut, Sef Odjela palijativne skrbi.

Safija Kalajli¢, glavna sestra u UKC-u Tuzla.

Emese Somogyi-Zalud, profesorica gerijatrijske medicine i voditeljica Odjela palijativne medicine na Sveucilistu Hawaii
u Honoluluu.
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Dvadeset i prvi ,mali” sastanak, studeni 2008.

Bio je organiziran zajednicki s Drustvom za gerontologiju i gerijatriju. Maja Boban govo-
rila je o Hrvatskoj deklaraciji o palijativnoj skrbi i sve ve¢em broju njezinih potpisnika u
zemlji i inozemstvu, a Rudolf Gregurek o ,, liason psihoterapiji”, koja moze predstavljati
bazu razvitka mobilnih, interdisciplinarnih, palijativnih konzultativnih timova. Oni bi
trebali savjetovati/dogovarati strategiju palijativnog lijecenja u konkretnom slucaju. U
kasnijoj fazi razvitka palijativne skrbi, baza bi im mogla biti premjestena u specijalizi-
ranu palijativnu jedinicu. Zavrsili smo sastanak projekcijom audiovizualnih zapisa s II.
kongresa Kire Slijepcevic.

Dvadeset i drugi ,mali” sastanak, lipanj 2009.

Predavac je bila opet Emese Somogyi-Zalud (SAD): Sveucilisni hospicij, Honolulu, Hawai
— struktura, normativi, financije i umreZenje.

Potpuna novost bilo je predavanje Suzane Fehlen'%, gerijatrijske sestre sa zavrsenom
jednogodisnjom Skolom iz palijativne skrbi i teCajem o pristupu dementnim osobama
te s viSegodisnjim iskustvom rada u hospiciju kraj Koelna. Predavanje je bilo poprac¢eno
videosnimkom koju je snimio Sticenik hospicija u kojem je ona radila pod naslovom
Herman Josef Stiftung- Stationdres Hospiz, Erkelenz.

To je bilo zadnje Sto sam organizirala vodeci hospicijski pokret. U buducnosti ¢u
sudjelovati samo s pojedinim pozvanim predavanjima i ¢lancima.

196 Suzana Fehlen u meduvremenu se definitivno vratila u Kutinu i tamo suorganizirala osnivanje Zaklade
Sandra Stojié. Zapocela je s lokalnom organizacijom palijativne skrbi.
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2. UDRUGA PRIJATELJA NADE (UPN)

2.1. Osnivanje

Nakon uspjesnog osnivanja drustva HLZ-a, uz pomo¢ ¢lanova HAMZ-a, 1994. se po-
javila potreba za osnivanjem samostalne udruge sa zasebnim racunom i sa statusom
pravne osobe. Na skupnom racunu Zbora lijecnika uz ,poziv na broj” iznova, u poje-
dinim doznakama, nije bilo dovoljno jasno tko je posiljatelj. Funkciju vlasnika/osnivaca
hospicija HDH/PS ne moZze preuzeti jer nije pravna osoba. Tredi i najvazniji motiv bio
je oblikovanje grupe koja ¢e tehnicki/logisticki podupirati rad zborskog drustva, cija je
osnovna namjena razvijanje i propagiranje ideja palijativne medicine u nastavnom pro-
cesu i u istrazivanju. Osim toga htjela sam pokrenuti organizaciju dobrovoljaca razlici-
tih struka vodenih jednom idejom. Takve organizacije osnovna su sastavnica pocetka
vecine nacionalnih hospicijskih pokreta u svijetu (Engleska, SAD, Poljska itd.).

Pocelo je obilazenjem nadleznih drzavnih ustanova. Cinila sam to zajedno s pedi-
jatricom Biserkom Valjak tijekom 1996 godine. Najprije smo htjeli organizirati udru-
gu na republickoj razini i u tom smo smislu predali dokumente Ministarstvu uprave.
Medutim, razgovor s dr. Juki¢, tadasnjom procelnicom Odjela za zdravstvo i socijalnu
skrb Grada Zagreba, kojoj smo se obratili, odveo nas je u drugom smjeru. Rekla nam
je da, kako bismo mogli dobiti financijsku pomo¢ od grada, buduca udruga mora biti
gradska.

Poceli smo osnivati udrugu trazenjem naziva. Prijedlog je bio , udruga prijatelja hos-
picija”. U Ministarstvu uprave rekli su nam da je ,hospicij” tudica i da je ne smijemo
upotrijebiti u nazivu svoje udruge. Obratili smo se poznatom jezikoslovcu Tomislavu
Ladanu i on je hospicij preinacio u ,milosrdni gostinjac”. Pitali smo kolege i znance za
misljenje: uglavnom smo nailazili na podsmijeh — vecinu je rijec , gostinjac” asocirala
na ,svinjac”. I onda smo naziv oblikovali kao Udruga prijatelja nade (UPN). Na ta-
kvu formulaciju potaknuo nas je naziv prve hospicijske ustanove u Rumunjskoj — Casa
Sperantei.

Trebalo je potom izraditi prijedlog statuta. Prvi sam prijedlog pretezno sama obliko-
vala, jer sam vec imala iskustva s onim za Drustvo pri Hrvatskome lije¢nickom zboru.
Medutim u gradu nisu bili time zadovoljni. Kao model dali su nam statut jedne nogo-
metne (!) udruge. Razlika je bila bitna jer su u gradskom modelu ¢lanovi bili korisnici,
a u nasem su ¢lanovi radili u korist nemo¢nih na kraju zivota. Trebali smo prvotni
nacrt, prihvacen na osnivackoj skupstini, prilagoditi ,, uzoru” na kojem je grad inzisti-
rao. Prihvatili smo osnovne zahtjeve jer smo znali da se sve to moZe mijenjati, a zurilo
nam se da se registracija dovrsi kako bismo sto prije dosli do osnovnih sredstava za
rad. Pristali smo da u verziju, po uputama grada, i u rjeSenje o odobrenju registracije
doslovce ude ovaj odlomak: ,,... a osnovni sadrzaj djelatnosti udruge je: ostvarivanje
zastite i unapredenje materijalnih, zdravstvenih i socijalnih prava i interesa ¢lanova
Udruge, kroz druzenje ¢lanova u zajedni¢kim prostorijama, zajednicke susrete, preda-
vanja, razgovore s pojedincima, zajednicko gledanje televizije, igranje drustvenih igara;
iniciranje i predlaganje izmjene zakonodavstva, posebice u oblasti zdravstva i socijalne
skrbi: suradnja sa znanstvenim, zdravstvenim i drugim stru¢nim organizacijama, usta-
novama i udrugama, te djelovanje na povezivanju sa istima.” Odlucili smo da ¢emo taj
odlomak prvom prilikom mijenjati. Grad je tako izmijenjeni statut ovjerio/prihvatio te
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je udruga upisana pod registarskim brojem 21000001 (skraceno ,,1”), Knjiga I, 30. srpnja
1997. Sest mjeseci kasnije bilo je prijavljeno vie od 1.000 udruga i mi smo dobili tek mali
dio financijskog , kolaca”.

Logo drustva bio je u bitnome jednak onome HDH/PS-a s tom razlikom Sto je na
obodu bio ispisan naziv drustva Udruga prijatelja nade — Zagreb.

2.2. Osnivacka/prva izborna skupstina, 21.

srpnja 1997., Gunduli¢eva 49, Zagreb

Sjediste udruge bilo je u u mojem privatnom stanu u Gundulicevoj 49. Tamo je formu-
lirana Odluka o osnivanju i prihvacen je Statut. Prisutni su bili Enisa Benas, pulmolo-
ginja, Stefanija Bi¢ani¢, ekonomistica, Olga Dimc, upravna pravnica, Josipa Gazibara,
vims, Desa Grubic¢ Jakupcevi¢, fizijatrica, Dragutin Iris, agronom, Sanja Jurjec, lijecnica,
Anica Jusi¢, lijecnica, Stjepan Krajaci¢, ekonomist, Marijana Persoli Gudelj, anesteziolo-
ginja, Ana Ranogajec, ekonomistica, Ruza Sabol, fizijatrica, Biserka Valjak, pedijatrica,
Barbara Wolf, socijalna radnica. Ja sam izabrana za prvu predsjednicu. Biserka Valjak
izabrana je za potpredsjednicu, a Olga Dimc za tajnicu.

Jasno je definiran program rada udruge. On je u prvom redu bio usmjeren na otvara-
nje dnevnog hospicijskog boravka zbog resocijalizacije teSko te neizljecivo bolesnih, ¢ija
je prognoza zivota ogranicena, a ne postoji jos jaca nepokretnost. Dolazili bi 1 - 2 puta
tjedno, njih maksimalno 20, a ukucani bi se mogli za to vrijeme odmoriti. Definirane su
i potrebe za djelatnicima u stalnom radnom odnosu, s dobrovoljcima razli¢itih struka
(30 — 40 s 2 — 3 sata volontiranja tjedno i subotom po 5 sati). Oni bi prosli selekciju
i tecaj i morali bi kontinuirano dolaziti na mjesecne ili dvotjedne sastanke razmjene
iskustava i medusobne podrske. Definirane su i minimalne potrebe za prostorom (520
m?) i inventarom.

2.3. Vazniji skupovi i sjednice

Prva redovita skupstina, studeni 1997., Bozidareviceva 9, Zagreb

OdrZzanaje u dvorani koja je dana na raspolaganje Sindikalnoj podruznici umirovljenika
Maksimir. Izvjestavam o predaji zamolbi Gradskome poglavarstvu za prostor, inventar
te financijsku pomoc¢ u izobrazbi osoblja koje ¢e raditi u Dnevnom hospicijskom borav-
ku i koje ¢e istodobno pomagati ukucanima sticenika. Izvijestila sam i o dosadasnjim
pokusajima osnivanja Palijativnog odjela u okviru bolnice za kronicne plucne bolesti u
Rockefellerovoj 3.

Davor Jurmanizvjestava danema izgleda za otvaranje palijativnog odjela, kojem smo
se nadali, u Bolnici Sestre milosrdnice, zbog novih restrikcija u zdravstvu. Funkcioniranje
dodatnog zdravstvenog osiguranja o kojem je govorio ravnatelj bolnice Zvonko Kusi¢
vrlo je daleko.

Predsjednica dalje najavljuje sudjelovanje Udruge u organizaciji Drugog simpozija o
lijeCenju maligne boli te u organizaciji simpozija Dragovoljci u palijativnoj medicini: kako i
zasto. Pomoci ¢e i u organizaciji dvodnevnog seminara Kako saobraéati s bolesnicima ¢ija
bolest nezaustavljivo napreduje i kako pomoci obitelji/ njegovateljima za vrijema i nakon gubit-
ka voljene osobe. Predan je i zahtjev da se Udruzi prizna status ,humanitarne udruge”.

119



Predsjednica iznosi i prijedlog dopune Zakona o zdravstvenom osiguranju, koji ¢e ra-
zraditi povjerenstvo u sastavu: Jusi¢, Krajaci¢, Bicani¢, Ranogajec, Valjak.

Druga redovita godiSnja skupstina, travanj 1998., Bozidareviceva 9, Zagreb

Donose se izmjene i dopune Statuta UPN-a, posebno ¢lanka 8., medu ostalim i receni-
cama: ,...prikupljanje i raspodjela materijalnih i financijskih dobara u svrhu unapre-
divanja kvalitete terminalnog dijela zZivota neizljecivo bolesnih osoba; ...organizacije
predavanja, seminara i skupova.” Na skupstini se donosi Odluka o prikupljanju i ras-
podjeli humanitarne pomoc¢i uz koristenje prostorija sjedista UPN-a u Gunduli¢evoj
49/1. Ministarstvo rada i socijalne skrbi, Sektor socijalne skrbi, daje suglasnost i time
stvara uvjete da se UPN proglasi humanitarnom udrugom. Na osnovi njihova rjeSenja
napravljena je zamolba na Gradski ured za upravljanje imovinom za dodjelu prostora
humanitarnoj udruzi UPN od oko 400 m? u svrhu organiziranja Hospicijskog dnevnog
boravka i Centra za hospicijsku djelatnost. Upucena je i zamolba Ministarstvu rada i
socijalne skrbi, Odjelu za humanitarnu djelatnost, za financiranje jednog lijecnika u pu-
nom radnom odnosu, koji bi u kontinuitetu pratio sva dogadanja i povezivao pojedine
akcije u mrezu.

Izvanredna izborna skupstina, ozujak 1999., Bozidareviceva 9, Zagreb

Gradski ured za op¢u upravu odobrava promjenu predsjednistva/osoba koje ¢e zastu-
pati UPN. Sada su to mr. ph. Silvija Missoni, predsjednica, Biserka Valjak dopredsjedni-
ca, i Josipa Gazibara, tajnica. Ta promjena ne traje dugo jer se predsjednica boji svakog
potpisa, tako da ve¢ 3. listopada 2000. funkciju Silvije Missoni preuzima Biserka Valjak.
Ja postajem dopredsjednicom, a Stana Lovri¢ tajnicom.

U 1999. pocinju zajednicki sastanci s HUPH-om, koja je u meduvremenu osnovana,
i s HDH/PS-om HLZ-a. To su zajednicki sastanci i PredsjedniStva i Skupstine. Motiv za
osnivanje udruge na republickoj razini bio je sljedeci. Od grada smo nakon registracije
tolikih udruga dobili vrlo malo sredstava, pa smo se obratili Ministarstvu rada i soci-
jalne skrbi. Prva inicijativa za traZenje pomodi iz drugog izvora bio je kontakt Biserke
Valjak s Cvjetanom Mati¢ u Vladinu Uredu za udruge. Ivanka Spalj iz Ministarstva za
rad i socijalnu skrb priop¢ila nam je da bi nas mogla uvrstiti u prora¢un kad bismo,
umjesto gradske, bili republicka udruga. I nije preostalo drugo nego ponovno proci
postupak osnivanja sada republicke udruge.

I opet nismo usli u proracun ve¢ smo dobili tek jednokratnu pomo¢ , za izgradnju
hospicija“1%7. Potpisali smo s Ministarstvom za rad i socijalnu skrb ugovor vrijedan 50.000
kuna za izobrazbu dobrovoljaca te ugovor vrijedan 450.000 kuna za osnivanje hospicija.
Novac je ispla¢ivan neredovito, u ratama razlicitih iznosa, preko blagajne HLZ-a.

Treca izborna skupstina, veljaca 2001., Zagreb

Funkciju predsjednika UPN-a preuzima Boris Adamek':, tehnicki urednik casopi-
sa Bilten. Opseg djelatnosti dopunjuje se i prihvacaju se izmjene Statuta na skupstini
UPN-a.

197 Zapisnik s redovite godisnje skupstine 28. srpnja 2000.

198 Boris Adamek, novinar koji se posebno bavi grafikom i izdavastvom.
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IzvjeS¢ujem nazocne o radu Udruge tijekom 2000., o kuénim posjetima koji su za-
poceli krajem 1999. nakon prvog tecaja palijativne skrbi. Broj intervencija ili konzul-
tacija presao je 1.500. Radi se pretezno o terminalnim bolesnicima na podrudju Grada
Zagreba i Zagrebacke Zupanije. Skrb se odnosila na opskrbu pojedinaca u ku¢amaili na
pomoc¢ u opskrbi grupe u Domu umirovljenika u Crnatkovoj 14. Svaki utorak odrzavao
se radni sastanak u privatnom stanu dopredsjednice, a u novije vrijeme u prostorijama
Drustva prijatelja zagrebacke klasi¢cne gimnazije na Svaci¢evom trgu 16. Prihvaca se da
Nadzorni odbor UPN-a preuzme nadzor i nad HUPH-om, koji, prema Statutu, nema ta-
kvo tijelo. Predsjednik je Nadzornog odbora Stjepan Krajaci¢. Nismo dobili odgovor na
zahtjev za dopunu Zakona o zdravstvenoj zastiti upucen ministru zdravstva i socijalne
skrbi Zeljku Reineru. Zahtjev se odnosio na uvodenje pojmova ,hospicij i palijativna
skrb” te , dragovoljac u zdravstvu” u Zakon o zdravstvenoj zastiti. Izdan je sedmi broj
Biltena.

Sastav triju predsjednistava, triju drustava, tada je bio sljedeci:

UPN - predsjednik: Boris Adamek, prva potpredsjednica: Anica Jusi¢, druga pot-
predsjednica: Neda Matijevi¢, tajnica: Stana Lovri¢, blagajnica: Barbara Wolf.

HUPH - predsjednica: Anica Jusi¢, prvi potpredsjednik: Egidio Cepuli¢, druga pot-
predsjednica: Ivanka Kotnik, tajnica: Gordana Spoljar, blagajnica: Ruzica Ilic.

HDH/PS, HLZ - predsjednica: Anica Jusi¢, prva potpredsjednica: Marijana Persoli-
Gudelj, drugi potpredsjednik: Davor Jurman, tajnica: Desa Grubi¢-Jakupcevi¢, blagaj-
nica: Ankica Prugovecki.

U proljece 2002. Udruga dobiva od grada u najam prostor bivse praonice rublja u
Domu zdravlja Zagreb — Istok. Svecano otvorenje Regionalnog hospicijskog centra,
prve moderne hospicijske ustanove u Hrvatskoj, organizirano je 11. listopada 2002., uz
pismenu podrsku ministra Andre Vlahusica.

Sjednica predsjednistva UPN-a prosinac 2002., Hirceva 1, Zagreb

Predsjednik Udruge Boris Adamek izvjestava o posjetima dobrovoljaca Domu umirov-
ljenika Centar, Crnatkova 14: u razdoblju od 1. sije¢nja do 15. prosinca 2002. petnaest je
dobrovoljaca svakog utorka posjecivalo 31 Sti¢enika i referiralo o rezultatima i proble-
mima na tjednim sastancima.

Suorganizirali su prodajnu izloZbu u galeriji Zupne crkve sv. Petra s oko 25.000
kn utrdka. U organizaciji su pruzili svesrdnu podrku: zupnik Zupe sv. Petra Matija
Stepinac i kornist Smiljan Radi¢ iz Zagrebacke filharmonije. Sudjelovalo je 16 samostal-
nih umjetnika - slikara, dvoje donatora dalo je djela iz privatnih kolekcija.

Predlozena je izrada Pravilnika sa svrhom reguliranja naplate loco voznje, odnosno
troskova prijevoza, podjele VIP i SIMPA bonova itd.

Donesena je odluka o promjeni adrese UPN-a. Nova adresa glasi: Udruga prijatelja
nade, Dom zdravlja Zagreb — Istok, Hirceva 1,10000 Zagreb. Predlozen je plan rada za
iducu godinu (u suradnji s HDPH-om i HDH/PS-om). Udruga se obvezuje da ¢e finan-
cirati Regionalni hospicijski centar preko projekata, donacija, prodaje predmeta sto ih
izraduju dobrovoljci itd. Radit ¢e na dovrsenju registracije RHC-a kao pravne osobe.
Nastavljaju se aktivnosti dobrovoljaca, tecajevi za nove dobrovoljce, sudjelovanje u
organizaciji proslava, kao Sto su Voices for hospices itd. Uplatom clanarine od 20 kuna
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za UPN postaje se i clanom HUPH-a. Racunopolagatelj Udruge ostaje Verica Blazevac,
blagajnica HLZ-a.

Clanovi Predsjednistva dalje referiraju o sudjelovanju na boZiénom sajmu u
Bocarskom domu u organizaciji Medunarodnog kluba Zena zahvaljujuéi posredovanju
Silvije Radinger, fizikalne terapeutkinje, ¢lanice obiju organizacija. Nase dobrovoljke
prodavale su domace kolace i dijelile promidzbene materijale. Suzana Havelka-Norsic,
socijalna radnica u punom radnom odnosu, sa zadatkom vodenja dobrovoljaca, referira
o njihovu sudjelovanju na domskim dogadanjima — Kestenijadi, proslavi Martinja, pro-
slavi u povodu Dana doma, bozi¢nom koncertu itd.

Cetvrta izborna skupstina, sije¢anj 2003.

Skupstina je bila organizirana zajednicki s HUPH-om. Boris Adamek ponovno je izabran
za predsjednika. Prva je potpredsjednica Melita Stipanci¢, druga potpredsjednica Silvija
Radinger, tajnica Natalija Rulnjevi¢, blagajnica Ranka Baraba. Anica Jus$i¢ u svojem je
uvodu, prigodom otvaranja dviju zajednickih izbornih skupstina, istakla da vjeruje da
¢e se obje udruge u buducnosti stopiti, ali da je u periodu tolikih socijalnih i politickih
previranja dobro da ostanu formalno odijeljene, a ujedinjene u realizaciji istih ciljeva.
Od UPN-a se moZe viSe ocekivati promidzba i informiranje javnosti, dok se od HUPH-a
ocekuje u prvom redu pomo¢ u pruzanju medicinsko-socijalne pomoci. Aktivnosti se
svakako preklapaju vec i zbog djelomicno istog clanstva i clanova Predsjednistva.

UPN ulazi u financijske i personalne tesSkoce i nesporazume. Boris Adamek daje
ostavku zbog pogorsanja zdravstvenog stanja. Prema statutu UPN-a, ovlasti predsjed-
nika prenose se na prvu potpredsjednicu Melitu Stipanci¢. Na sjednici Predsjednistva
prihvacena je ostavka Borisa Adameka. Silvija Radinger, druga potpredsjednica, pred-
laze da UPN prestane s radom. Prijedlog je prihvacen. Dugova nema jer ih je placao
HUPH, pa ¢e on tako preuzeti i obveze prema projektu koji financira Zagrebacka banka.
Materijalna sredstva (preostale slike itd.) preuzima, prema Statutu UPN-a, HDH/PS
HLZ.

Dana 16. veljace 2004. UPN je stavljen u status mirovanja.
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3. HRVATSKO DRUSTVO PRIJATELJA
HOSPICIJA (HUPH)

3.1. Osnivanje

S osnivanjem HUPH-a poceli smo (Biserka Valjak i Anica Jusi¢) u Ministarstvu upra-
ve 1996., prije osnivanja UPN-a. Prekinuli smo postupak u korist gradske udruge 1997.
Na konkretnu sugestiju Ministarstva rada i socijalne skrbi (Ivanka Spalj) pokrenuli smo
iznova osnivanje udruge, koja ¢e djelovati na republickoj razini.

3.2. Osnivacka/prva izborna skupstina HUPH-a,
srpanj 1999., Gundulié¢eva 49, Zagreb

Clanovi osnivadi: Anica Jusi¢, Iva Ujevié-Birti¢, Stjepan Krajaci¢, Biserka Valjak, Josipa
Gazibara, Desa Grubié-Jakupéevié¢, Marijana Persoli Gudelj, Egidio Cepuli¢, Gordana
Spoljar. Gosti: Eugenija Cividini, Enisa Bena$, Neda Hrcko, Natalija Rulnjevié, Stefanija
Bicani¢, Barbara Wolf, Ana Ranogajec.

Jednoglasno je donesena odluka o osnivanju Hrvatske udruge prijatelja hospicija,
koja ¢e djelovati na podrucju RH s privremenim sjedistem u Zagrebu, Gunduli¢eva 49,
uz uporabu telefona i e-adrese vlasnice. Statut je prihvaden, kao i pet ¢lanova predsjed-
niStva. Za predsjednicu je izabrana Anica Jusi¢, za prvu potpredsjednicu Biserka Valjak,
dok je drugi potpreds]edruk bio Egidio Cepuli¢. Za tajnicu je izabrana Gordana Spoljar
— osoba koja ¢e biti u stalnom radnom odnosu u HUPH-u. Njezinu pla¢u indirektno je
omogucilo financiranje projekta sto ga je prihvatio OSI-Hrvatska. Visina ¢lanarine za
1999. iznosila je 20 kn.

Prihvacden je statut, koji smo sada lakse sastavili u prvom redu zahvaljujuci aktivnoj
suradnji Stjepana Krajaci¢a'. Udruga je definirana kao: , dobrovoljna, socijalno-medi-
cinska, humanitarna, samostalna i neprofitna udruga fizickih i pravnih osoba osnova-
na radi ostvarenja zastite i unapredenja materijalnih, zdravstvenih i socijalnih prava
Sticenika Udruge, tj. radi poboljSanja kvalitete terminalnog dijela Zivota neizljecivo,
progresivno bolesnih osoba, kroz djelatnosti koje su propisane ovim statutom”. Pecat
ima znak jednak onome UPN-a i HDH/PS-a, s time da je po obodu ispisano ime udruge
— Hrvatska udruga prijatelja hospicija.

Medu djelatnostima udruge istice se:

- financijska i organizacijska pomoc¢ u realizaciji kongresa i tecajeva za ¢lanove i do-
brovoljce te publicisticke aktivnosti HDH/PS-a HLZ-a u kontinuiranoj izobrazbi
hospicijskih djelatnika;

- osnivanje i organizacija hospicijskih jedinica: mobilnih hospicijskih timova, hospi-
cijskog dnevnog boravka i samostalnog hospicijskog stacionara;

199 Stjepan Krajaci¢ (1931. — 2011.), ekonomist, pomoénik ravnatelja u Domu zdravlja Remetinec, gdje se poseb-

no bavio analizama radnih mjesta zdravstvenih djelatnika radi racionalizacije zdravstvene sluzbe. Kasnije je
radio u Republickom sekretarijatu za zdravstvo i socijalnu zastitu, a u USIZ-u zdravstva i zdravstvenog osi-
guranja Zagreb bio je tajnik i direktor do umirovljenja 1991. Predavao je na Visoj §koli medicinskih sestara
i zdravstvenih tehnic¢ara. U vrijeme naSe suradnje bio je ¢lan PredsjedniStva i kasnije predsjednik Sindikata
umirovljenika Hrvatske (SUH).
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- prikupljanje i raspodjela materijalnih i financijskih dobara u svrhu dizanja kvalite-
te Zivota neizljecivih bolesnika u terminalnoj fazi Zivota; Udruga ostvaruje ciljeve
organizacijom aukcija slika, koncerata, izlozbi, tombola, izleta, pribavljanja manjih
ili ve¢ih donacija ili subvencija pribavljenih u zemlji ili inozemstvu.

Posebnim rjesenjem od 14. rujna 1999. Drzavno ravnateljstvo za drzavnu upravu i
lokalnu samoupravu daje odobrenje za unoSenje rijeci ,Hrvatska” u naziv udruge. U
Registar udruga RH upisana je 20 rujna 1999. pod registarskim brojem 1538. Osnovni
sadrzaj djelatnosti oznacen je kao ,, prikupljanje i raspodjela materijalnih dobara u svr-
hu dizanja kvalitete Zivota neizljecivih bolesnika u terminalnoj fazi Zivota”. S danom
upisa u Registar stjece svojstvo pravne osobe. Upisana je i s engleskim prijevodom:
Croatian Association of Hospice Friends (CAHF).

3.3. Zajednicke skupstine UPN-a, HDH/PS-a i HDH/PS-a HLZ-a

Odjednom sam se nasla pred vodenjem triju civilnih organizacija: 1994. sam vodi-
la osnivanje HDH/PS-a HLZ-a, 1997. UPN-a, 1999. HUPH-a. Uz to sam 2002. vodila
Povjerenstvo za palijativnu skrb MZ-a RH te pregovore oko uvodenja nastave iz palija-
tivne skrbi na MEF-u u Zagrebu. Sve to uz istodobnu borbu s nizom zdravstvenih pro-
blema koje donose sa sobom visoke godine. Ipak, nisam htjela odustati. Problem je bilo
pronaci ljude koji bi se intenzivnije pozabavili pitanjima vezanim uz, po suvremenim
kriterijima, izdvojenu populaciju bolesnika. To su bolesnici na kraju Zivota, bez obzira
na kronolosku dob ili porijeklo bolesti. Radi se o novoj struci i ne moze se postupati
kao pri razradi postojece medicinske specijalizacije. Radi se o podrucju gdje povrsnost
i neinformiranost moze biti posebno opasna, a posljedice krivo shvacenih ideja vrlo
primjetne. Problemi se moraju Siroko zahvacati, jer imaju duboko korijenje. Svjesna sam
bila da je jedinstvo u borbi za realizaciju ideje bitno. S druge strane, ukljucivanje sve
vecdeg broja ljudi dovodi i do sve veceg broja razlicitih misljenja, do borbi za vodece
uloge, i to cesto, bez korelacije s ulozenim trudom ili znanjem.

Jos 1999. na Drugoj izbornoj skupstini HDH/PS-a HLZ-a odrzanoj nakon Simpozija
o malignoj boli u Karlovcu, organizirana je i skupstina UPN-a i HUPH-a uz prijedlog da
se formiraju tri grupe karakterizirane specificnom problematikom. Bile su to: Sekcija
za psiholosku podrsku umirud¢ima i njihovim obiteljima, Sekcija za bol i Sekcija za
dobrovoljce.

U listopadu 2000. pocinju se nizati zajednicki sastanci predstavnika UPN-a i
HUPH-a u mojem stanu. Raspravlja se o Drugom simpoziju o dobrovoljcima, u povodu
medunarodne godine dobrovoljaca — 2001. te o sudjelovanju na Sajmu udruga pod
pokroviteljstvom Ministarstva rada i socijalne skrbi. Predlazu se djecji radovi (Drazen
Jerabek) —npr. bozi¢ne dopisnice itd. Ve¢ na tom prvom sastanku formirane su dodatne
grupe koje su se na daljnim sastancima prosirivale. Svrha je bila da se izreka ,trebalo
bi” pretvori u konkretne zadatke, za konkretne ljude i s konkretnim pracenjem rezulta-
ta na izvrsnoj razini. Citiram ve¢ kompletni popis.

1. promidzbena skupina : voditelj Boris Adamek — ¢lanovi Branka Adamek, Drazen

Jerabek, Stana Lovri¢, Vesna Lopina, Neda Matijevi¢, Melita Senjan, Berta
Znidaréic’—Suligoj, Ivanka Mitrovi¢, Mira Plenkovi¢, Matija Rimac, Purdica Peloza.

124



2. skupina njegovatelja /posjetitelja: voditelj Stana Lovri¢-clanovi Vesna Lopina,
Stefica Mihali¢, Ninoslava Mili¢i¢, Ivanka Mitrovi¢, Jasna Ciko, Elizabeta
Malosevac, Mira Plenkovi¢, Ivanka Paveti¢, Stefam]a Vuckovid.

3. skupina za zalovanje: voditelj Melita Stipanci¢, ¢lanovi Nevenka Kapetanovic-
Starcevi¢, Miljenko Margeti¢, Branka Jakedi¢, Enisa Benas.

4. skupina za odnose sa javnoscu i za pravno-ekonomske poslove: voditelj Stjepan
Krajaci¢, ¢lanovi — Neda Matijevi¢, RuZzica Balen-Milojevi¢, Barbara Wolf.

5. skupina zaduZzena za cattering: voditelj RuZica Balen-Milojevi¢, ¢lanovi -Branka
Adamek, Melita Senjan, Gordana Spoljar.

6. skupina za usmjerenje osnovnoskolaca: voditelj Drazen Jerabek, clanovi — Eva
Klari¢, Desa Grubic¢-Jakupcevid.

7. lije¢nicka skupina: voditelj Anica Jusi¢, clanovi Davor Rihter, Ankica Prugovecki,
Ivanka Kotnik, Matija Rimac.

Dana 24. listopada 2000. predlozena je Desa Grubi¢-Jakupcevi¢ za predstavnika
hospicijskih udruga u Nacionalnom komitetu za obiljezavanje medunarodne godine
dobrovoljaca. Tom sam prigodom naglasila da u hrvatskom zakonu nije reguliran sta-
tus dobrovoljaca, posebno onih u zdravstvu. Upozorili smo na to MRSS RH, MZ RH,
Hrvatski pravni centar, Hrvatski sabor i Vladu RH. Primjereni odgovor nismo dobili ni
od jedne od spomenutih ustanova. Desa Grubi¢-Jakupcevi¢ zaduZzena je da evidentira
sve ustanove koje okupljaju zdravstvene dobrovoljce i da ujedno napravi plan nasih
dobrovoljackih aktivnosti u Medunarodnoj godini dobrovoljaca.

Na istom sastanku podnesen je izvjestaj o posjetu Zeljke Barié-Bartoli¢ iz Gradskog
ureda za zdravstvo, rad i socijalnu skrb u radni/kontrolni posjet UPN-u. Informirana
je o provodenju projekta hospicijskih ku¢nih posjeta koji je grad sufinancirao s 20.000
kuna te o svakodnevnim poteskoc¢ama, posebno s prijevozom. Svota je daleko premale-
na, pogotovo ako se uzme u obzir njezina primarna namjena — izgradnja Regionalnog
hospicijskog centra. Zeljka Barié-Bartoli¢ Zeljela je sudjelovati u posjetu nekoliko $ti-
¢enika Udruge, sto je dogovoreno za prvu polovicu studenog. U to vrijeme Gradu bi
trebao raspisati i novi natjecaj za financiranje civilnih udruga.

Na istom se sastanku pocela oblikovati i aktivnost namijenjena osnovnoskolcima.
Drazen Jerabek pokazao je dva djecja rada djece oboljele od leukemije s Djecje klinike
na Salati. Predlaze da se na idudi sastanak pozovu uciteljica Eva Klari¢ iz Osnovne $kole
Zuti br1]eg (koja je organizirala medu daci¢ima drugog razreda prikupljanje donacije za
umiruce, u iznosu od 250 kuna, odricanjem od , Zvake) i profesorica Marina Ajdukovi¢
iz Studijskog centra za socijalni rad. Predlozio je i izradu identifikacijskih iskaznica, koje
je u meduvremenu ve¢ Boris Adamek izradio i donio pokazati. Barbara Wolf predlozila
je da se njegovateljice koje su osposobljene preko SUH-a prikljuce nasem hospicijskom
timu.

Sastanak 7. studenog donio je novinu. Stjepan Krajaci¢ doveo je arh. Ivanu Turkovi¢-
Ostrogovi¢ zbog izrade feasibility studije izgradnje Regionalnog hospicijskog centra —
Zagreb. Arhitektica upozorava na potrebu postojanja zakonske podloge za izgradnju
nove zdravstvene ustanove — hospicija kako bi se uopc¢e moglo zapoceti s konkretnim
rjeSenjima. Prihvaca lokaciju centra na prostoru u blizini KB-a Dubrava. Hrvatski pro-
jektni zavod i arh. Turkovié-Ostrogovi¢ izradit ¢e ekspertizu besplatno.
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Zbog sve veceg broja sudionika, sastanak 14. studenoga odrzan je u prostorijama
Zagrebackog drustva prijatelja klasi¢ne gimnazije na Svacic¢evu trgu. Radne skupine
trebale bi se sastajati jednom tjedno, a svi zajedno jednom mjesecno.

Dopunjene su postojece skupine i formirana je skupina koja ¢e oblikovati prijedlog
zakona o dobrovoljcima (Stjepan Krajaci¢, Anica Jusi¢, Silvija Radinger; Stana Lovric).

Sastanak radnih skupina 28. studenoga 2000.

Odrzan je u Zagrebackom drustvu prijatelja klasi¢ne gimnazije, a bio je posvecen
letku o zalovanju i posebno letku Poruke teskog bolesnika, koji ¢e se izloziti na Sajmu
udruga. Tom ¢e se prilikom projicirati i videovrpca o aktivnostima clanova udruga.
Anica Jusi¢ izvjeStava o svom predavanju u Koprivnici o palijativnoj skrbi, na poziv
Podruznice HLZ-a Koprivnica. U okviru MMF reforme zdravstva u Koprivnici, pred-
videne su i hospicijske jedinice. Javljaju se i novi suradnici, primjerice njegovatelj koji je
osnovao Dom za starije ljude, pa Zeli nesto nauciti o terminalnoj njezi ili osoba koja sebe
predlaze za glasnogovornicu jer misli da jedinica nema dovoljan publicitet itd.

Zajednicka redovita godisnja skupstina, veljaca 2001.

Bila je to i izborna skupstina za HUPH s redefiniranjem buduce aktivnosti. Bitno je
bilo izlaganje arhitektice Ivane Turkovi¢-Ostrogovi¢, specijalistice za izgradnju zdrav-

stvenih objekata, o izradi inicijalnog dokumenta za izgradnju Regionalnog hospicijskog
centra — Zagreb (RHC).

3.4. Koordinacijsko povjerenstvo

Koordinacijsko se povjerenstvo oblikovalo kad se problem koordiniranja zaostrio.
Konstituirajuca sjednica bila je u travnju 2003. u RHC-u, Hirceva 1. Povjerenstvo ce
¢initi predsjednici i blagajnici HDH/PS-a, UPN-a, HDPH-a. Zadaci su mu: pracenje ak-
tivnosti triju drustava; pracenje ulaza i izlaza financijskih sredstava; predlaganje finan-
cijskih transakcija izmedu drustava u skladu s Pravilnikom i statutima organizacijskih
jedinica. To je savjetodavno tijelo koje daje svoje prijedloge na kona¢nu odluku pred-
sjednistvima triju jedinica. Predsjednik Povjerenstva bio je Stjepan Krajaci¢, a ¢lanovi:
Anica Jusic¢ i Ankica Prugovecki —- HDH/PS, HLZ; Boris Adamek i Ranka Baraba — UPN;
Ana Stambuk i Ruzica Ili¢ - HUPH.

Prvi sastanak Koordinacijskog povjerenstva, travanj 2003.
Raspravljalo se o sljede¢em:

1. 0 produZzenju Ugovora o radu za socijalnu radnicu Suzanu Havelku Norsic.
Predsjednik UPN-a naglasio je da na racunu UPN-a nema dovoljno sredstava
za Sest mjeseci bruto place te za rezijske i telefonske troskove RHC-a. Predlazem
donaciju HUPH-a udruzi UPN. Odobreno je produljenje ugovora o radu uz neto
primanja 3.500 kn i naknadu putnog troska. Ako se pokaze potreba za doniranjem
sredstava na racun HDH/PS-a, napisat ¢e se zahtjev i uputiti udrugama koje su i
osnovane s radi finacijskog i tehnickog pomaganja HDH/PS-u HLZ-a. Nakon odo-
brenja zahtjeva od Koordinacijske komisije novac ¢e se poloziti na rac¢un trazioca.

2. Kroni¢ni problem troskova prijevoza. Pokusalo ga se rijesiti kupovinom mjesecnih
karata. Komisija je dala suglasnost na upotrebu osobnog automobila u sluzbene
svrhe uz biljeZenje na kilometarsatu polaznih i ciljnih vrijednosti, vremena pola-
ska i povratka te datuma. PredlaZze se clanovima hospicijskih timova isplata loco

126



voznje, a Borisu Adameku za voZnje u zbog promidzbenih akcija, Gordani Spoljar
zbog obavljanja razlicitih administrativnih aktivnosti te nabave ili organizacije
prijevoza ortopedskih pomagala / elektronicki upravljanih kreveta bolesniku i od
bolesnika. U principu troSkovi prijevoza trebali bi se isplacivati na racun jedinice
koja je trazila uslugu.

3. Troskovi mobilnog telefona — VIP i Simpa kartice u vrijednosti od 50 kn mjesecno
odobravaju se samo za sudionike u ku¢nim posjetima.

Stjepan Krajaci¢ predlaze obrac¢anje Ministarstvu financija zbog pomoci u financira-
nju takvih troskova. Donesena je odluka da svaka udruga smije u blagajni imati dnevno
najvise 1.000 kn osim u periodu organizacije simpozija, konferencija, seminara, tecaje-
va, kad se iznos povecava ovisno o potrebama.

Ovo je bio prvi i zadnji sastanak koordinacijskog povjerenstva, jer je UPN u medu-
vremenu stavljen u mirovanje.

3.5. Daljnje sjednice/skupstine HUPH-a

Sjednica Predsjednistva HUPH-a, svibanj 2003.

Na moje inzistiranje i prijedlog, donosi se rjeSenje po kojem Ana Stambuk2® postaje nova
predsjednica Udruge.

Izvjestava se o odobrenju projekta predanom Vladinu Uredu za udruge. On se od-
nosi na pomo¢ za hospicijske ku¢ne posjete tijekom tri godine. Od Lions kluba Gri¢
dobiveni su medicinski aparati: tlakomjeri, TENS, mjeraci Secera u krvi, toplomjeri itd.
Predani su prijedlozi projekata koji se odnose na kucne posjete Nizozemskoj zakladi i
HZZ0O-u zbog financiranja iz posebnog fonda tijekom dvije godine.

Gradski ured za zdravstvo, rad i socijalnu skrb predlozio je da HUPH osnuje ,, usta-
novu” (prema formulaciji u modificiranom Zakonu o zdravstvenom osiguranju) preko
koje bi se provodio projekt predan HZZO-u. Grad se obvezuje da ¢e u tom slucaju
Udruzi dodijeliti novi prostor koji ¢e zadovoljiti zakonske propise za osnivanje ustano-
ve. Predsjednistvo je jednoglasno odlucilo da ¢e osnovati ustanovu za palijativnu skrb
i za njezina prvog privremenog ravnatelja izabralo je potpredsjednika Udruge Egidija
Cepulica te je izdalo sluzbenu ,Odluku o osnivanju”. Ipak, Grad nije dodijelio novi
prostor.

Perspektiva koja bi proizisla od HZZO-ova odobrenja financiranja dvaju timova za
kuéne posjete u punom radnom vremenu propala je zbog radikalnih promjena nakon
jesenskih parlamentarnih izbora. Smijenjena je i predsjednica direkcije HZZO-a Ljubica
Dukanovic1,

U listopadu 2004. Gradski ured za opcu upravu donosi novo rjeSenje. S obzirom
na postojanje bitnih razlicitosti u stavovima po pitanju organizacije predstojece tiskov-
ne konferencije koju zeli organizirati Egidio Cepuli¢, dotadasnja predsjednica Ana
Stambuk daje ostavku i predsjednikom postaje potpredsjednik Egidio Cepulié.

200 Ana Stambuk, ¢lanica Katedre socijalne gerontologije Studija za socijalni rad na Pravnome fakultetu.
201 Ljubica Pukanovié bila je suradnica Stjepana Kraja¢iéa u USIZ-u zdravstva i zdravstvenog osiguranja
Zagreb.
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Sjednica Predsjednistva, rujan 2005.

U onkologkoj ordinaciji u Kaci¢evoj ulici br. 15 Egidio Cepuli¢ (vlasnik ordinacije) iz-
vjeStava prisutne o sastanku sa Zvonimirom Sostarom, predstojnikom Gradskog ureda
za zdravstvo, rad, socijalnu zastitu i branitelje te s Tihomirom Majicem i Zorislavom
Bobusem. Dogovoreno je da se pokusa rijesiti financiranje palijativnih timova preko
Ustanove za zdravstvenu njegu koju vodi Zorislav Bobus. Zvonimir Sostar istaknuo je
da nema mogucnosti za ugovor s Ustanovom za palijativhu skrb u osnivanju te da je
predloZeni nacin jedini mogudi put. HUPH bi trebao sklopiti ugovor s Ustanovom za
zdravstvenu njegu, koja ¢e timu dati jednog fizioterapeuta i tri medicinske sestre, dok
¢e Udruga dati dva lijecnika i jednog socijalnog radnika te nezdravstvene volontere,
a ,oni imaju na raspolaganju i jeftinijih lijecnika”. (Nije bilo jasno kako bi se i te nize
place isplacivale iz onog vrlo malog dijela odobrene sume koji bi ostao nakon isplate
Ustanove za zdravstvenu njegu). Izrazila sam nezadovoljstvo takvim postupkom i na-
¢inom financiranja tima hospicijskih ku¢nih posjeta, jer se radi o opseznom i vrlo odgo-
vornom poslu, tim vise $to je on u nasim prilikama i pionirski. Treba razlikovati ku¢ne
posjete od hospicijskih kuénih posjeta! Ugovor bi trebao biti na tri godine. Nijedna od
lije¢nica koje imaju iskustva u hospicijskim kuénim posjetima i specificnu izobrazbu ne
bi pristala na prijelaz sa svog radnog mjesta u Ustanovi za hitnu medicinsku pomo¢.
Ocekivala sam da ¢u biti pozvana u Grad na zajednicki dogovor te sam za tu svrhu
pripremila poseban podsjetnik s pitanjima i uvjetima, ali od toga nista.

Na obiljezavanju Prvog medunarodnog dana hospicija i palijativne skrbi, uz uklju-
¢ivanje u svjetsku akciju Voices for Hospices u kazalistu Komedija, ulazim u neprimjereni
sukob sa predsjednikom. Kad sam mu kasnije u telefonskom razgovoru prigovorila,
Egidije Cepuli¢ ponudio je ostavku i ja sam je prihvatila. Medutim, nekoliko dana ka-
snije moli me za povlacenje ostavke, odnosno inzistira na tome.

Sjednica Predsjedniston HUPH-a i Strucnog hospicijskog tima, sijecanj 2006.Prisutni
su bili Egidio Cepuli¢, Anica Jusi¢, Ankica Prugovecki, Ivanka Kotnik, Matija Rimac,
Melita Stipanci¢, Anka Abram-Vuleti¢, Jadranka Zdeli¢an, Ivana Bandovic¢- Ozegov1c
Gordana Spoljar. IzloZila sam stav Predsjednistva i ¢lanova strucnog tima o razrjeSenju
Egidija Cepuli¢a s duznosti predsjednika zbog neprimjerenih postupaka te sam zatra-
zila njegovu pismenu ostavku.

Na sjednici Predsjednistva HUPH-a i Strucnog hospicijskog tima 10. svibnja 2006. pri-
hvadena je pismena ostavka Egidija Cepulica, koju su, umnozenu, dobili svi prisutni
¢lanovi.

Clanovi Predsjednistva predlozili su tajnicu HUPH-a za novu predsjednicu, $to je
prihvaceno s 10 glasova za i 1 glasom protiv. Matija Rimac smatrala je da je izbor in-
kopatibilan sa sada$njim statusom Gordane Spoljar kao djelatnice u punom radnom

odnosu s HUPH-om. Idud¢i mjesec javnim je glasovan]em prihvac¢ena kandidatura
Gordane Spoljar na godinu dana. U meduvremenu ¢e se organizirati izvanredna izbor-
na skupstina.

Danica Horvat, dobrovoljka, izrazava nezadovoljstvo posje¢enos¢u supervizijskih
sastanaka dobrovoljaca i nesudjelovanjem ¢lanova stru¢nog tima na njima. Kontroverze
medu ¢lanovima i prituzbe postaju sve cesce.
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Izvanredna izborna skupstina HUPH-a, srpanj 2006.

Podnijela sam izvjeS¢e o aktivnostima HUPH-a u 2005. Bio je to jednodnevni izlet ¢la-
nova u Krasno i Kuterevo; obiljezavanje prvog Svjetskog dana hospicija i palijativne
skrbi; suorganizatorstvo Prvog sastanka o palijativnoj skrbi glavnih sestara Hrvatske
u HLD-u; obiljezavanje Svjetskog dana bolesnika diobom jabuka u Domu za starije i
nemoc¢ne Centar u Crnatkovoj 14; edukacija triju ¢lanica HUPH-a u Rochesteru, UK;
Osmi tecaj za nezdravstvene volontere u hospicijskim kucénim posjetima; sudjelovanje zajed-
no s HDH/PS-om HLZ-a na priredbi Medicina i tehnika na Zagrebackom velesajmu;
suorganizatorstvo na Prvom simpoziju medicinskih sestara o palijativnoj skrbi u Zagrebu.
Clanovi su objavili niz ¢lanaka u Zborniku radova s Devetog simpozija o lijeCenju maligne
boli. HUPH je suizdavac brosure Korak dalje u lijeCenju boli, koju sam ja uredila i ve¢im
dijelom napisala.

Prikazala sam i prakti¢ne kontinuirane aktivnosti RHC-a:

1. organizacija i obavljanje timskih hospicijskih ku¢nih posjeta s redovitim tjednim
konzultativnim sastancima, koje sam vodila srijedom.

2. organizacija posjeta nezdravstvenih dobrovoljaca u Domu za starije i nemocne
Centar, Crnatkova 14, s redovitim tjednim supervizijskim sastancima utorkom u RHC-u.
Te sastanke vodila je nova koordinatorica dobrovoljaca Ivana Bandi¢-Ozegovic®2. U
2005. je ukljuceno u redovite posjete korisnicima Doma — 12 dobrovoljaca. Dobrovoljci
su sudjelovali i u proslavi Dana doma, Bozica, fasnika, Uskrsa. Organizirali su posjet
Sticenika Botani¢kom vrtu i Muzeju za umjetnost i obrt. Sudjelovali su i u nizu emisija
na TV-u.

Donesen je i prihvacen novi Statut HUPH-a te su umnozeni primjerci podijeljeni
prisutnima. U novom je izdanju predvidena i funkcija doZivotnog pocasnog predsjed-
nika. Na tu je funkciju voditeljica skupstine, uime Predsjednistva, predloZzila Anicu
Jusi¢, ,koja je pokrenula pokret za hospicij i palijativhu skrb u Hrvatskoj i osnovala
HUPH te ustrajno i dalje radi na ostvarenju ciljeva, dajuéi primjer i motivaciju ostalim
¢lanovima”.

Sastav upravnih tijela HUPH-a javnim je glasovanjem odreden kako slijedi:

Predsjednica: Gordana Spoljar, prva potpredsjednica: Ivanka Kotnik, druga pot-
predsjednica Melita Stipanci¢, tajnica Jadranka Zdelic¢an, riznicarka Ruska Ili¢, clanovi
Predsjednistva Danica Horvat, Stana Lovri¢, Matija Rimac. Dozivotna pocasna pred-
sjednica Anica Ju$i¢, Nadzorni odbor Stjepan Krajaci¢ (predsjednik), Nada Kasun,
Anka Abram Vuleti¢. Sud casti Nada Kraljevi¢ (predsjednica), Suzana Cukrov, Marija
Preproti¢. HUPH zastupaju Gordana Spoljar i Ivanka Kotnik.

Razvila se opsezna rasprava oko uloge HUPH-a, koju se ne smije presiroko posta-
viti. Anica Jusic istice da je zada¢a HUPH-a jasno definirana kao organizacija skrbi o
umirucima i njihovim obiteljima, te bi sve aktivnosti trebale biti vezane uz ostvarivanje
te zadace. Zakljucuje da, i uz teznju institucionalizaciji i profesionalizaciji palijativne
skrbi, HUPH ostaje — udruga dobrovoljaca, ¢ija ¢e funkcija biti potrebna i nakon osni-
vanja ,,Ustanove”. To ¢e biti prikupljanje donacija i pruzanje pomo¢i profesionalnim
zdravstvenim djelatnicima u skrbi o bolesnicima i njihovim obiteljima. Poseban zada-
tak jest njihova resocijalizacija u dnevnom hospicijskom boravku.

202 Ivana Bandi¢-Ozegovic¢, socijalna radnica, u meduvremenu je preuzela duznost od ¢asne setre Ruze Andlar.
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Razdoblje od 2006. karakterizira sve vece osamostaljivanje aktualne predsjednice
Gordane Spoljar u vodenju politike HUPH-a. Sve &esce, zbog tegkoca u hodu, izostajem
s konzultativnih sastanaka stru¢noga tima srijedom, ali ponajvise zbog sukoba odnosa
u timu, koji se nastavljaju i s kojima se sve manje uspijevam nositi. Indirektno saznajem
da je predsjednica HUPH prijavila u ¢lanstvo EAPC-a kao udrugu neovisnu o HDH/
PS-u bez ikakve konzultacije sa mnom. Bez mog znanja odijelila je na mreznim stranica-
ma HDH/PS-a zasebnu mreznu stranicu HUPH-a, kojoj je sada ona samostalni urednik,
premda sam novac potreban za izradu stranice, u punom iznosu, osobno nabavila.

Predsjednicom HUPH-a konacno postaje Ivanka Kotnik, ali i to rjeSenje nije dugo
potrajalo. Ku¢ni hospicijski posjeti postali su iznimni, a dobrovoljacki supervizijski sa-
stanci neredoviti i s vrlo reduciranim brojem sudionika. Bitno su se reducirali i posjeti
Domu za starije i nemoc¢ne u Crnatkovoj 14.

3.6. Raditi u hospicijskoj/palijativnoj skrb zna¢i - sluziti

To je bila jedna od osnovnih ideja Cicely Saunders, kojom je poistovjecivala hospicijsku/
palijativnu skrb sa ,,sluzbom vr¢a vode” opisanom u Bibliji. Osim toga rad u palijativ-
noj skrbi rad je na , razini korjenova trave”. On polazi od elementarnih ljudskih odnosa
i potreba. To je ,izgradnja: kamenci¢ do kamencica, zrno do zrna”. A oko mene svi
hoce voditi, biti predsjednici, samostalno odlucivati, izdavati naredbe. Suradnja, nado-
gradnja ve¢ ucinjenog ili zapocetog, medusobna dopuna i pomaganje, poStovanje tudeg
misljenja/iskoristavanje tudeg iskustva bili su uistinu — iznimke.

Interdisciplinaran rad osnova je palijativne skrbi. Cicely Saunders govorila je: ,, Ako
se ne postigne suglasnost u rjeSenju problema unutar tima, ne pristupajte bolesniku!”
Kod nas je manjkalo uocavanje i definiranje problema, a ipak je to prva stepenica do
njegova rjeSavanja.

3.7. Stjepan Krajacic¢

Unatoc¢ svemu, nailazila sam u svome djelokrugu i na divne suradnike. Jedan od njih
bio je Stjepan Krajaci¢. Suradivao je na brojnim projektima. Hospicijski je pokret za-
duZio sudjelovanjem u osnivanju/razvijanju nasih obiju logistickih udruga prakti¢ne
pomodi HDH/PS-u. Pomagao mi je posebice u formalnostima vezanim uz odrzavanje
skupstina, a posebno sam cijenila njegovo funkcioniranje kao predsjednika nadzornih
odbora. Funkciju financijskog savjetnika i kontrolora obavljao je i u odnosu na zborsko
drustvo. Godinama nam je pomagao u kontaktima s MZSS-om RH ili s HZZO-om.
Kao ¢lan ministarskog Povjerenstva za palijativnu skrb vodio je Grupu za zakonodav-
stvo pomazucdi u formuliranju i preformuliranju zakonskih ¢lanaka. Nisam mogla ni
zamisliti vece organizacijske akcije bez savjetovanja s tim iskusnim stru¢njakom i prije
svega dragim, dobronamjernim ¢ovjekom. Na godisnjoj skupstini i posebnoj sjednici
HDH/PS-a Quo vadis Hrvatska 2006. proglasili smo ga, istodobno s Davidom Oliverom,
zacasnim ¢lanom drustva.

Umro je ujesen 2011. godine. Nakon lijecenja i kratkotrajnog

oporavka dosao me posjetiti. Oprastali smo se nekoliko puta, prisnije nego inace.
Malo sam bila iznenadena... tumacenje je doslo vec¢ za nekoliko mjeseci. Telefonska oba-
vijest o njegovoj smrti jako me pogodila.
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4. HRVATSKO DRUSTVO ZA

LIJECEN]JE BOLI (HDLB) HLZ-a

Krajem sijecnja 1999. odrzan je Treci simpozij o palijativnom lijeCenju maligne boli u
Karlovcu. Isti dan poslijepodne odrzana je i Druga izborna skupstina HDH/PS-a HLZ-a.
PredloZeno je osnivanje Sekcije za bol i ve¢ se zapocelo s ispunjavanjem pristupnica.
Nesto prije ved je osnovana Sekcija za bol Hrvatskog drustva za anesteziologiju i inten-
zivno lijecenje HLZ-a i objavljena informacija o odrzavanju Prvog stru¢nog sastanka
Ogranka za bol. Grupa pod vodstvom Marijane Persoli-Gudelj ipak se opredijelila za
oblikovanje sekcije unutar HDH/PS-a. Ja sam je poduprla kasnije i u namjeri da pokrene
postupak za organizaciju zasebnog algoloskog drustva unutar HLZ-a.

Godine 2000. prihvaceno je novo drustvo HLZ-a, Hrvatsko drustvo za lijecenje boli
(HDLB), koje ukljucuje i obradu boli drugog porijekla, a ne samo bol vezanu uz maligni
proces i palijativnu skrb. Ta druga podrucja postupno prevladavaju (akutna bol, bol u
reumatologiji, neurogena bol itd.). Drustvo samostalno nastupa i razvija svoju politiku
i strategiju razvijajuc¢i u RH novu struku — algologiju. Ima svoje mreZne stranice i pu-
blikacije. Sudjeluje u grupama, na brojnim algoloskim kongresima i sastancima diljem
Europe, Sjeverne i Juzne Amerike te Afrike u financiranju farmaceutskih tvrtki s kojima
suraduje. Bila sam u pocetku i ¢lan predsjednistva toga drustva. Tijekom 2001. izabrana
sam za pocasnog ¢lana HDLB-a. Mogu reci da sam se sve manje snalazila u radu te
udruge, odnosno da smo se sve vise udaljavali u ciljevima i nac¢inu njihovih ostvarenja.

U mojim argumentiranim kritikama u vezi s primjenom naljepaka Durogesica i
opravdanom trazenju razrade supkutanih infuzija, koje se u hospicijima svih konti-
nenata primjenjuju u terminalnim stadijima, dolazilo je do velikih nesporazuma, cak i
potrebe za organiziranjem javnih rasprava.

Vidi opSirnije u poglavlju 3.1. Algologija, na str. 224.
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B. POKUSAJI STVARANJA ZAKONSKIH OKVIRA

1. SURADNJA S MINISTARSTVOM ZDRAVSTVA
I SOCIJALNE SKRBI 1996. — 2001.

Nacionalno zdravstveno vijece MZSS-a i sjednica:
Hospicij — ublazavanje boli — rad volontera 1996.

Prvi kontakt ostvaren je kada je clan Senata HAMZ-a Janko Vodopija, koji je ob-
nasao funkciju predsjednika Nacionalnog zdravstvenog vijeca Ministarstva zdravstva
i socijalne skrbi, 1996. ukljucio u dnevni red devete sjednice Vije¢a temu: Hospicij —
ublazavanje boli — rad volontera. Bila sam na toj sjednici, uz Marijanu Persoli-Gudel; i
Nataliju Rulnjevi¢. Efekt je bio samo uvoz kapsula Kapanola, kojime smo u praksi bili
vrlo nezadovoljni.

U Ministarstvu su se ve¢ nalazili tekstovi kojima smo se borili za dopunu Zakona
o zdravstvenoj zastiti, u kojem nema ni spomena o hospicijskim djelatnostima i ulozi
dobrovoljaca. Nas tekst bio je sljedeci:

Prijedlog dopune Zakona o zdravstvenoj zastiti

Clanak 1.

Hospicij je samostalna zdravstveno-socijalna ustanova/specijalna bolnica u koju se pri-
maju bolesnici u vjerojatno zavrsnom stadiju zZivota, zbog palijacije simptoma i psiho-
loske, duhovne i drustvene podrske. Pomo¢ se pruza i njegovateljima za vrijeme krize
kao i nakon smrti Sticenika. Primaju se oni kod kojih se u ku¢noj njezi takva pomo¢ ne
moze ostvariti zbog medicinskih ili druStvenih razloga. U hospiciju rade profesionalci i
posebno obrazovani dobrovoljci. Zbog dodatne dijagnosti¢ke obrade i terapije, koriste
se kapaciteti drugih bolnica.

Clanak 2.

Palijativni odjel dio je opce bolnice ili onkoloskog odjela. Njegovu jezgru ¢ini oko pet
kreveta gdje bolesnici borave u kriticnom stanju do poboljSanja ili umiranja. Upucuju se
s bolnickog odjela ili s ku¢ne skrbi na kompleksnije palijativne zahvate (palijativna ra-
dijacija ili manji kirurski zahvati, postavljanje epiduralnog katetera ili blokade Zivaca).

Clanak 3.

Pojedini hospicijski kreveti mogu biti pridruzeni ambulanti ili centru za bol u svrhu
opservacije u¢inka novouvedene palijacije boli.

Clanak 4.

Hospicijska ku¢na skrb. Bitna joj je sastavnica mobilni hospicijski tim (lije¢nik i me-
dicinska sestra i dobrovoljci), koji dolazi do bolesnika u prvom redu na poziv lijecni-
ka primarne zdravstvene zastite i u dogovoru s njime daje psihosocijalnu potporu i
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pomaze u palijativnoj medikaciji. Bolnicki hospicijski timovi mogu, uz savjetodavnu
funkciju unutar bolnice, pripremati i kuénu njegu savjetujuci ukucane.

Clanak 5.

Hospicijski dnevni boravci. Mogu se organizirati uz hospicij, uz ambulantu za bol ili uz
centar hospicijskih timova i dobrovoljaca, u kojima se mogu nalaziti i jedinice za pomo¢
u zalovanju. Profesionalci su tu organizatori posla, a dobrovoljci izvrsioci.

Clanak 6.

Dobrovoljci u hospicijskoj palijativnoj skrbi posebno su odabrane i obrazovane oso-
be. Izbor obavlja primjereno povjerenstvo, a obrazovanje se stjece nizom tecajeva.
Odgovorni su profesionalcima. Osigurani su u slucaju nesrece na poslu i podvrgnuti su
mjerama zastite na radu.

Tekst Vijeca Europe — Skupstine Parlamenta 1999.

U listopadu 1999. MZSS dostavlja mi na recenziju tekst Vijeca Europe — Skupstine
Parlamenta od 21. svibnja 1999. Popratni je dopis potpisao tajnik Ministarstva Miroslav
Gluhinid.

Bio je to izvjestaj Austrijanke Edeltraud Gatterer iz Europske pucke stranke pod na-
slovom Zastita ljudskih prava i dostojanstva terminalno bolesnih i umirucih. Odmah sam od-
govorila naglagavajudi sljede¢e misli teksta: Clanice EU moraju u svoje zakonodavstvo
uvesti promjene koje bi pogodovale realizaciji hospicijskih ideja. Palijativna skrb mora
postatati zakonsko pravo svakog pojedinca uz jednaku pristupacnost svakoj umirucoj
0sobi.

U svaku odgojnu ustanovu za zdravstvene profesionalce treba uvesti kao predmet
nastave i palijativnu medicinu/skrb, uz odgovarajuce teoretske i prakti¢ne ispite. Mora
se otvoriti dovoljan broj palijativnih odjela i hospicija jer se palijativna medicina/skrb ne
moze uciti teoretski. To vrijedi jednako za lije¢nike, psihologe, psihoterapeute i socijalne
radnike. Uime progresa treba osigurati i istrazivanja. Palijativna medicina mora postati
integralni dio svake medicinske nastave i svaka medicinska terapija mora sadrzavati i
palijativhu komponentu. Izobrazba mora potvrdivati stavove iz definicije palijativne
skrbi Svjetske zdravstvene organizacije.

Zakonski se mora dopustiti obustava terapije koju bolesnik ne Zeli jer rezultira
produljenjem patnji. To je prepustanje bolesti da ide svojim prirodnim tijekom, a ne
samoubojstvo potpomognuto od lije¢nika ili ubojstvo iz milosrda. Lije¢nicki zahvat koji
bi imao za svrhu namjerni prekid Zivota neetican je. Volja ga bolesnika u ovom slucaju
zakonski ne opravdava.

Programatski dopis i informacije o stanju u Hrvatskoj poslala sam i H. Sciclunu,
celniku Odjela za zdravstvo Tajnistva Vije¢a Europe.
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2. SURADNJA S MINISTARSTVOM
ZDRAVSTVA 2001. - 2003.

U srpnju 2000. pisala sam novoj ministrici Ani Stavljeni¢-Rukavina. U tom sam pismu
molila pomo¢ u mijenjanju Zakona o zdravstvenoj zastiti, uvodenje novih jedinica u
»plavu knjigu”, pomo¢ u ostvarenju Regionalnog hospicijskog centra (ve¢ smo dobili
malu pomo¢ za ,,0snivanje hospicija” od Ministarstva za rad i socijalnu skrb, a ve¢u
ocekujemo od OSI-Hrvatska) te financiranje prvog hospicijskog tima sastavljenog od
djelatnika u punom radnom odnosu tijekom dvije godine. Prilozila sam i ve¢ spome-
nute dopise.

2.1. Pilot-projekt reforme zdravstva

U srpnju 2000. na zasjedanju Hrvatskog sabora prihvacena je ideja reforme zdravstva
s tri operativna cilja: produljenje trajanja zivota, poboljSanje kvalitete Zivota vezane
uz zdravlje i smanjenje razlika u zdravlju i zdravstvu te, kona¢no, smanjenje trosko-
va. Naglasak je na o¢uvanju zdravlja, a ne na bolesti. Reformi zdravstva pokusalo se
pristupiti sustavno, ukljuc¢ivanjem kompetentnih konzultanata za pojedina podrucja
zdravstva. Pilot-projekt reforme zdravstva pratila je Svjetska banka. Primijenit ¢e se u
Op¢oj bolnici i Koprivnicko-krizevackoj Zupaniji te, ako tamo uspije, u 23 opce bolnice
u Hrvatskoj. Koprivnicka su bolnica i regija izabrane jer su po kvaliteti, ve¢ u ono vrije-
me, bile uzor drugima.

U Ministarstvu zdravstva osniva se novi odjel — Odjel za vodenje projekta Zdravstveni
sustav — Zajam Svjetske Banke br. 45130 HR. Direktor projekta bio je Stipe Oreskovi¢. On
se odlucio za model vodenja zdravstvene sluzbe koji su predstavili Britanci, a osniva se
na kontroli, natjecanju i suradnji. Projekt reforme pojedinih sektora zdravstva predla-
gali su eksperti BIS grupe za skrb o zdravlju, i to nakon snimanja aktualnih potreba u
regiji. Grupu su vodili: John Saunders, kao medicinski direktor, i ekspert ekonomije u
zdravstvu Xavier Gomez Baptiste. Ministarstvo zdravstva napravilo je i hrvatske prije-
vode ekspertiza kako bi olaksalo rad recenzentima.

Ekspert za palijativhu skrb i hospicijske funkcije bio je Jeremy Keen, savjetnik za
palijativnu skrb Hospicija sv. Columbe u Edinburghu. Njegova je ekspertiza bila izvan-
redna, s opseznim uvodom koji prikazuje stanje i potrebe u regiji.2®

Ovdje donosim svoju recenziju gotovo u cijelosti:2

Ekspert Jeremy Keen uocava da je ono $to populaciju opazane regije razlikuje od
engleske populacije znacajan postotak umiranja kod kuce (premda se i u Hrvatskoj biljezi
opca sklonost umiranju u bolnici). Ekspert istice da je bas , ku¢na njega jedna od najjacih
snaga ovdasnjeg zdravstvenog sistema. Trebalo bi je poduprijeti otvaranjem domova za
njegu i to sa jedinicama palijativne/hospicijske skrbi. Postoje entuzijasti u Koprivnici
koji su povezani sa sredisnjicom u Zagrebu, s razvijenim, internacionalno priznatim
Drustvom za hospicij/palijativnu skrb.” Drustvo ima redovite programe predavanja i

203 Na zahtjev ministrice zdravstva Ane Stavljeni¢ Rukavina i tadasnjeg predsjednika HLZ-a Dubravka Orli¢a recenzi-
rala sam tu ekspertizu. Dodatno se trazilo i moje misljenje o prijedlozima reforme Mentalno zdravlje, Javno zdravstvo,
Medicinske usluge primarne zdravstvene zastite i Procjena potreba sestrinstva. Recenzije sam ministrici poslala 2. srpnja 2001.
Predmet: Pilot-projekt u Koprivnicko-krizevackoj zupaniji, misljenje o prijedlogu rjeSenja za palijativnu skrb i
hospicijske funkcije, ur. br.: 534-08-01-01-01.
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kratkih tecajeva u Zagrebu. Uspostavlja i kontakte sa sluzbama palijativne skrbi u drza-
vama New York i Engleska.

Sluzbe palijativne skrbi treba uvesti zbog poboljsanja kvalitete terminalnog dijela
zivota oboljelih od raka te kardioloskih, respiratornih i neuroloskih bolesti. Time bi se
trebao zadovoljiti osnovni cilj aktualne drzavne politike — Zdravlje za sve — do 2005. i
opskrbiti najranjivije skupine bolesnika, a to su umiruci.

Sluzba bi trebala obuhvatiti: a. Hospicijski bolnicki tim potpore Opce bolnice Koprivnica,
b. tim palijativne skrbi u zajednici i c. Dnevni hospicijski centar. Sve tri jedinice trebale bi na-
juze suradivati i trebale bi biti smjestene na istoj lokaciji, unutar bolnice. Nema ovdje, za
sada, potrebe za otvaranjem specijalistickog odjela palijativne skrbi. Potrebno bi bilo u
postoje¢im domovima za njegu osigurati 5 — 10 kreveta, neku vrstu hospicijskih kreveta,
koje nazivlju i respite care.2%

Na nacionalnoj razini ekspert trazi izobrazbu iz vjestina u komunikaciji za sve
zdravstvene profesionalce, uvoz oralnog morfina s brzim djelovanjem zbog lakseg titri-
ranja optimalne doze morfinskog preparata, prihvacanje palijativne skrbi od fonda za
zdravstveno osiguranje itd.

a) Hospicijski bolnicki tim potpore

U pocetku bi ga cinili lije¢nik i viSa medicinska sestra. Lije¢nik bi morao imati iskustva
u internoj medicini i dodatnu izobrazbu iz onkologije. To moraju biti osobe koje su
ve¢ dokazale interes za filozofiju i praksu palijativne skrbi. Naglasava potrebu da se
izobrazba u specijalistickoj palijativnoj skrbi u trajanju od 6 mjeseci, odobri selekcioniranim
kandidatima, u specijalistickim sluzbama s razvijenim bolnickim suportivnim timovi-
ma, u Engleskoj. Istodobno preporucuje upis na studij za dobivanje diplome iz palijatione
medicine na Medicinskom fakultetu Sveucilista Wales, u Cardiffu. To je studij koji bi se nasta-
vio po povratku u Hrvatsku kao ,,uenje na daljinu”.

Vrlo je vazna uska suradnja s ,lije¢nikom palijativne skrbi u zajednici”. Lijecnik je
voditelj tima i on rjeSava probleme kontrole simptoma te donosi vazne odluke vezane
uz kraj zivota. On odgaja studente medicine, mlade lijecnike i medicinske sestre. On
prikazuje kompleksne slucajeve drugim lije¢nicima kako bi poticao vrednovanje ucinje-
nog. Naglasava istodobno i vaznost palijativne skrbi u akutnim bolnicama.

Istodobno bi trebalo zaposliti u punom radnom vremenu visu medicinsku sestru,
koju bi trebalo poslati u Englesku na 6 tjedana dodatne izobrazbe. Lijecnik i sestra onda
biraju psihologa, anesteziologa, farmaceuta te ¢lanove administracije. Trazi kompju-
terske zapise/dokumentaciju uz specifina mjerenja rezultata (STAS instrument) zbog
izvjeStaja upravi i lakSu komunikaciju s ostalim profesionalcima.

b) Sluzba za palijativnu skrb u zajednici

Tim bi u pocetku ¢inili jedan lije¢nik opce prakse i dvije vise medicinske sestre. Dodatna
izobrazba lije¢nika trebala bi biti jednaka onoj lijecnika u bolnickom hospicijskom
timu. Ovaj bi lije¢nik morao voditi ambulantu i vedinu svoga vremena posvecivati
kuénim hospicijskim posjetima, novim posjetima ili posjetima pracenja. Bolesnike bi
upucivali u palijativnu sluzbu drugi lijecnici primarne zdravstvene zastite ili bolnicki
hospicijski lijecnik u ¢asu njihova otpustanja iz bolnice. Lijecnik u zajednici trebao bi

205 Skrb odgode/odmora za njegovatelje.
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usko suradivati sa sestrama palijativne skrbi u zajednici i telefonom savjetovati lijecnika
primarne zdravstvene zastite. U pocetku bi to bila specijalisticka konzultativna sluzba
za vrijeme radnog vremena bez direktne skrbi o tim bolesnicima. Ubrzo bi se morala
razviti telefonska sluzba savjetovanja i pomo¢ tijekom 24 sata. Trebalo bi ukljucivati i
druge lijecnike koji pokazuju interes za palijativnu skrb. Tim mora prenositi informacije
i poticati na prisustvovanje teCajevima u Zagrebu.

Uz pristanak Ministarstva socijalne skrbi, lije¢nik palijativne skrbi u zajednici mogao
bi preuzeti i bolesnike u Domovima za starije i nemocne, na , palijativnim krevetima
odmora za ukucane.” Takva bi se sluzba mogla razviti i u klasi¢ni hospicij.

Vazna je definicija populacije koju hospicijska sluzba opskrbljuje. Budu¢i da je popu-
lacija progresivno starija, a usprkos tome ne postoji formalna sluzba koja bi brinula za

starije, postoji mogucnost da se razvije medu kolegama i stav da je to uloga palijativne
skrbi.

Treba zaposliti i dvije sestre u palijativnoj skrbi u zajednici, jednu uime kuéne skrbi, a
jednu uime patronazne. Izobrazba bi trebala biti identicna onoj sestre bolni¢kog potpor-
nog tima. Ako je to nemoguce, dolazi u obzir izobrazba kod prof. Jusi¢ i u zagrebackoj
sluzbi u zajednici. Baza bi im bila u Koprivnici s time da bi veé¢inu vremena provodile
u kuénim posjetima. One bi trebale davati i telefonske savjete drugim njegovateljicama
u zajednici zupanije. Bilo bi dobro da medicinske sestre u zajednici izaberu sestre, po
mogucnosti patronazne, u svakom od zdravstvenih centara u Purdevcu i Koprivnici
koje bi bile veza s palijativnom skrbi. One bi mogle oti¢i na kratku uvodnu izobrazbu
k prof. Jusi¢ u Zagreb (u trajanju 1 - 2 tjedna). Sluzba ¢e u pocetku raditi samo u radno
vrijeme, ali se mora i¢i za tim da se nakon 12 — 18 mjeseci zaposle novi suradnici kako
bi se usluga mogla pruzati 24 sata.

Sestre u zajednici morale bi predvidjeti i skladiSte s pomagalima koja se posuduju
bolesnicima u palijativnoj skrbi. Administrator bi trebao biti zajednicki s bolnickom
sluzbom. Zajednicka bi trebala biti i za bolnicu i za zajednicu precizna kompjutorska
obrada podataka. Ekspert preporucuje i STAS (Support Team Assessment Schedule) instru-
ment koji bi prikazivao opterecenje poslom i rezultate ucinjenog, ocjenjujuci kvalitativ-
no, a ne kvantitativno.

¢) Dnevni hospicij

Tim dnevnog hospicija sastavljale bi voditeljica s izobrazbom vise medicinske sestre i
jedna ili dvije medicinske sestre u punom radnom odnosu. Dnevni hospicij treba organi-
zirati istom nakon Sto bolnicki tim i tim u zajednici prorade. Trebao bi biti unutar bolnice, kao i
baza potpornog bolnickog tima i tima u zajednici.

Cilj dnevnog hospicija trebala bi biti opskrba 5 — 10 bolesnika dnevno. Pruzale bi im
se socijalne aktivnosti i sudjelovanje u medicinskoj (lijecnika suportivnog tima i lije¢nika
u zajednici) i njegovateljskoj skrbi. U dnevnom bi hospociju trebalo, prema potrebi, osi-
gurati i anesteziolosku/algolosku, odnosno psihologijsku sluzbu. Tamo bi trebale biti do-
stupne i informacije i potpora obitelji bolesnika. Lijecnik u zajednici i voditeljica dnevnog
boravka odluc¢uju o tome je li potrebno i formalno osnivanje Centra za zalovanje.

Voditeljicu dnevnog hospicija i medicinske sestre trebalo bi na¢i medu sestrama
primarne zdravstvene zastite. One bi trebale proboraviti dva tjedna u UK-u, $to bi im
trebao biti uvod u organiziranje, koje bi ipak trebalo odraziti u prvom redu lokalnu
kulturu. Dobrovoljce bi trebalo ukljuciti kako bi pomogli osoblju dnevnog hospicija i u
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prijevozu bolesnika. I aktivnosti te jedinice trebale bi biti zabiljezene u centralnoj bazi
podataka, u zajedni¢kom , tajnistvu palijativne skrbi”. Ekspert daje i popis prostornih
uvijeta i potrebnih pomagala.

Savijete u vezi sa selekcijom dobrovoljaca i njihovom izobrazbom mogu se dobiti
ili preko prof. Jusi¢ i njezina tima u Zagrebu ili u Hospiciju sv. Columba u Edinburghu.
Preporucuje se povezivanje s Europskim udruzenjem za palijativhu skrb (EAPC), po-
sebno sa skupinom za isto¢nu Europu, kako bi se osigurala daljnja potpora i izobrazba.
Preporucduje se i twining s ve¢ razvijenim pogonom kao $to je onaj u Edinburghu.

Ono $to ekspert istice kao velik propust u odgoju lije¢nika i medicinskih sestara na
koje je naiSao jest manjak izobrazbe u vjestinama komunikacije. Toplo preporucuje da
se vjestini kvalitetnog komuniciranja i lije¢nika i sestara s umiruc¢ima i njihovim obite-
ljima posveti pozornost na nacionalnoj razini.

d. Dopune koje sam predlozila kao recenzent

d.1. Pocetak organizacije palijativne skrbi u Koprivnici

Treba poceti s izobrazbom dviju lijecnica: lijecnice bolnickog suportivnog tima i lije¢nice
u zajednici, i to ve¢ ujesen 2001. Cim se vrate sa Sestomjesec¢nog boravka u Edinburghu,
uz nastavak izobrazbe na daljinu (long distance learning), one moraju definitivno izabrati
clanove tima, organizirati ih i omoguditi im izobrazbu.

Do sada je glavna zapreka prihvacanju ponudene stipendije bio dopust Sto bi ga kan-
didatu trebala odobriti ustanova u kojoj radi. Ona u pravilu nije zainteresirana za taj oblik
usavrsavanja. Mlade lijecnike bez posla ne moze se predlagati jer je uvjet za dobivanje
stipendije duljeg trajanja kandidatovo prethodno iskustvo u internoj medicini, onkologiji,
anesteziologiji, op¢oj medicini. Drugi, odnosno tredi, razlog odbijanja ponudene stipendi-
je jest zabrinutost oko toga Sto ¢e se dogadati kad se kandidat vrati sa stipendije, hoce li ga
staro mjesto cekati, hoce li se novo radno mjesto, primjereno stecenoj izobrazbi, otvoriti.
Bez odgovora na ta pitanja, egzistencijalni je rizik — napustiti Hrvatsku.

d2. Morfin s brzim djelovanjem.

To je jedan od prioritetnih zadataka Hrvatskog drustva za lijecenje boli, HLZ-a. To
drustvo ima zadatak razviti mrezu algoloskih ambulanti (u nas je ona vrlo slaba). One
su u mnogim drzavama jezgra oko koje se razvija palijativna skrb.

d3. Izobrazba u komunikaciji.

Komunikacija s bolesnikom opéenito, a posebno s umiruc¢ima i njihovim obiteljima,
ponovno je bila glavna tema i simpozija i monotematskih konferencija i op¢ih tecajeva
o palijativnoj skrbi koje je organizirao HDH/PS HLZ-a. Imat ¢e posebno mjesto i u
izradi curriculuma studija palijativne skrbi MEF-a u Zagrebu, Studijskog centra za
socijalni rad pri Pravnom fakultetu, Visoke zdravstvene Skole za medicinske sestre i
tehnicare te Edukacijsko- rehabilitacijskog fakulteta.

d4. Algoloski problemi.

Anesteziologe, neurologe, fizijatre, treba orijentirati na studij algoloskih problema. U ozuj-
ku 2002. odrzat ce se po treci put poslijediplomski tecaj iz lijecenja boli malignih procesa.
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Algoloski problemi, uz probleme komunikacije, ulaze u osnovne probleme palijativ-
ne/hospicijske skrbi.

d5. Financiranje preko HZZO-a.

To je klju¢ni problem. Jos prije dvije godine izradila sam prvi prijedlog za , plavu knjigu”
i o tome sam direktno raspravljala s predstavnicima HZZO-a. Prihvacanje je vitalno
vazno jer se hospicijska aktivnost ne moze financirati samo iz donacija/dobrovoljne
aktivnosti ¢ak ni u Engleskoj, gdje one iznose 3,4% drustvenog prihoda. Uvjet za pri-
hvacanje od HZZO-a jest predvidanje jedinica u Zakonu o zdravstvenoj zastiti. Prije tri
godine prvi sam put podnijela Ministarstvu zdravstva prijedlog novih ¢lanaka zakona.
Do danas nisam dobila ni odgovor ni na usmena ni na pismena pozurivanja.

d6. Nastava u Zagrebu.

Prakti¢na nastava u Zagrebu, koju ponovno spominje Jeremy Keen, moguca je, ali ne u
postoje¢im materijalnim uvjetima. Ti su uvijeti takvi da se bavim mislju da ,zamrznem”
svu nastavnu i prakti¢nu aktivnost dok mi se ne pruzi barem ono sto tolike druge orga-
nizacije s loSijim programima dobivaju.

Sva praktic¢na aktivnost: polaziste ku¢nih posjeta — konzultativni i supervizijski sa-
stanci — odvijaju se u mojem privatnom stanu, besplatno. Nakon frakture kuka, zbog
premorenosti poslovima dostavljacice, zaposlila sam tajnicu u punom radnom vreme-
nu. Ona se upravo sprema na , trudnicki” i onda na ,, porodiljski” dopust. Da se osposo-
bi zamjena, treba i vremena i novca. Tajnica mora imati i klju¢ moga stana, a kvadratura
stana iznosi samo 63 m* Najnoviji je problem kamo smjestiti veliku donaciju pomagala
u kucnoj njezi Internacionalnog kluba Zena. UskladiStenje na tavanu ili podrumu nije
rjeSenje jer su to stvari koje moraju biti u stalnoj upotrebi i pregledno smjestene. Nastao
je problem s uredniStvom Biltena, sluzbenog glasila HDH/PS-a HLZ-a, odnosno sa
smjestajem starijih i novijih brojeva i drugog propagandnog materijala, koji mora biti
pri ruci. Jedna bi osoba morala biti samo pri telefonu itd.

Doniranje u humanitarne svrhe u Hrvatskoj je jos uvijek rijetko. Drzava ne poti-
¢e doniranje oslobadanjem od poreza kao ni volontiranje. Pravni status volontera u
zdravstvu potpuno je nerijeSen. Ponavljam staru informaciju da je oko 1960-ih godina
volontiranje u zdravstvu bilo ¢ak i zabranjeno. U realizaciji nasih projekata nailazimo
na slicne zapreke kao i strani ulagaci ili kreativni domaci entuzijasti u podrudju gospo-
darstva. Odustaju od , borbe s vjetrenjacama”, a mladi se ukljucuju u ,struju odljeva
mozgova”.

2.2. Sastanci vezani uz projekt reforme zdravstva. Organizator MZ RH

Prvi sastanak zakazan je ve¢ u kolovozu 2001. — i u zadnji je cas otkazan.

Novi sastanak sazvan je za 17. — 21. rujna 2001. u prostorijama Ministarstva. Tema na-

slovljena Mentalno zdravlje i palijativna njega, bolnicki i vanbolnicki tretman bila je na redu

u Cetvrtak, 20. rujna. Predavaci su, osim mene, bili Danica Kramari¢ i Rudolf Gregurek.
Odrzan je i sastanak u MZ-u RH na kojem je Xavier Gomez Baptiste, ekonomski di-

rektor projekta, navijestio da, ako sutrasnji pregovori s HZZO-om ne uspiju, on napusta
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vodstvo projekta. Rezultati tih pregovora bili su negativni. John Saunders, medicinski
direktor, odlucio je da ¢ejos ostatiida ¢e onjos prisustvovati prvoj sjednici Povjerenstva.

U meduvremnu je doslo do promjene ministara zdravstva. Andro Vlahusi¢ zamje-
njuje Anu Stavljeni¢-Rukavina.

Dana 13. studenog 2002. saziva se sastanak zbog ,finalizacije priprema za uspo-
stavljanje jedinstvenog doma zdravlja na razini Zupanija i definiranja njegova pravnog,
programskog i organizacijskog statusa”. Potpisnik je Andro Vlahusic.

Poziv Salje zasebno i s istim ciljem i Stipe Oreskovi¢. Sudjelujem s temom Poboljsana
palijativna njega u domovima pacijenata, dok Rudolf Gregurek izlaze temu Briga za mental-
no zdravlje u zajednici. Ponovni sastanak zakazan je za 2. prosinca 2002. u Koprivnici radi
prezentacije planova i provedbe uspostavljanja jedinstvenog doma zdravlja na razini
Zupanija i definiranja njegova pravnog, programskog i organizacijskog statusa s manje-
viSe istim sadrzajem.

Simpozij Hrvatsko zdravstvo za europsku Hrvatsku 26. ozujka 2003. — Moderator je bio
Stipe Oreskovic¢. Predstavljeno je 50 zdravstvenih projekata Za europsku Hrvatsku. U sa-
zetku projekta Regionalni hospicijski centar pise: ,Do kraja 2007. Regionalni hospicijski
centar, Hirceva 1, koji je osnovan na inicijativu Hrvatskog drustva za hospicij/palijativ-
nu skrb HLZ-a i uz podrsku Povjerenstva za palijativnu skrb Ministarstva zdravstva
djelovat ¢e u dva pravca. Razvijat ¢e jedinice u svom sastavu: Centar hospicijskih ku¢-
nih posjeta, Ambulantu za bol i palijativnu skrb, Sluzbu Zalovanja, edukacijsku, istrazi-
valacku i promidzbenu jedinicu. S druge strane, pomagat ¢e razvitak sli¢nih jedinica di-
ljem Hrvatske, pa i razvitak palijativnih odjela, odnosno samostalnih hospicija. Pomoc¢i
¢e u prvom redu organizacijom tecajeva, seminara i simpozija u suradnji s Medicinskim
fakultetom u Zagrebu.”

2.3. Osnivanje Povjerenstva za palijativnu skrb

U studenome 2001. na Prvom hrvatskom onkoloskom kongresu u Zagrebu u okviru sjed-
nice Palijativna medicina predaju Kathleen Foley i Nessa Coyle, kodirektorice Odjela
za suportivnu i palijativnu skrb Memorial Sloan-Kettering Cancer Centra u New Yorku.
Slobodan Lang, Desa Grubic¢-Jakupcevic i ja pratili smo ih u posjet ministru zdravstva
Andri Vlahusi¢u. Ministar tom prigodom odlucuje osnovati ,,Savjetodavni odbor”, koji
je kasnije preimenovan u ,,Povjerenstvo za palijativnu skrb” MZ-a RH. To ¢e povjeren-
stvo obuhvatiti i strane eksperte s toga podrudja.

Prema rjeSenju Ministarstva od 18. ozujka 2002.2%, u sastav Povjerenstva za palijativ-
nu skrb imenovani su, na prijedlog Anice Jusi¢:

1. Anica Jusi¢, predsjednica,

2. Slobodan Lang, potpredsjednik,

3. Desa Grubi¢-Jakupcevi¢, tajnica

i ¢lanovi — predstavnici s razlicitih podrudja:

4. Dunja Skoko-Poljak, visi strucni savjetnik, Ministarstvo zdravstva,

5. Milica Kati¢, Katedra za obiteljsku medicinu,

6. Davor Jezek, pomo¢nik dekana za nastavu, MEF, Zagreb,

206 Clanak 39. Zakona o sustavu drzavne uprave.
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Ministar Andro Viahusic¢ ( u sredini)
odlucuje oblikovati Savjetodavno
tijelo/ Povjerenstvo za palijativnu
skrb. Uz njega stoje Kathleen

Foley i Anica Jusié, lijevo te Nessa
Coyle,desno. U prvom redu posrednici
sastanka Slobodan Lang i Desa
Grubic¢-Jakupcevié.

7. Ana Stambuk, Studijski centar za socijalni rad Pravnog fakulteta,
8. Mirjana Sabljar-Matovinovi¢, predsjednik Etickog komiteta HLK,
9. Mirko éamija, Klinika za tumore,

10. Stjepan Krajaci¢, potpredsjednik SUH-a,

11. Zarka Zalar, glavna sestra, OB Koprivnica,

12. Marijana Persoli-Gudelj, predsjednica HDLB-a HLZ-a,

13. Visnja Majeri¢-Kogler, Katedra za anesteziologiju, MEF, Zagreb,
14. étefanija Ozimec, vims, Visoka zdravstvena skola, Zagreb,

15. Sabina Balenovi¢, Ministarstvo rada i socijalne skrbi.

U dopuni rjeSenja u prosincu 2003. dodane su jos tri ¢lanice:

16. Dragica gimunec, vms, MIZ RH,

17. Vlasta Vudevac, Dom za starije i nemoc¢ne osobe, PeSc¢enica

18. Dubravka Pezelj, HZZO.

Za potrebe konzultacija imenuju se:

Kathleen Foley, direktorica projekta Smrt u Americi, OSINY,

David Clark, predsjednik Katedre za medicinsku sociologiju, Sheffield, UK
Joanne Coury, Odjel politickih znanosti, Sveuciliste Buffalo, SAD,

David Oliver, Institut za medicinu i zdravstvene znanosti, Kent, UK,

Mary Callaway, kodirektor projekta Smrt u Americi, OSI NY

John Saunders, medicinski direktor BIS zdravstvene reforme u RH.

Karl Johan Fiirst, direktor Centra za isto¢nu Europu EAPC-a, Stockholm.

P NG LN

Jan Stjernsward?”?, aktualni direktor Medunarodnog centra za palijativnu skrb,
Oxford.

207

Jan Stjernsward, umirovljeni procelnik Odjela za rak i palijativhu skrb SZO-a, svojedobno i generalni tajnik
SZO-a.
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9. Irene Higginson, voditeljica Odjela za palijativnu skrb i politiku Hospicija sv.
Kristofora i King’s college, Guy’s i St. Thomas’, Medicinskog fakulteta Sveucilista
u Londonu.

10. Nessa Coyle, direktorica Centra za podrsku, bol i palijativhu skrb, Memorial
Sloan-Kettering Cancer centre, New York.

U izmjeni rjeSenja od 5. ozujka 2003. izostavlja se clanica Joanne Coury. Zadatak
Povjerenstva definirao je ministar: , Izrada prijedloga, programa i mjera u vezi s organi-
zacijom palijativne skrbi u RH, izrada uputa zdravstvenim i drugim radnicima o po-
stupanju, izrada smjernica za razvoj edukacije zdravstvenih radnika te sudjelovanje u
izradi odgovarajucih propisa.”

Htjela sam preko ,Povjerenstva” voditi politiku i strategiju razvitka palijativne/
hospicijske skrbi u Hrvatskoj te preko zakona pomoc¢i razvijanje pokreta, koji bi uklju-
¢io i sva srodna podrucja. Planovi i realni pokusaji vidljivi su iz opseznih zapisnika.
Sastanke sam pripremala kao $to sam pripremala konferencije i tecajeve. Programi su
unaprijed postom slani ¢lanovima, uz zapisnike s prosle sjednice, a povremeno i uz
dodatne materijale. Na sastancima redovito aktivno sudjeluje Dunja Skoko-Poljak, spe-
cijalista javnog zdravstva, kao predstavnica Ministarstva.

Na sastancima redovito pomazu: Silvija Brki¢ (MUO) kao zapisnicarka. Ako su
prisutni stranci, prisutna je i Melita Stipanci¢-Reiner i ona sekvencijalno prevodi. Na
svecanim sastancima prisustvuje i Boris Adamek (predsjednik UPN-a) kao fotorepor-
ter. Zapisnici su relativno opsezni, prevode se na engleski (profesionalna prevoditeljica
Masa Marusi¢) i Salju postom stranim konzultantima. Oni na njih odgovaraju, poje-
dini i na viSe stranica (Jan Stjernsward). Sve aktivnosti bile su dobrovoljne. Nastojala
sam sastanke sinkronizirati s konferencijama ili teCajevima na kojima sudjeluju strani
predavaci.

2.4. Sazetak rezultata prvog mandata

U prvom mandatu odrzano je ukupno sedam sjednica. Promjene na politickoj sceni
krajem 2003. imale su odlucan utjecaj na aktivnost Povjerenstva i njegove rezultate. Kao
rezultate opisanih sedam sjednica treba izdvojiti sljedece:

Pruva sjednica Povjerenstva

za palijativnu skrb 2002, u
hotelu Dubrovnik. Anica Jusic,
Mirjana Sabljar Matovinovic,
Mirko Samija i Silvija Brki¢
(zapisnicarka).
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Stjepan Krajacic¢ stoji. Uz njega
sjede: Milica Katié lijevo i Zarka
Zalar te John Saunders desno.
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Inozemni gosti. U sredini, na
celu stola David Clark,do njega
Karl Johan Fuerst i David
Oliver. Uz donji rub slike
Mary Callaway

Na svecanoj sjednici
Povjerenstva David Oliver
prima od Davora Jezeka
diplomu gosta profesora
MEFa, Zagreb.



Godine 2002. otvoren je RHC, prva dobrovoljacka moderna hospicijska jedinica u
nasoj zemlji.

Godine 2003. Zakon o zdravstvenoj zastiti prvi put ukljucuje i pojam ,palijativna
skrb” i ona je obveza doma zdravlja. Otvorena je mogucnost osnivanja samostalne usta-
nove za palijativhu skrb na primarnoj razini, s interdisciplinarnim timom, dnevnim
boravkom i ambulantom za bol i palijativnu skrb. Prijedlog ¢lanka o organizaciji speci-
jalne bolnice — hospicija u Saboru nije prosao.

Nacionalni program palijativne skrbi. Ujesen 2003. dovrsen je rukopis, ¢iji smo au-
tori bili i Dunja Skoko Poljak i ja, a izdavac Povjerenstvo za palijativnu skrb MZ-a RH.
Tekst je stavljen na mrezne stranice HDH/PS-a i MZ-a RH zbog rasprave, preveden je i
poslan na komentare/doradu inozemnim savjetnicima. Pripremljen je za pravnu sluzbu
MZ-a RH i druge sluzbe, ¢ija je recenzija obvezna prije tiska u reziji Ministarstva.

Strateski plan razvoja palijativne skrbi u RH sastavljen je i pripremljen za pravnu
sluzbu MZ-a RH.

3. SUSPENDIRANJE POVJERENSTVA MZ-a 1
NJEGOVO PONOVNO USPOSTAVLJAN]JE KAO
POVJERENSTVA MZSS-a. SURADNTJA 2004. - 2008.

3.1. Raspustanje i ponovno imenovanje Povjerenstva za palijativnu skrb
Dana 18. ozujka 2004. svim ¢lanovima Povjerenstva za palijativnu skrb iz reorganizi-
ranog MZSS-a RH upucen je dopis Sto ga je potpisao novi ministar i potpredsjednik
Vlade Andrija Hebrang. Tim se rjeSenjem stavljaju izvan snage rjeSenja o osnivanju i
imenovanju Povjerenstva za palijativnu skrb MZ-a RH, uz zahvalu na dotadasnjem
radu u navedenom Povjerenstvu — bez ijedne rijeci o razlogu zasto se to rjeSenje donosi.
Analogno rjesenje dobilo je i Povjerenstvo za provodenje i organizaciju zdravstvene
zastite u ustanovama socijalne skrbi.

Dana 17. svibnja 2004. dolazi novo rjeSenje — o osnivanju Povjerenstva za palijativhu
skrb: s ciljem davanja misljenja i prijedloga vezano uz unapredenje kvalitete i efikasnosti
organizacije upravljanja sluzbom za palijativnu skrb, standardnih postupaka te drugih
pitanja od interesa Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi iz podrudja djelatnosti palija-
tivne skrbi”. U Povjerenstvo se imenuju Anica Jus$i¢, predsjednica, Slobodan Lang, ¢lan,
Dubravka Pezelj, ¢lan, Marijana Persoli Gudelj, ¢lan, Dragica Simunec, ¢lan, Mirjana
Sabljar Matovinovi¢, ¢lan, Stjepan Krajaci¢, ¢lan. Nacionalni ¢lanovi imenovani su bez
ikakvih konzultacija sa mnom, u znatno smanjenom broju, a inozemnih uopce nema.

3.2. Sjednice Povjerenstva redom

8. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, srpanj 2004.

Odrzana je nakon stanke od osam mjeseci. I dalje ¢u iznositi samo izvod onih elemenata
koji su karakteristi¢ni za aktualna nastojanja Povjerenstva. Nadam se da bi to mogla
biti poruka za one koji dolaze - za kasnije generacije. Iznijet ¢u i bitnije stavove ¢lanova
kako bih istakla dinamiku i osebujnosti sastanaka. Bili su dobro posjeceni. Problemi su
iskrsavali u pravilu iz Ministarstva.
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Dubravka Pezelj?® prikazuje rezultate svojih istrazivanja provedenih usporedbom
statistickih podataka o broju oboljelih i umrlih te racuna koje bolnice ispostavljaju
HZZO-u. Oni su pokazali da palijativna skrb umanjuje troskove lije¢enja.2® Donesena
je ,Odluka o osnivanju” Ustanove za palijativnu skrb, Hirceva 1 u skladu s pravnom
regulativom po kojoj HZZO ne sklapa ugovore s ,udrugama” ve¢ samo s ,ustanova-
ma” i privatnim lijecnicima. To bi bila baza za oblikovanje interdisciplinarnih hospicij-
skih kuénih posjeta, u punom radnom odnosu, s bazom u Ustanovi za palijativnu skrb,
Hirceva 1. Podsje¢am na dva vazna dokumenta objavljena 2002. u Narodnim novinama
br. 30: Plan i program mjera zdravstvene zastite i Plan i program mjera zdravstvene zastite iz
osnovnog zdravstvenog osiguranja. Treba dati prijedlog mjera i izvrsitelja i za to podrucdje.
Zbog placanja prema terapijskom postupku, mjere se navode opisno.

Izvie$¢ujem o svojim pismima upudéenim Zeljku Reineru, Ani Stavljeni¢-Rukavina
te Dubravki Bosnic¢ s prijedlogom za osnivanje palijativnog odjela ili hospicija unutar
KBC-a Rebro. Odgovora nije bilo. Istom kasnije, uz poziv na preporuku dekanice, Zeljko
Reiner odgovara negativno konstatirajuci da su vec svi kapaciteti raspodijeljeni.

Mirjana Sabljar-Matovinovi¢ predlaze oblikovanje etickih povjerenstava koja bi
raspravljala o konkretnim slucajevima obustave lije¢enja. Naglasavam da je potrebno
dodi do suglasnosti unutar struke/specijalizacije. Napravit ¢e se dopis stru¢nim drus-
tvima HLZ-a (ukljucivanje ili skidanje s dijalize, s respiratora itd.) kojim bi se potakla
rasprava.

Edukacijski planovi: nastavlja se s poslijediplomskim tecajevima za primarnu zdrav-
stvenu zastitu, poslijediplomskim tecajevima za lijecenje boli te tecajevima za djelatnike
domova za starije i nemo¢ne. Ponavljaju se tecajevi za srednji i visi medicinski kadar te
za socijalne radnike i za nezdravstvene dobrovoljce u palijativnoj skrbi.

9. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, rujan 2004.

Kao predstavnica Ministarstva na sjednicama prisustvuje Carmen Priigelhof, ¢inovnica.
Iznosim primjedbe na ¢l. 36. Pravilnika o minimalnim uvjetima za obavljanje zdravstve-
ne djelatnosti: Ustanova za palijativnu skrb. Temeljnim propustom smatram ¢injenicu,
da prilikom sastavljanja tog , Pravilnika” nisu konzultirani clanovi Povjerenstva za
palijativnu skrb. Posljedice su tog propusta to sto nijednom nije spomenut interdiscipli-
narni tim za ku¢ne posjete. Za kucne posjete predviden je samo fizioterapeut. Predlazu
se odvojena algoloska ambulanta i ambulanta za palijativhu skrb umjesto jedinstvene
jedinice kako stoji u Zakonu o zdravstvenoj zastiti. Za algolosku ambulantu predvida
se anesteziolog.

Marijana Persoli-Gudelj predlaZze termin ,lije¢nik specijalist educiran za terapiju
boli”. To moze biti i specijalist neurologije ili obiteljske medicine itd.

Dalje se u Pravilniku navode brojne aparature i sredstva za fizioterapiju, a opravdanje
na razini primarne zdravstvene zastite terminalnih bolesnika ima samo TENS. U prvoj
verziji Pravilnika koji je bio upu¢en HLK-u predlazu se ¢ak fango (vrsta blata) i parafin.
Protestirala sam zbog tragikomicne situacije i taj se prijedlog nije vise pojavio u drugom
izdanju Pravilnika, ali su ostali drugi prijedlozi koji pokazuju golemo nepoznavanje

208 Dubravka Pezelj izabrana je za tajnicu Povjerenstva, nazalost, ubrzo je oboljela, pa su dolazili na sastanke
njezini zamjenici.
209 Rezultate tog istrazivanja autorica je objavila kasnije u nekoliko predavanja i clanaka.
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problema. Isto vrijedi i za anestezioloske ,alate”, koji se u pravilu ne upotrebljavaju ni
u anestezioloSkoj ambulanti ve¢ u jedinicama intenzivne njege i hitne sluzbe (defibri-
lator, respirator, tubusi, bomba kisika itd.). Odvojena algoloska ambulanta ima svoje
opravdanje samo ako je to ambulanta za postooperacijsku bol, odnosno reumatoloske,
posttraumatske ili neuroloske bolesnike. Lijecenje boli u terminalnih bolesnika ima niz
svojih specificnosti zbog promjene metabolizma i mora biti usko povezano s ostalim
oblicima palijativne skrbi.

Trazim doradu Zakona o zdravstvenoj zastiti. Treba stvoriti mogucnost za osnivanje
samostalne ustanove — hospicija — i razraditi , palijativnu skrb unutar doma zdravlja”.

Burna je bila rasprava o konkretnim slucajevima obustave lijecenja, npr. obustave an-
tikoagulantne terapije ili dijalize kod bolesnika s metastazama. Odgovornost treba podi-
jeliti tako da se uvjeti pod kojima se donosi odluka o prekidu postupka struéno usuglase
i eticki definiraju. Gorudi je problem (istice Marijana Persoli Gudelj) prekid intenzivne
njege kod umirucih. Vazno je preusmjeravanje sredstava prema izljecivim bolesnicima.

Stjepan Krajaci¢ citira ¢l. 16. Nacrta konacnog prijedloga zakona o pravima bole-
snika, prema kojem bolesnik ima pravo prihvatiti ili odbiti predloZeni dijagnosticki
ili terapijski postupak. Odluku izrazava potpisivanjem. Mirjana Sabljar-Matovinovi¢
predlaze da se na tom mjestu doda i pristanak na prijelaz u palijativnu skrb. Anica Jusi¢
naglasava da je osnova te problematike pitanje kako priopditi istinu.

Mirjana Sabljar-Matutinovi¢ smatra da, zbog senzibilizacije javnosti, treba stalno na-
glasavati da se vrijednost drustva ocituje u brizi za stare, nemocne i neizljecivo bolesne.
Skrb za umiruce nesto je plemenito i vazno i pokriva golem drustveni problem.

Stjepan Krajaci¢ obavijestava da SUH vrsi stalno pritisak da se zastiti dostojanstvo
umiranja i najavljuje da je u planu da se Anica Jusi¢ imenuje ¢lanicom Nacionalnog
bioeti¢kog povjerenstva za medicinu RH.

3.3. Dogadaji u MZSS-u istodobni sa sjednicama Povjerenstva

Dana 7. srpnja 2004. drzavni tajnik Velimir Bozikov piSe mi: ,, Drzim da je hvalevrijedna
Vasa briga i zalaganje oko postizanja najbolje kvalitete Zzivota za bolesnike i njihove
obitelji, a da se pri tome ne ubrzava niti odgada smrt bolesnika. Unaprijed zahvaljujem
na zapisniku koji ¢ete mi poslati te Zelim puno uspjeha u daljnjem radu drustva, kao i
Vama osobno.”

Ve¢ 30. studenog 2004. Velimir Bozikov obraca se i Dubravku Orlic¢u, predsjed-
niku HLZ, Hrvoju Minigu, predsjedniku HLK, te Krunoslavu Capaku iz HZJZ-a:
»Molimo Vas da podrzite Hrvatsko drustvo za hospicij i palijativnu skrb, a u skladu s
Preporukama Povjerenstva ministara Vije¢a Europe drzavama ¢lanicama o organizaciji
palijativne skrbi, prihvacenim 12. studenog 2003. na 860. sastanku ministarskih zastu-
pnika. Na taj bi se nacin javnost informirala o vaznosti palijativne skrbi kao integralnog
dijela zdravstvenog sustava i neotudivom elementu prava gradana na zdravstvenu
skrb. U privitku Vam Saljemo primjerak Preporuke Rec(2003)24.”

Dana 3. prosinca 2004. Saljem drzavnom tajniku pozurnicu u kojoj se trazi odgovor
na Komentar Pravilnika o minimalnim uvjetima zdravstvene djelatnosti prihvacen na 9.
sjednici Povjerenstva za palijativnu skrb. Naglasila sam: ,,... Pravilnik nas sijece u nasim
bitnim oznakama, prakticki ponistava palijativnu skrb kao takvu, a s druge strane nepo-
trebno ostecuje financije.” Uprkos vrlo ljubaznim prethodnim pismima (i brzoj pomoci
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oko uvoza morfina s neposrednim otpustanjem Sevredola), na taj zahtjev nema odgovora.
Drzavni se tajnik Velimir BoZikov u meduvremenu zahvalio na funkciji u Ministarstvu.

Taj , Pravilnik” godinama nam je bio ,kamen spoticanja” i velika zapreka u ostvare-
nju prakticnih ciljeva.

3.4. Sjednice Povjerenstva u prosirenom sastavu koje su uslijedile

10. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, svibanj 2005.

Sjednici prisustvuju pozvani gosti: Ranko Stevanovi¢, HZ]Z, Egidio Cepuli¢, predsjed-
nik HUPH-a, Zarka Zalar, glavna sestra OB-a Koprivnica. Umjesto Dragice Simunec
dolazi tajnica Hrvatske sestrinske komore Ljiljana Vujanec.

Glavna tema sastanka bila je organizacija palijativne skrbi na primarnoj razini zdrav-
stvene zastite. IzvjeS¢ujem o tome da je ideja o stvaranju timova palijativne skrbi unutar
Domova zdravlja iznesena na XII. kongresu obiteljskih lijecnika u Zadru. Za provedbu ideje
postoje zakonske prepreke. Zakon o zdravstvenoj zastiti trebalo bi izmijeniti/dopuniti.
Predlozila sam za raspravu sljede¢e umetke (umetci su istaknuti nakosenim slovimay):

IIl. Zdravstvena djelatnost, ¢l. 26. IzvrSitelji zdravstvene djelatnosti.... a u pro-
vodenju mjera palijativne skrbi mobilni, interdisciplinarni timovi palijativne skrbi.
IV. Zdravstvene ustanove na primarnoj razini zdravstvene djelatnosti, ¢l. 71., 5.
Ustanova za palijativnu skrb... jest zdravstvena ustanova na Zupanijskoj razini ili razini
grada Zagreba.

Cl. 85. Specijalna bolnica jest zdravstvena ustanova za specijalisti¢ko-konzili-
jarno i bolnicko lijecenje odredenih bolesti i stanja, ukljucujuéi i palijativno lijecenje...
Povjerenstvo je dodatke prihvatilo i donijelo odluku da se prihva¢eno odmah urudzbi-
ra u MZSS-u.

Ranko Stevanovi¢ iznio je prednacrt Programa mjera zdravstvene zastite, dio koji
se odnosi na palijativnu skrb. To je bila idealna projekcija. Predlaze se organizacija ne-
koliko palijativnih timova po Zupanijskom domu zdravlja. Program predlaze HZ]Z, a
odluku donosi ministar MZSS-a, dok HZZO treba dati suglasnost.

Procitala sam pismo podrske koje je HDH/PS-u uputio ministar Vlahusi¢ u povodu
otvaranja RHC-a. PredlaZzemo da se zatraZi od aktualnog ministra Ljubicica, sli¢no pi-
smo podrske aktivnostima RHC-a.

Egidio Cepuli¢ govori o moguénosti da HZZO financira jedan tim palijativne skrbi,
a Grad Zagreb drugi, a i Zupanija bi trebala biti zainteresirana.

11. sjednica Povjerenstva za palijativnhu skrb, MZSS, prosinac 2005.

Prisutni su i Tihomira Ivanda, stomatolog, procelnica odjela za primarnu zdravstvenu
zastitu MZSS-a i Matija Rimac iz HMP-a. Dubravku Pezelj zamjenjuje Mario Bagat.
Citam pismo ministra Nevena Ljubici¢a Vladi RH, odnosno potpredsjednici i mini-
strici Jadranki Kosor. U tom pismu on uime MZSS-a podrzava aktivnost Povjerenstva
za palijativnu skrb. Navodi da je upoznat s Preporukom Rec(2003)24. U tijeku su pri-
preme prijedloga izmjena i dopuna Zakona o zdravstvenoj zastiti u kojima ce biti jasno
prepoznata uloga palijativne skrbi te nositelji te djelatnosti. Pismo se moze shvatiti i kao
indirektna podrska RHC-u i njegovim dobrovoljackim hospicijskim timovima, prvima
u Hrvatskoj. Pismo je odgovor na pismo Jadranke Kosor 17. studenog 2005. upucéeno
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osobno ministru Ljubi¢i¢u. U njemu, medu ostalim, stoji: , Lijepo Vas molim da me u
najkrac¢em mogucem roku izvijestite o aktivnostima, koje je Ministarstvo zdravstva i so-
cijalne skrbi poduzelo i namjerava poduzimati u cilju provedbe Zakona o zdravstvenoj
zastiti (Narodne novine 121/03, 48/05) i Plana zdravstvene zastite u Republici Hrvatskoj
(Narodne novine 49/04), u dijelu koji se odnosi na palijativnu skrb.”

Zakon o zdravstvenoj zastiti i dalje se doraduje. Stjepan Krajaci¢ izvjeStava da
je prijedlog izmjena i dopuna zakona koje je uputilo Povjerenstvo bio na raspravi u
Gospodarskom socijalnom vije¢u i u Sindikatu umirovljenika, gdje je dio primjedbi pri-
hvacen. Hrvatski sabor prihvatio je taj prijedlog u prvom citanju u srpnju, medutim u
drugom ¢itanju u prosincu skinut je s dnevnog reda.

U primjedbama, medu ostalim, stoji prijedlog da opca bolnica koja ima vise od 200
kreveta mora imati savjetodavni interdisciplinarni palijativni bolnicki tim. Onkoloski
institut mora imati palijativni odjel od barem pet kreveta. U ¢lanku 88., u vezi sa spe-
cijalnim bolnicama (prije djelatnosti zdravstvenog turizma), predlaZze se da se umet-
ne sljededi tekst: ,osnivanje samostalne specijalne bolnice za umiruce — hospicij”.
Naknadno se trazila i dopuna u definiciji , Ustanove”. Ona, uz trodijelnu strukturu,
mora imati i Cetvrti dio — stacionar s do 20 kreveta. ZatraZeno je i unosenje ¢lanka koji bi
omogucavao njegovatelju — bliskom srodniku dopust u trajanju do 60 dana.

Ponovno slijedi opsezna rasprava i komentar na Prijedlog Pravilnika o minimumu
uvjeta za obavljanje zdravstvene djelatnosti. LijeCenje boli na kraju zivota mora biti
povezano s cjelokupnom palijativnom skrbi. Ono je odvojeni problem kad se radi o
akutnoj postoperativnoj boli i boli razli¢itih kroni¢nih, nefatalnih bolesti. Osim toga
govori se o ku¢nim posjetima viSeg fizioterapeuta uz niz aparata i postupaka fizikalne
terapije koji nisu primjereni kraju Zivota. Ni ne spominje se obveza posebne izobrazbe u
pomodi pri disanju i iskasljavanju i drugim postupcima prilagodenim aktualnom stanju
bolesnika. Na pitanje kada ce se dovrsiti izmjene Pravilnika, Tihomira Ivanda odgova-
ra da je izrada Pravilnika u tijeku i da ¢e sugestije Povjerenstva prenijeti Dunji Skoko
Poljak, koja na tome radi.

Na toj se sjednici nastavila raspravai o vrlo vaznom pitanju - zaposljavanju djelatnika
u palijativnoj skrbi u punom radnom odnosu. Citam ¢lanovima Povijerenstva prijedloge
koje sam iznijela u tekstu Strateskog plana razvoja palijativne skrbi u RH naglasavajuci
posljedni odlomak, pod naslovom Potrebe za prvi pocetak integracije u zdravstveni sustav.

1. Jedan interdisciplinarni tim u punom radnom odnosu na neodredeno vrijeme
(lijecnik, medicinska sestra, fizikalni/radni terapeut, socijalni radnik, administra-
tivni asistent) kao okosnica koju ¢e popunjavati zdravstveni djelatnici s dijelom
radnog vremena ili dobrovoljci raznih struka. Samo s jezgrom djelatnika s punim
radnim vremenom moci ¢emo do¢i do suvremeno izobrazenih djelatnika, a time i
do uspjesnog ukljucivanja u zdravstveni sustav.

2. Poslovni prostor od najmanje 200 m? i dva sanitarna ¢vora (umjesto dotadasnjeg
podrumskog povrsine 90 m?). Taj novi prostor omogucio bi osnivanje ustanove za
palijativnu skrb (koja ima svoju podlogu u Zakonu o zdravstvenoj zastiti iz 2003.),
¢ime bi se premostio period do izgradnje nove zgrade prilagodene onome Sto se u
svijetu smatra nuzno potrebnim za hospicij.

Postavila sam pitanje Egidiju Cepuli¢u o tome $to se dogodilo u meduvremenu od
zadnje sjednice Povjerenstva, na kojoj je iznio moguc¢nosti financiranja palijativnih timo-
va. Odgovorio je da je pokuSao preko Gradskog ureda za zdravstvo realizirati program
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financiranja jednog interdisciplinarnog tima, sto nije uspjelo, jer, po zakonu, grad ne
moze izravno financirati takav rad udruge (HUPH-a). Manja svota novca doznacena
je za tim u sklopu financiranja gradske Ustanove za ku¢nu njegu na ¢elu s dr. med.
Bobusem.

Tihomira Ivanda upozorila je da, Sto se tice dobivanja prostora, Zupanija ili Grad
Zagreb trebaju dostaviti Ministarstvu zahtjev za osnivanje hospicija. Za prostor je nad-
lezan Gradski ured za zdravstvo. Anica Jusic istice da su jos 2000. gradonacelnik Milan
Bandi¢ i procelnik Gradskog ureda za zdravstvo Zvonimir Sostar obecali parcelu u
Dubravi s besplatnim priklju¢cima i gradevinskom dozvolom. Prosle je jeseni Zvonimir
Sostar obe¢ao kao zamjenu zemljiste na Svetom Duhu. Jos 2000. godine napravljen je
(arh. Ivana Turkovi¢-Ostrogovic) Inicijalni dokumenat za gradnju Regionalnog hospicijskog
centra. Medutim obecanja se nisu ni pokusala ostvariti.

Stjepan Krajaci¢ smatra alarmantnim podatak da EU namjerava do 2008. u RH sa-
dasnji udio od 8% proracunskih sredstava za zdravstvo smanjiti na 6%. lako se slaze
s prijedlogom proucavanja direktiva Europske komisije, naglasava da palijativna skrb
mora dobiti uvjete rada i svoje mjesto u zakonu. To nastojanje treba se temeljiti na pozi-
tivnim iskustvima javnog zdravstva u Hrvatskoj.

Matija Rimac iznijela je podatke o velikim potrebama bolesnika i aktivhom djelova-
nju lijecnica — dobrovoljki u palijativnoj skrbi u razdoblju od 2000. do danas. Primjerice
2004. godine zbrinut je 291 bolesnik na kraju Zivota i obavljena su 364 lije¢nicka kucna
posjeta uz niz posjeta drugih ¢lanova interdisciplinarnog tima. Potreba za zaposljava-
njem barem jednog tima s punim radnim vremenom goruca je, jer se struc¢no osposoblje-
ne lije¢nice, zbog obaveza na svom stalnom radnom mjestu, ne mogu kao dobrovoljke u
vecoj mjeri posvetiti palijativnoj skrbi i nastavnoj djelatnosti.

Nakon opsezne rasprave donesen je zakljucak da je potrebno uputiti dopise
sljede¢ima:

— direktoru i Upravnom vije¢cu HZZO-a s prijedlogom o zaposljavanju jednog
interdisciplinarnog tima za palijativnu skrb u punom radnom odnosu i na neodredeno
vrijeme,

- Zupanijama sa zahtjevom za prostor u domovima zdravlja,

- procelniku Gradskog ureda za zdravstvo i socijalnu skrb Zvonimir Sostaru da upu-

ti zahtjev MZSS-u za osnivanje hospicija/ustanove za palijativnu skrb.

Zarka Zalar, vms, koja je postala u meduvremenu ¢lanicom Europskog direktorija
sestrinstva, obavijestila je clanove Povjerenstva o svojim spoznajama vezanima za razvoj
palijativne skrbi u Europi i u susjednim zemljama. Prikazala je publikaciju Akreditacijski
standardi za bolnice BiH u koje je ugradena palijativna skrb. Iznijela je miSljenje da u
RH kasnimo s razvijanjem palijativne skrbi, posebno na planu institucionalizacije i
regulative.

Kao prilozi Zapisniku svim sudionicima sjednice dostavljeno je sljedece: 1. pismo
podrske ministra MZSS-a radu Povjerenstva, naslovljeno na Vladu i potpredsjednicu/
ministricu i 2. Strateski plan razvoja palijativne skrbi u RH (skraceno izdanje).

12. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, veljaca 2007.

Sjednica je odrzana nakon pauze od 14 mjeseci. Predsjednica je nije sazivala jer je bila za-
uzeta organizacijom Prvog kongresa Hospicij i palijativna skrb 2006. i drugim sastancima.
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Ipak, glavni razlog bilo je neodgovaranje MZSS-a na dopise. Sada, u fazi reorganizacije
Ministarstva, o¢ekuje pozitivne pomake. U planu je sazivanje sastanaka jednom mjesec-
no. Na sastancima ¢e Tatjana Beki¢ zamjenjivati Dubravku Pezelj. Pozvani su gosti Sanja
Predavec, Dragutin Kremzir, Vlasta Vucevac, Gordana époljar, Zarka Zalar.

Predsjednica je predstavila novu nacelnicu Odjela izvanbolnicke zdravstvene zastite
Sanju Predavec. Analizirajuéi sastanke Povjerenstva ,u novom sastavu”, izdvojila je
osnovne probleme cije ¢e rjeSavanje biti prioritet u 2007. Najprije se govorilo o dopuni
Zakona o zdravstvenoj zastiti i promjeni podzakonskog akta. Presla je na probleme
u vezi s primarnom zdravstvenom zastitom i kuénim posjetima. Ako se taj problem
ne rijesi, Centar hospicijskih ku¢nih posjeta ubrzo ce biti zatrpan redovitim kucénim
posjetima. Ve¢ smo sada na razini RHC-a ponovno prisiljeni upucivati zainteresirane u
jedinice primarne zdravstvene zastite.

1. kuéni posjeti

Stjepan Krajaci¢ prikazao je idealni model koriStenja zdravstvene zastite kao piramidu
kojoj je baza primarna zdravstvena zastita s 80%; sredinu ¢ini sekundarna/poliklini¢ko-
konzilijarna zdravstvena zastita s 15 — 17%, a vrh pripada tercijarnoj/bolnickoj s 3 — 5%.
Pri tome financijska sredstva koristi primarna s 20%, sekundarna s 20% i tercijarna sa
60%. Zatim je presao na problem ku¢nih posjeta. Biljezi se pad od 91% u odnosu na
1990. Broj sistematskih, periodickih i kontrolnih pregleda pao je za 79% u usporedbi s
1990. Ocito je broj kucnih posjeta pao ispod razine koja jamci primjerenu razinu zdrav-
stvene zastite.

Dragutin Kremzir iznosi iskustva kao lije¢nik opée medicine. Zali §to je napusten
zdravstveni sustav s mrezom dobro organiziranih domova zdravlja koji je uveo Andrija
Stampar, a koji je bio optimalan za relativno siroma$nu zemlju poput nase. Sadasnja
zdravstvena politika u Hrvatskoj dovodi do zakljucka da se igramo bogatog zdravstva
kao siromasna zemlja. TeziSte je s primarne prebaceno na tercijarnu zdravstvenu zasti-
tu. Lijecnici opée medicine nisu placeni za kucne posjete, tako da potrebe stanovnistva
pokriva ionako preopterecena sluzba hitne pomoci. Masa naroda ne moze se lijeciti u
bolnicama niti ga moze lijeciti hitna pomo¢. Izrazio je ¢vrsto uvjerenje da je dobro orga-
niziran dom zdravlja s centrom ku¢nih posjeta osnova kvalitetne zdravstvene zastite. U
tom je smislu pisao i drzavnom tajniku dr. Golemu.

Podrzavam taj stav i molim Sanju Predavec da prenese zakljucak Povjerenstva nad-
leznima u MZSS te da inicira oblikovanje centara kucnih posjeta pri domovima zdravlja
s pojedinac¢no placenim kucnim posjetima. Sanja Predavec prihvatila je prijedlog i obe-
¢ala da ¢e prenijeti zakljucke u operativu i da ¢e se zauzeti za to da se donoSenje novog
pravilnika zaustavi dok se ne zatrazi misljenje Povjerenstva.

Marijana Persoli-Gudel;j iznijela je primjer Karlovca, gdje strucno osposobljeno me-
dicinsko osoblje ve¢ tri godine trazi od HZZO-a financiranje Ambulante za palijativnu
medicinu i lijecenje boli, ali HZZO odbija taj zahtjev jer nema podzakonskog akta po
kojemu bi se mogla ugovoriti djelatnost.

2. Domovi za starije i nemocne, je li se u meduvremenu ista promijenilo?

Anica Jusi¢, kao i u prethodnoj tocki dnevnog reda, kao motivaciju za bavljenje tim
problemom navodi opasnost da ce se, ako se poc¢nu osnivati, hospiciji ubrzo pretvoriti u
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ustanove za kronicne bolesnike, koji ve¢ danas ¢ine vise od dvije trecine Sticenika nasih
domova za starije i nemocne.

Vlasta Vucevac procjenjuje da je danasnja situacija losija nego $to je bila u vrijeme
odvojenih Ministarstva zdravstva i Ministarstva socijalne skrbi, jer nije primjereno rije-
Seno pitanje nadleznosti i nadzora. Problem je u tome sto u zakonu u ,,domovima” ne
postoje jedinice kao Sto su ambulante i stacionari, pa se za njih formalno nista ne moze
udiniti.

Nekada je sluzbeno u domovima za starije i nemo¢ne postojala ambulanta opce me-
dicine, sa stacionarom koji je imao do 100 kreveta, Sto je 1993. ukinuto. Sada lijecnik
op¢e medicine ima samo 7% dodatka za rad u stacionaru, $to ne moze pokriti troskove.
Otkad je fond zdravstva i socijalne skrbi zajednicki, vedci je pritisak na opéu medicinu,
pa se pojavio problem pokrivanja troSkova za stacionar. Nije razluceno koliki dio tros-
kova pokriva zdravstvo, a koliki socijalna skrb. Lije¢nici u domovima nemaju definiran
status. Tretira ih se kao servis za doznake, recepte, infuzije i slicno. Pokusavali smo
uspostaviti odnos s upravom doma uputivsi dopis s prijedlogom programa palijativne
skrbi za domove. Prijedlog je odbijen s obrazlozenjem da oni ne trebaju nikakvu pomo¢
uz jasno izrazenu netrpeljivost spram lijecnika i dobrovoljaca. ,Stacionar” u domu za
starije i nemocne treba unijeti u zakon. Time bi se steklo pravo na organizaciju palija-
tivne medicine. Uz pristanak uprave na suradnju i edukaciju, moglo bi ga se uvesti,
bez vecih dodatnih sredstava i tako ustedjeti novac koji se sada trosi za intervencije
hitne pomoc¢i i hospitalizaciju. Domovi bi osim toga trebali uci u sustav zdravstvene
inspekcije, jer sada iskljuc¢ivo nadzor u njima obavlja inspekcija socijalne skrbi. Anica
Jusi¢ predlaze upucdivanje dopisa s navedenim prijedlogom MZSS-u.

Stjepan Krajaci¢ predlaze i ukljuc¢ivanje domova u podzakonski akt odluka o poseb-
nim standardima i mjerilima u provodenju primarne zdravstvene zastite, iz obveznog
zdravstvenog osiguranja. Predlaze i da procelnica za socijalnu skrb prisustvuje sastan-
ku Povijerenstva kad je rije¢ o domovima.

3. ,Sestra za otpust”.

Zarka Zalar obavjestava o iskustvima oko provodenju standarda planiranog otpusta
u koprivnickoj Op¢oj bolnici u razdoblju 2002. — 2006. Sestra za planirani otpust prati
bolesnika od ulaska u bolnicu do izlaska, kada bolesnik dobiva sestrinsko otpusno pi-
smo s potpisom odjelnog lijecnika i sestre. Isti se dan informiraju obitelj i lije¢nik opce
prakse, te se nastavlja skrb o bolesniku bez prekida. Kontinuirano se suraduje s obitelji
bolesnika, opéom medicinom, socijalnom sluzbom, patronazom i ku¢énom njegom. Ta
se praksa nastavila i nakon ukidanja , pilot-projekta” u Koprivnici. Hrvatska jos nije
donijela ni standarde, dok primjerice u Engleskoj u malim bolnicama (do 400 bolesnika)
postoje po tri sestre za planirani otpust.

Predlazem da Zarka Zalar napiSe dopis Ministarstvu zdravstva s obrazloZenjem i
nacrtom tecajeva u svrhu izobrazbe sestrinskog profila ,Sestra za planirani otpust”.
Bolesnik dolazi u centar paznje, a takvom racionalizacijom i organizacijom otpusta Ste-
di se i novac.

13. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, ozujak 2007.

Gostima pozvanima na prosloj sjednici pridruzuje se i Luka Kovaci¢, predsjednik
Hrvatskoga gerontoloskog drustva. Vlasta Vucevac izvjeStava o dopisu upucenom
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MZSS-u 20 ozujka. Citira dijelove: ,,... stacionari domova za starije i nemoc¢ne se mogu
bez vecih organizacijskih i materijalnih napora koristiti i za primjenu palijativne medi-
cine. Status se stacionara unutar primarne zdravstvene zastite medutim mora zakonski
definirati. Treba redefinirati odnose izmedu zdravstvene zastite i socijalne sluzbe, kako
u organizacijskom pogledu, tako i u razlucivanju troskova. Sadasnje placanje lijecnic-
kog tima po sistemu glavarine nije adekvatno, s obzirom na mali broj osiguranika i na
povecane zahtjeve za lijeCenje i postupke kod kroni¢nih teskih i umirucih bolesnika.
Takav oblik specifi¢ne primarne zdravstvene zastite zahtijeva da svaki dom sa staciona-
rom ima jedan stalni lije¢nicki tim s punim radnim vremenom.”

Sanja Predavec na moje pitanje o formiranju centara za kuc¢ne posjete u domovima
zdravlja kaze da nema podataka o tome, ali da je dobila obecanje da ¢e Povjerenstvo biti
ukljuceno u izradu novog pravilnika.

Matija Rimac, medu ostalim, istice da je sluzba HMP-a opterecena pozivima koji
nisu za hitnu pomo¢ i koji se ocjenjuju kao kuéni posjeti. Ipak ih obavljaju jer se poziv
u principu ne smije odbiti ve¢ ga se mora preusmjeriti paralelnoj sluzbi, koje u ovom
slucaju nema. Na intervencije u domovima za stare i nemocne zove se i po dva puta
dnevno. Redovito nema dovoljnih podataka o terapiji, koju bolesnik uzima, pa se stanje
i pogorsava i nakraju ga treca ekipa vozi u bolnicu.

Luka Kovaci¢ iznosi organizacijsko rjeSenje iz Finske. Probleme primarne zastite
rjeSava grupna praksa po rasporedu. U slucajevima potrebe za hitnom pomodi, lije¢nik
opce prakse — a ne bolesnik — poziva HMP. No¢na dezurstva pokrivaju lijecnici privatne
prakse, uz posebnu novéanu naknadu.

Stjepan Krajaci¢ podsjeca na nekadasnji model: uz stanice HMP-a radilo je 12 cen-
tara kucnih posjeta, koji su radili do 22 ili 23 sata uvecer. Unutar domova zdravlja,
uz obvezu provodenja dezurstava, radila su 253 lijecnika opce prakse. Subotom je bio
deZuran i pedijatar.

Dragutin Kremzir podsje¢a na model , Halo, doktore”, koji se pokazao korisnim jer
se mnogi slucajevi mogu rijesiti i preko telefona.

Prioritetom Povjerenstva postaje poticanje oblikovanja centara za kucéne posjete i zakonska
verifikacija stacionara u domovima za starije i nemocne.

Zarka Zalar prikazuje nacrt edukacije , sestara za otpust” opisujudi i iskustva primje-
ne u susjednim zupanijama. Preporucuje da se educiraju patronazne sestre iz primarne
zdravstvene zastite, jer one poznaju teren i znaju komunicirati sa svim sudionicima
zdravstvene zastite i socijalne skrbi.

Sanja Predavec i Stjepan Krajaci¢ ugovorit ¢e u roku od sljedec¢ih nekoliko tjedana
sastanak s pomoc¢nikom ministra.

14. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, travanj 2007.
Sjednici nazoce Irena Vadlja predstavnica Odjela za socijalnu skrb MZSS-a i Tamara
Stevi¢, pomocnica procelnice Odjela za primarnu zdravstvenu zastitu.

Irena Vadlja vrlo kriti¢no i opsezno iznosi podatke o razvoju domova u Hrvatskoj
od 1990., govori o problemima vezanima uz prostor, opremu, broja zaposlenih, njihovu
edukaciju. Govorila je o provedenim aktivnostima za njihovo poboljsanje i o danasnjem
stanju, koje je daleko od zadovoljavajuceg. U planu za poboljSanje obuhvaca i osvje-
Sc¢ivanje javnosti po pitanju vaznosti brige za starije i nemocne te razvoja alternativnih
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oblika skrbi za starije i nemo¢ne (dnevni boravak, pomo¢ i njega u kuci). Naglasava po-
boljSanje primarne zdravstvene zastite i mogucnost ukljucivanja specijalista, odnosno
pomoc obitelji u brizi za osobu u terminalnoj fazi zivota.

Vlasta Vucevac trazi organizaciju edukacije iz palijativne skrbi za osoblje domova (li-
jecnike, medicinske sestre i socijalne radnike). Spominje da je svojedobno Ministarstvo
organiziralo tecajeve za njegovatelje i edukaciju medicinskih sestra na bolnickim odje-
lima (neurologija, urologija, kirurgija). Istice da neki domovi imaju viSe od 90% nepo-
kretnih, kao npr. dom na Kor¢uli. Na upit o brojnosti medicinskog osoblja odgovara
da na 50 teze pokretnih i nepokretnih bolesnika dolazi pet medicinskih sestara i sedam
njegovateljica. Pri Odjelu za socijalnu skrb Ministarstva osnovan je Odjel za inspekciju,
koji djeluje posljednju godinu i pol. Inspektori odlaze u domove u kojima su uoceni
propusti. Ako se radi o medicinskim propustima, obavjestava se Odjel zdravstvene in-
spekcije. Udomitelje kontroliraju centri za socijalnu skrb.

Predlazem ponavljanje tecaja palijativne skrbi kakav je ve¢ odrzan u Zagrebu i
Bjelovaru, i to vrlo uspjesno.

Luka Kovaci¢ smatra da je glavni problem palijativne skrbi u domovima nedovoljna
educiranost osoblja. Nizozemski domovi imaju u pravilu palijativne jedinice. Edukaciju
stru¢nog medicinskog osoblja treba osmisliti na tri razine: 1. nove specijalizacije na
Medicinskom fakultetu u Zagrebu: gerontologija u okviru javnog zdravstva i gerijatrija
u sklopu interne medicine; 2. obnavljanje poslijediplomskog studija iz gerontologije
koji ¢e mo¢i pohadati i medicinske sestre; 3. novi predmeti na sestrinskom studiju i na
studiju medicine — gerontologija i palijativna skrb.

Vlasta Vucevac predlaze kao nuzdan tecaj iz novosti u farmakoterapiji.

Zarka Zalar kaZe da je na vie sastanaka Drustva glavnih sestara (kojemu je ona
predsjednica) prihvacena ideja novog sestrinskog profila — sestre za planirani otpust.

Ovlas¢ujem Vlastu Vucevac da predlozi program i predavace za oba navedena tecaja
za medicinske sestre (Palijativna skrb i Novosti iz farmakoterapije), a Zarku Zalar za
izradu programa edukacije sestara za planirani otpust i prijedloga pisma ministru.
Povijerenstvo daje podrsku programu edukacije iz gerontologije, gerijatrije i palijativne
skrbi na Medicinskom fakultetu i Visoj zdravstvenoj skoli u Zagrebu.

Sanja Predavec izvjesStava o pitanju centra za kuc¢ne posjete. Ministarstvo prihvaca
grupnu praksu lijecnika primarne zastite kao zajednicku djelatnost, gdje bi uvijek jedan
od lijecnika dezurao, tako da bolesnici mogu dobiti pomoc¢ tijekom 24 sata. Nije se ra-
spravljalo o centru ku¢nih posjeta ni o domovima zdravlja u nekadasnjem obliku.

15. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, lipanj 2007.

Zapisnik sada vodi Ivana Bandovi¢ OZegovi¢, socijalna radnica RHC-a u punom rad-
nom odnosu. Pismo ministru u vezi sa , sestrama za otpust” prihvaceno je i proslijedeno
ministru. Prijedlog izrade normativa i njegovo uvodenje u ,, plavu knjigu” nema oprav-
danja nakon uvodenja DTS-a, po kojem se prvi put vidi $to se s bolesnikom radji, ali
nema indikatora kvalitete. Manjka i nacionalna politika, jer sestrinska dokumentacija
mora biti na nacionalnoj razini. Ona je prvi korak u procjeni bolesnika.

Naknada njegovateljici/njegovatelju umiruceg. Jos prije dvije godine Dubravka Pezelj
zatrazila je da se odobri ,bolovanje”, analogno , bolovanju” koje roditelj dobiva za di-
jete ¢ak do sedme godine Zivota. Jan Stjerensward (¢lan Povjerenstva u prvom sastavu)
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govorio je o Svedskom modelu sa 70% primanja. Christine Drummond, gostujuéi pre-
davac iz Australije, govorlla je takoder 0 70% naknade, a i sam bolesnik pritom dobiva
naknadu za pomo¢ i njegu. Anita Ljubiéi¢-Causié, suradnica Sanje Predavec, spominje
razgovor u MZSS-u o posebnom gerontoloSkom fondu. Anica Ju$i¢ preuzima obvezu
da izradi prijedlog.

Zakon o volonterima. Rezultati istrazivanja Nacionalne zaklade za razvoj civilnog
drustva pokazuju da viSe od polovine anketiranih ne razmislja o volontiranju, manje
od polovice razmislja o volontiranju, tek ih 5% Zeli volontirati, a samo ih 5% zaista
volontira.

Stjepan Krajaci¢ isti¢e da je 25. svibnja stupio na snagu Zakon o volontiranju, u kojem
se ,volontiranje u zdravstou” nigdje ne spominje.

Vlasta Vucevac razgovarala je s Irenom Vadlja o postupku odobrenja tecajeva za
djelatnike domova za starije i nemocne sto se provodi u MZSS-u te o prijavi Sestrinskoj
komori zbog bodova. Obavijest treba poslati i Hrvatskoj udruzi medicinskih sestara
(HUMS). Predlaze se organizacijski odbor: Anica Jusi¢, Marijana Persoli-Gudelj, Matija
Rimac, Luka Kovaci¢ i Irena Vadlja. Predsjednica bi bila Vlasta Vucevac. Naknadno
¢e se u rad ukljuditi i klinicki farmakolog. Pozivi za sudjelovanje upudivali bi se po
cijeloj Hrvatskoj. Tecajevi Palijativna skrb odrzavali bi se i za medicinske sestre domova
zdravlja i za osoblje domova za starije i nemocne od jeseni 2007. Vlasta Vucevac sazvat
¢e sastanak organizacijskog odbora ve¢ u srpnju.

16. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZZS, rujan 2007.

Anastazija Santi¢, ms, dolazit ¢e kao trajna zamjena za Dragicu Simunec, a Marija Mihov
za Anitu Ljubici¢-Causié.

Uz rekapitulaciju problema s proslog sastanka, isti¢em da ministar Milinovic¢ nije
odgovorio na zahtjev u vezi sa ,sestrama za otpust”. Anastaz1]a Santi¢ isti¢e da je
sestrinska komora ve¢ donijela akt o sestrinskom pismu koje pise glavna odjelna sestra.
Manjak je sestara, pa otvaranje takvog mjesta nije pozeljno. Istice da u inozemstvu
taj posao radi socijalni radnik, pa bi sestra trebala imati posebno obrazovanje iz
psihosocijalne skrbi. I Ivana Bandovi¢-OzZegovic slaze se s idejom da to radi socijalni
radnik s posebnom izobrazbom iz djelokruga osnovne zdravstvene njege. Marijana
Persoli-Gudelj smatra da u ustanovi u kojoj nema socijalnog radnika ni psihologa nema
smisla otvarati radno mjesto ,, medicinske sestre za otpust.” Luka Kovaci¢ istice da je u
Koprivnici patronazna sestra dobro upoznata s lokalnom sredinom u kojoj radi i ima
mogucnosti organizirati mnoge vrste pomoci bolesniku koji se otpusta iz bolnice, dok
je to u ve¢em gradu nemoguce ostvariti.

Citam Prijedlog zakona o naknadi za njegovatelja umirudeg bolesnika upucen mini-
stru. Clanovi Povjerenstva prihvacaju ga. Sanja Predavec predlaZe da se Povjerenstvo
ukljuci i u oblikovanje Zakona o palijativnoj skrbi.

Anastazija Santi¢, kao odjelna sestra, postavlja pitanje: koji bolesnici pripadaju sku-
pini ,,terminalnih/umiruc¢ih” bolesnika i gdje bi to u medicinskoj dokumentaciji trebalo
pisati. Terminalni bolesnici u SAD-u imaju poseban doplatak.

Kategorizacija i normativi u palijativnoj skrbi. Lije¢nik primarne zdravstvene zastite
trebao bi ocijeniti moze li rijesiti problem svog bolesnika; ako ne moze, trebao bi za-
traziti pomo¢ palijativnog tima. Anica Jusi¢ naglasava da ustanovu za palijativhu skrb
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¢ine ambulanta za bol i palijativnu skrb, interdisciplinarni tim koji moze iéi i u ku¢ne
posjete te dnevni hospicijski boravak. Takva bi se ustanova mogla otvoriti i na prostoru
od 90 m? Predlozila je uzi tim ¢lanova koji ¢e formulirati normative u palijativnoj skrbi:
Marija Mihov, Anastazija Santi¢, Zarka Zalar, Ivana Bandovi¢ OZegovié, Matija Rimac,
Dubravka Pezelj i Anica Jusi¢. Ocjenu bi dale Dunja Skoko Poljak i Sanja Predavec.
Izvjestajo , hitnom* sastanku u MZSS-u, 5. rujna 2007 . Prisutne su bile Danica Kramaric,
Dunja Skoko-Poljak, Sanja Predavec i Anica Jusi¢. Povod sastanku bio je nalog ministra
,,da se ucini za palijativnu skrb sve Sto se u trenutku moze uciniti”. Povod samom nalo-
gu bila je moja rasprava s ministrom Nevenom Ljubic¢i¢em u dva ¢lanka pod naslovom
Gasi se jedini hospicijski centar u Hrvatskoj objavljen u dnevnim novinama Nowvi list 25. i
28. kolovoza 2007. Anica Jusic¢ iznijela je prijedloge. Rezultati sastanka bili su sljedeci:
1. MZSS ¢e financirati:
a. proslavu Svjetskog dana hospicija i palijativne skrbi 6. listopada 2007.,
b. II. izdanje Preporuke ministara VE o organizaciji palijativne skrbi i
c. mrezne stranice: hospicij-hrvatska.hr
2. ,hitna pomo¢ za prezivljavanje” jest prihvacanje ve¢ odbijenog projekta HUPH-a.
Treba ga preraditi i istaknuti brojne vec realizirane oblike nastave i informiranja o
palijativnoj skrbi, uz naglasak na psihosocijalnoj i humanitarnoj sastavnici projek-
ta; realizatori ¢e biti u prvom redu Hrvatsko drustvo za hospicij/palijativhu skrb,
HLZ uz logisticku potporu HUPH-a,
3. treba isplanirati zajednicki sastanak MZSS-a i Gradskog ureda zbog obecane par-
cele za izgradnju hospicija,
4. treba ubrzati odobrenje za osnivanje ustanove za palijativnu skrb (g. Kamenski),
5. treba dogovoriti projekt snimanja potreba za palijativnom skrbi na podrudju
Zagreba i Zagrebacke Zupanije
6. odobrena je i pomo¢ ministarske pravnice Mije Popovi¢ pri izradi Zakona o pali-
jativnoj skrbi.
Kratko nakon tog sastanka ministar Ljubic¢i¢ opozvan je i imenovan je novi ministar
- Darko Milinovic.

17. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, listopad 2007.

Anastazija Santi¢ iznosi razloge protiv institucije ,sestra za otpust”. Zupanije su razli-
Cite u organiziranosti zdravstvene zastite i taj posao trebala bi obavljati sestra primarne
zdravstvene zastite. Sto se ti¢e pisanja sestarskih otpusnlh plsama, isti¢e da se u Bolnici
Vuk Vrhovac i u bolnici u Rockfellerovoj 3 takva pisma pisu vec pet godina. Sestarska ko-
mora donijela je odluku o pisanju sestrinskog pisma i anamneze, ali se pojedine sestre
toga ne drze. Zakljucuje da, kada bi svaka sestra vodila evidenciju prema normama $to
ih propisuje sestrinska komora, tada sestra za otpust ne bi bila potrebna.

Zamolila sam da se preko sestrinske komore ispita koje bolnice imaju unutar svoje
kuce sestrinsko pismo i nadziru sestrinsku evidenciju istaknuvsi kako je to najmanje sto
se moze uciniti kao zamjena za instituciju , sestre za otpust”.

Dubravka Pezelj govori o aktu po kojem se pri zbrinjavanju teSkog bolesnika treba oba-
vjestiti patronaznu sestru, koja predlaze daljnji plan. Istice da patronazna sestra opsluzuje
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velik broj gradana od rodilja do teskih bolesnika. Provjerit ¢e postoji li ve¢ sto o tome u
zakonu kao i to iz kojeg bi se fonda, mirovinskog ili zdravstvenog, isplacivala naknada.

Ivana Bandovi¢-Ozegovid istice da je patronazna sestra duzna obilaziti teSkog bole-
snika jednom mjesecno.

Osvrnula sam se na pitanje Anastazije Santi¢ tko je terminalni bolesnik, odnosno
kada obustaviti aktivnu terapiju i krenuti u palijativnu skrb. Uz to su vezana dva osnov-
na problema: prvi je priopc¢avanje loSih vijesti bolesniku, koji mora dati suglasnost za
prelazak na palijativnu skrb. Drugi je definicija trenutka obustave uzrocne terapije. Imali
smo niz sjednica, pa cak i cijelu konferenciju, na tu temu. Nismo dosli do konsenzusa.

Vlasta Vucevac izvjeStava da je Irena Vadlja premjeStena na drugu funkciju i da
viSe nije nadlezna za organizaciju edukacije za djelatnike domova za starije i nemocne.
Marijana Persoli Gudelj naglasava da se za bilo koji oblik edukacije mora traziti sugla-
snost ravnatelja doma.

Prijedlog Zakona o palijativnoj skrbi. Iznosim svoj prvi koncept. Marija Mihov istice
stav MZSS-a da prijedlog mora sadrzavati nacela, mjere, na¢in provodenja te organiza-
ciju palijativne skrbi za stanovnike RH.

Zaustavljam se na izobrazbi, koja mora biti podijeljena na elementarnu, srednju i
specijalnu. Sama izobrazba mora konacno ciljati na pojedine medicinske specijalnosti,
ali treba poceti s Medicinskim fakultetom. Tamo postoji samo izborni predmet palija-
tivne skrbi u engleskom dijelu studija. Dragutin Kremzir pita zar se ne bi moglo zapo-
sliti mlade lije¢nike. Problem je prethodno iskustvo i mogucnost prakticiranja. Na taj
problem upozorava Luka Kovaci¢ upozorivsi da ni u specijalizaciji iz gerijatrije speci-
jalizanti nemaju mogucnost obavljanja prakse jer su ve¢ postojeci gerijatrijski odjeli na
Rebru, u Dubravi i u Vrapcu iz devedesetih godina dokinuti.

Podijelila sam prisutnima prvu verziju Prijedloga standarda palijativne skrbi u
Republici Hrvatskoj uz zamolbu da se tekst procita i da se pripreme komentari, prijed-
lozi i dopune.

18. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, studeni 2007.
Kao gosti prisustvuju Mia Popovi¢, pravnica iz MZSS-a, i Nikola Bas, odvjetnik RHC-a.

Zapocinjem sastanak isticu¢i da se u pristupnom izvijestaju za EU o stanju zdravstva
u RH, u poglavlju 19., mora odgovoriti na pitanje ,,0 dostupnosti, odrZzivosti i kvaliteti
palijativne skrbi i o mogucnostima njezine evaluacije”. U cijeloj RH ima samo jedna je-
dina moderna jedinica palijativne skrbi — RHC, Zagreb, koji radi na dobrovoljackoj bazi.
Aktualni zadatak Povjerenstva jest: 1. definirati osnovni zakon i 2. napraviti strateski plan
realizacije onoga sto zakon propisuje. Tekst prijedloga procitanog na prosloj sjednici po-
novno je umnozen za prisutne. Prisutni pravnici pozivaju se na sudjelovanje u raspravi.
Mia Popovi¢ istice da za izradu tog zakona nije potrebna podloga u Zakonu o
zdravstvenoj zastiti ve¢ da je potrebno izraditi Zakon o palijativnoj skrbi , koji stoji sam
za sebe”. Napravljeno je dobra podloga, na osnovi koje treba izraditi grubi prijedlog
zakona koji ¢e se dostaviti clanovima Povjerenstva na daljnju razradu. Definirat ¢e se
koje su to konkretno bolesti ili stanja koja ulaze u palijativnu skrb, a treba definirati i
pojmove: hospicij, palijativna skrb... svi termini moraju biti definirani. Ili — primjerice
u elementarnoj edukaciji — struka treba odrediti Sto se to¢no treba znati, a zadatak je
pravnika da to uoblic¢i u zakon. Uobliceni prijedlog zakona opet se vraca stru¢njacima
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za dano podrudje na procjenu. Posebne odredbe, kao $to je broj kreveta koji dolazi na
broj bolesnika, Pravilnikom mozZe propisati ministar. Nakon izrade zakona i njegova
donosenja HZZO treba snositi troskove provodenja zakona. Ona ¢e napraviti grubi
prijedlog zakona, primjerice 20-ak ¢lanaka, kao kostur za nadogradnju. Doradit ¢e ga
Povjerenstvo. Postupak do donosenja zakona traje godinu dana.

Luka Kovaci¢ upozorava da u stru¢nom sadrzaju nisu jasno definirani odnosi prema
primarnoj zdravstvenoj zastiti, prema patronaZi i drugim nespecifi¢nim sluzbama koje
sudjeluju u brizi za umiruce bolesnike.

Stjepan Krajaci¢ pita koji su razlozi da se ne moze osnovati ustanova za palijativhu
skrb ve¢ dvije godine. S jedne strane HZZO obrazlaze svoju odbijenicu iznosenjem ci-
njenica kako palijativne skrbi nema u zakonu; nema razradenih normativa i standarda
na osnovi kojih bi se moglo udi u sustav. S druge strane, predana molba MZSS-u za
osnivanje ustanove za palijativnu skrb konstantno se odbija s obrazlozenjem da manjka
jos neka dokumentacija. Ako smo se usuglasili za izradu zakona, potrebno je jasno de-
finirati razloge za donosSenje zakona, njegov sadrzaj i potrebna sredstva za provodenje.
Pita stoga postoje li zakonske zapreke za osnivanje ustanove za palijativnu skrb.

Mia Popovi¢ kaze da zapreke za osnivanje ustanove postoje jer nisu definirani nor-
mativi i standardi za provodenje njezinih aktivnosti, nisu razradena odredena tehnicka
pitanja, primjerice $to bi obuhvacala edukacija za profesionalce u palijativnoj skrbi.
Zakljucuje da je put od praznog papira do zakona dug i kompliciran.

Podsje¢am da je razlog u zadnjem odbijanju bilo to Sto nismo naveli farmaceutsku
jedinicu.

Stjepan Krajaci¢ istice da se ustanova za palijativnu skrb mora osnovati do iduce
godine jer palijativna skrb egzistira ve¢ pet godina na volonterskoj osnovi u podrumu
Doma zdravlja u Hircevoj 1.

Nikola Bas istice da se osnivanjem ustanove u postoje¢im okolnostima nista bitno
nece promijeniti — radit ¢e se i dalje volonterski i sredstva ce se prikupljati preko natje-
Caja i donacija kao i do sada.

Mia Popovi¢ kaze da je donoSenje zakona o palijativnoj skrbi put da se palijativna
skrb ukljuci u zdravstveni sustav. Od onog trenutka kada se napravi prijedlog zakona,
kada Povjerenstvo tekst nadopuni dodatnim stru¢nim sadrzajem, kada ga opet pravnik
pogleda, salje se strukovnim komorama. Istom nakon $to ga one prihvate, zakon ide
u Sabor na izglasavanje. U Narodnim novinama proglasit ¢e se dan izglasavanja i dan
stupanja na snagu. Nakon toga HZZO mora automatski, kao institucija niza od zakona,
prilagoditi svoje pravilnike u svrhu provodenja novodonesenog zakona. HZZO mora
osigurati sredstva za provodenje zakona. Kopija standarda predana je pravnici Miji
Popovic¢ zbog pravnicke ocjene.

Ivana Bandovi¢ Ozegovic istice da 33% gradana grada Zagreba umire kod kuce. Tko
se za njih brine?

Podsjecam da su nastojanja Povjerenstva u razvitku timova kuéne hospicijske skrbi odgode-
na zbog neslaganja s Milicom Katié¢ i Tihomirom Ivandom, koje su tvrdile da je njihovo osnivanje
suvisno jer lijecnici primarne zdravstvene zastite odlaze u hospicijske kucne posjete. Na Proom
kongresu palijativne medicine u Zagrebu 2006. g. delegatkinji obiteljske medicine uzvra-
¢eno je: ,sredite najprije obi¢ne kuéne posjete”. Od ukupnog broja lijecnickih pregleda
samo se 1,23% obavlja u kudi bolesnika.
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U slucaju krize u umiranju, zbog tezine simptoma ili zbog socijalnih problema, ne
samo da ne postoji pomo¢ hospicija ve¢ ne postoje ni , kronikariji” u modernom smislu
rijeci. Bez pomodi palijativnih timova bolesnici su, u najtezim situacijama, prepusteni
brizi neinformiranih, ocajnih ukucana (ako ih imaju!).

Zarka Zalar upoznaje prisutne s knjizicom Dijagnosticko-terapijske skupine (DTS)
u izdanju MZSS-a RH. U posebnom poglavlju obradeno je pitanje otpusta. Za planira-
nje otpusta odgovorna je osoba ili grupa (lije¢nik, medicinska sestra, socijalni radnik).
Bolesnici i obitelj aktivno su ukljuceni u planiranje otpusta. O toj ¢e temi Povjerenstvo
opet raspravljati nakon Sest mjeseci te ¢e podnijeti izvjeStaj o realizaciji preporucenoga.

Poticem temu naknada i bolovanja za njegovatelja ¢lana obitelji. Bolovanje je ovisno
o susretljivosti nadleznog lijecnika, dolazi do krajnjeg iscrpljivanja, a dogada se i gubi-
tak posla. Zamolila sam Miju Popovi¢ za misljenje o ve¢ napravljenom dopisu.

Mia Popovi¢navela je da bi trebalo zatraziti od predstavnika HZZO-a u Povjerenstvu
da pokrene promjenu Zakona o osnovnom zdravstvenom osiguranju. Preuzet ¢e obave-
zu da pravno uoblici dopis, koji bi se dostavio HZZO-u kao prijedlog promjene Zakona
o zdravstvenom osiguranju.

19. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, veljaca 2008.
Privremeno ¢e na sjednice dolaziti Tatjana Beki¢ kao zamjena za Dubravku Pezelj iz
HZZO-a. Prisutan je prvi put, u novom sastavu Povjerenstva, i Slobodan Lang.

Pozdravljam nazocne izrazavajuci svoje zadovoljstvo odazivu i spremnosti clanova
Povjerenstva da prisustvuju sastanku na kojem se obraduju teme bitne za definiranje
statusa palijativne skrbi. Prisutnima je podijeljena Cetvrta verzija nacrta zakona o pali-
jativnoj skrbi, nakon cega je zapocela vrlo Ziva i konstruktivna rasprava. Raspravljalo
se clanak po clanak. Uz Zapisnik ¢e dobiti aktualnu petu verziju, o kojoj ¢e se opet
raspravljati na iducoj sjednici. Mole se prisutni da pripreme komentare.

Poslan je dopis novom ministru zdravstva i socijalne skrbi Darku Milinovi¢u. Radi
se o Prijedlogu izmjena Zakona o obvezatnom zdravstvenom osiguranju u korist njego-
vatelja — srodnika umirucih. Kopija dopisa prilozit ¢e se zapisniku.

Prema programu, trebalo je jos raspravljati o prijedlogu standarda za palijativhu
skrb u RH i o izradi strateskog plana za realizaciju mreZe i referentnog centra za pali-
jativhu skrb, medutim te smo rasprave, zbog poodmaklog vremena, morali odgoditi.

Podijeljeni su preliminarni programi II. kongresa palijativne skrbi Hrvatske, pod sloga-
nom Hospicij i palijativna skrb — osnovno ljudsko pravo.

20. sjednica Povjerenstva za palijativhu skrb, MZSS, travanj 2008.
Umjesto Irene Vadlja sudjeluje Jasenka PoZzega, socijalna radnica, te kao novi gost
Marijana Bras$ iz Klinike za psiholosku medicinu KBC-a Zagreb/Rebro.

Nastavlja se intenzivna rasprava na temu izrade zakona o palijativnoj skrbi. Mia
Popovic istice da zakon nije terminoloski uskladen. Osobito se opsezno raspravlja o re-
cenici: , bolesnik palijativne skrbi je u fazi progresije bolesti, koja ne reagira na aktivnu
terapiju, a prognoza zivota je manja od 6 mjeseci”.

Jasenka Pozega smatra da se ne bi trebalo u zakonu definirati , prognoza zivota”,
odnosno kvantitativno odrediti trajanje. Anastazija Santi¢ isti¢e kako je prognoza u pre-
ostalom dijelu Zivota definirana i u drugim zemljama koje imaju palijativhu skrb.

157



Mia Popovic¢ ukazuje na ¢injenicu da je termin od Sest mjeseci potreban zbog HZZO-a
jer on trazi tocnu definiciju uvjeta te parametre bolesnika koji bi se mogli uvrstiti u
palijativnu skrb.

Jasenka Pozega postavlja pitanje u ¢ijoj je nadleznosti prognoziranje preostalog dijela
zivota bolesnika i tko ce biti od lijecnika nadlezan za prognoziranje Sest mjeseci zZivota.

Izjavljujem kako se smatra da takvu prognozu treba donijeti nadlezni specijalist
bolnice u kojoj se bolesnik lijeci ili lijecnik primarne zdravstvene zastite u suradnji s
lije¢nikom iz hospicijskog ku¢nog tima.

Mia Popovi¢ napominje da se treba precizno definirati koji lije¢nik treba dati potpis
za takvu pognozu, jer bi u suprotnom HZZO mogao traziti suglasnost primjerice peto-
rice lije¢nika, koji ¢e svojim potpisom potvrditi prognozu preostalog dijela Zivota. Istice
i da sredstva koja HZZO placa za osiguranika terete bolnicu, pa moramo imati na umu
da se nitko od nadleznih lije¢nika nece htjeti potpisati na preporuku za palijativnu skrb.

Postavljam pitanje bi li onda bilo dobro staviti u zakon da preporuku daje hospicij-
ski ku¢ni tim. Preporuku za rehabilitacijsko lije¢enje u toplicama ne placa bolnica koja
daje preporuku, pa bi valjda i u slucaju palijativne skrbi HZZO mogao snositi troskove.

Mia Popovi¢ prihvaca rjeSenje da lijecnik hospicijskog kuénog tima daje preporuku
jer smatra da bi ono prije moglo zazivjeti u praksi. Zaustavlja se na recenici , Palijativni
odjel jest stacionarna jedinica bolnice/klinike, kronikarija, gerijatrijske ustanove orga-
nizirana za specifiénu pomo¢ bolesnicima na kraju Zivota”. Isti¢e da jedinice poput
kronikarija i gerijatrijske ustanove kod nas ne postoje. Kod nas postoje samo ustanove
socijalne skrbi.

Navodim da je situacija u ustanovama za socijalnu skrb zabrinjavajuca zbog ¢inje-
nice da nema adekvatne medicinske skrbi. Kadrovski gledano, situacija je prestrasna,
jer uopce nema stalno zaposlenih lije¢nika, a nedostatan je i broj medicinskih sestara i
njegovatelja.

Jasenka Pozega istice da u ustanovama socijalne skrbi nigdje normativom nije utvr-
deno da u njima mora biti zaposlen lijecnik, jer se smatra da je to problem zdravstvene
zastite, a ne socijalne skrbi. Slaze se s ¢injenicom da u Hrvatskoj ne postoji ustanova koja
bi zbrinula osobe koje su mlade (a ne starije i nemocne) a ne mogu Zzivjeti u vlastitom
kucanstvu zbog prirode svoje bolesti. Posebno istice ¢injenicu da u domovima za starije
i nemocne 50% ¢ini stambeni dio.

Mia Popovi¢ slaze se da treba definirati Sto je kronikarij, a Sto gerijatrijska ustanova,
$to se podrazumijeva pod tim termininima i tko su korisnici tih ustanova. Misli da ih
treba brisati iz nacrta Zakona o palijativnoj skrbi.

Isticem da je prvi palijativni odjel u Nizozemskoj nastao u modernom, dobro opre-
mljenom, funkcionalnom kronikariju. Boji se da bi se hospicij, ako se krene s njime,
mogao vrlo brzo dijelom pretvoriti u kronikarij.

Luka Kovacic¢ takoder misli da bi se kronikarij i gerijatrijski odjel trebali definirati te
uskladiti sa Zakonom o zdravstvenoj zastiti.

Mia Popovi¢ istie da je prema Zakonu o zdravstvenoj zastiti, zdravstvena zastita
postavljena u tri oblika: primarna, sekundarna i tercijarna. Pita se moze li dom za starije
i nemoc¢ne uopce imati odjel za palijativnu skrb.

Jasenka Pozega smatra da dom za starije i nemoc¢ne ne moze imati odjel za palijativ-
nu skrb, jer u svom kadru nema zaposlenog lije¢nika. Svakako se moze govoriti o dijelu
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korisnika kojima je palijativna skrb potrebna i bilo bi dobro uvesti palijativnu skrb, ali
samo za one korisnike koji su ve¢ otprije korisnici doma. Kao rjeSenje nudi javljanje na
javni natjecaj i ponudu javnog partnerstva sa zdravstvenim ustanovama.

Mia Popovi¢ smatra da ce se tijekom razvoja hospicija morati omoguditi i privatni
oblik organizacije hospicija, jer se ne moze zabraniti provodenje te djelatnosti.

Jasenka Pozega smatra da je najveci problem u tome sto ljudi nemaju novca i barem
dio organizacije palijativne skrbi trebao bi biti na drzavnoj razini. Medutim nema razlo-
ga za zatvaranje vrata privatnoj inicijativi.

Obavjestavam nazoc¢ne o ulasku palijativne skrbi u drzavni prorac¢un. U dijelu pro-
racuna za MZSS nalazi se stavka br. 1639, prema kojoj je za program izdvojeno 65.988,00
kn, a prema specifikaciji to uklju¢uje stru¢no osposobljavanje zaposlenika (23.567,00
kn), intelektualne i osobne usluge (28.281,00 kn) i naknadu za rad predstavnickih tijela
PPS-a (14.146,00 kn). U idué¢im godinama planirana je povisica za 2%, sto bi iznosilo
67.308,00 kn za 2009. godinu. Naglaseno je da bi povisice mogle biti i znatno vece.

Prema koalicijskom sporazumu, vidljivo je da postoji plan uklju¢ivanja palijativne
skrbi i hospicija u zdravstveni sustav — za 5to je kao rok odreden prosinac 2008.

Mia Popovic istice da je bitno razgovarati s ministrom Milinovi¢em i Bergmanom,
ravnateljem HZZO-a, o izradi nacrta zakona o palijativnoj skrbi. Potrebno je napraviti
ekonomsku procjenu troskova, koliko ¢e kostati izrada zakona i ima li uopce smisla
raditi na njemu, jer — prema planovima za 2008. godinu — postoje mnogi pravilnici koji
se trebaju donijeti i oglasiti u Narodnim novinama, a s ¢ijim se donosenjem kasni. Prije
razgovora s ministrom potrebno je napraviti detaljnu procjenu troskova i ekonomske
isplativosti/opravdanosti otvaranja centara za palijativnu skrb.

Stjepan Krajaci¢ spominje da podatak o troskovima bolesnika prema dijagnozi od
HZZ0O-a moze traziti i Danica Kramaric.

Marijana Bras isti¢e nezadovoljstvo zbog ¢injenice da nema formiranja palijativnih
jedinica, iako moguénost za to postoji u Zakonu o zdravstvenoj zastiti ve¢ pet godina.
Smatra da domovi zdravlja mogu na redovnoj skupstini donijeti odluku o prosirivanju
svoje djelatnosti na palijativhu medicinu.

Stjepan Krajaci¢ obvezao se da ¢e oblikovati tim za izradu ekonomske procjene tros-
kova za otvaranje ambulante za palijativnu skrb.

21. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, svibanj 2008.

Zbog odsutnosti Mije Popovi¢, ovaj se put nije raspravljalo o prijedlogu zakona vec se
odmah preslo na raspravu o normativima.

Predstavnica HZZO-a Tatjana Beki¢ naglasava da su standardi i normativi vazni za
formiranje standardnog tima. Da bi nesSto postalo ugovorna djelatnost zavoda, bitno
je postojanje mreze. Uz pomo¢ osnovnog standardnog tima, razvija se mreza. Mreza
ima jasne principe i parametre prema kojima se treba razradivati problematika: 1. broj
stanovnika na broj oboljelih na tom podrudju. 2. broj timova koji ¢e biti potrebni u bu-
ducnosti i koji ¢e zadovoljavati potrebe na terenu, 3. procjena potreba, 4. istrazivanje
bi trebalo ukljuciti cijelu Hrvatsku. Prikupljeni podaci zatim se dostavljaju Zavodu za
javno zdravstvo, strukovnim komorama (lije¢nickoj, sestrinskoj, psiholoskoj te jedinica-
ma lokalne uprave). Nakon dobivenih misljenja navedenih tijela cijeli se spis dostavlja
ministru, a on daje prijedlog Vladi.
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Pitam Tatjanu Beki¢ moze li preuzeti posao oko izrade standarda i normativa.
Odgovorila je da moZe preuzeti samo onaj dio koji je u njezinu nadlestvu kao zaposle-
nika HZZO-a.

Nije se moglo raspravljati o timu za izracunavanje troskova osnivanja ambulante,
jer je Stiepan Krajaci¢ u Pragu, pa je zamoljena Zarka Zalar da iznese svoja iskustva
prilikom odredivanja cijene bolnickih troskova za jednog onkoloskog bolesnika. Svoj
posao zapocela je u administrativnoj sluzbi bolnice, gdje je zatrazila obracun troskova
za primjenjene postupke lijecenja. Provi problem bilo je razlic¢ito vrednovanje istih postupaka
na razlicitim odjelima kroz koje je bolesnik prosao, jer nisu svi prihvatili DTS. 4 dana kostala
su 82.000 kn. Boravak na odjelu intenzivne njege vise puta premasuje 500.000 kn.

Isticem da je projekt snimanja potreba za palijativnom skrbi — financijska projekcija
— zaseban istrazivacki projekt. Kao primjer navodim projekt Geremyja Keena (MMF) u
Koprivnici, koji po¢inje procjenom stanja, a zavrSava konceptom lokalne mreze. Pita bi
li se sredstva iz drZavnog proracuna namijenjena palijativnoj skrbi mogla uloZiti u to istraZiva-
nje, tim vise Sto je obecano da ¢e se iznos povecavati sukladno rastu potreba.

Podsje¢am nazoc¢ne na dopis koji je poslan Ministarstvu u kojem je zatrazeno po-
kretanje postupka ozakonjenja bolovanja za glavnog njegovatelja — srodnika umirudeg.
Odgovor od ministra Darka Milinovic¢a nije dosao. Marija Mihov bila je kod tajnice
ministra i ona tvrdi da dopis nije primila, makar je bio urudzbiran. Ponovila sam urudz-
biranje s novim primjerkom i opet bez odgovora.

Palijativni odjel na kronikariju. Jasenka Pozega na proslom je sastanku Povjerenstva
obecala da ¢e potaknuti pitanje reforme ustanova za produzeno lijecenje (kronikariji postoje
samo za psihijatrijske bolesnike i djecu, dok se ostale invalidne osobe koje trebaju trajni
smjestaj smjestaju u domove za starije i nemocne).

22. sjednica Povjerenstva za palijativnu skrb, MZSS, listopad 2008.

Predsjednica otvara sastanak upucujuéi pohvalu Vlasti Vucevac na postignutom
uspjehu.

1.7. listopada 2008., HLK — predsjedao je Hrvoje Minigo, a prisustvovali su Drazen
Jurkovi¢, Dorica Nikoli¢, Danica Kramarié¢ iz MZSS-a. Uoblic¢eni su problemi me-
dicinskog osoblja u domovima za starije i nemocne te je predloZena reorganizaci-
ja, u prvom redu statusa stacionara i kadrovskih normativa.

2. 14. listopada 2008., MZSS — pozvan je i Zvonimir Sostar, procelnik Gradskog ure-
da za zdravstvo, rad, socijalnu zastitu i branitelje, te Marija Hrastinski iz HZZO-a;
na tom je sastanku Vlasta Vucevac definirala i brojne ustede za HZZO, koje bi
reforma ostvarila.

Vlasta Vucevac predlaze rjeSenja:

1. odrediti status stacionara unutar ambulante op¢e medicine (kao jedinice produ-
zenog lijeCenja i njege tj. intermedijarne jedinice izmedu sekundarne i primarne
zdravstvene zastite),

2. odobriti jedan lije¢nicki tim (s punim radnim vremenom na jedan ,dom” sa
stacionarom),

3. odrediti nadleznost lijecnika u zdravstvenoj sluzbi doma (sada je voditelj zdrav-
stvene sluzbe visa medicinska sestra),

4. promijeniti kadrovske normative zdravstvenih radnika u stacionaru (postojeci su
iz 1997.),
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5. promijeniti nacin nabave i financiranja ampuliranih lijekova i medicinskih poma-
gala te uvaziti trajno povecanu realnu potrosnju lijekova na recept,

6. rijeSiti deficitarno financiranje lije¢ni¢kog tima domova (npr. po tipu ,otocne
medicine”),

7. omoguditi primjenu palijativne skrbi u stacionarima domova (primijeniti odredbe
zakona iz 2003.),

8. provoditi zdravstveni nadzor rada domskih stacionara (drzavnih i privatnih).

Drazen Jurkovi¢ odmah je zamolio gdu Hrastinski da osigura 2 — 3 milijuna za am-
pulirane lijekove i parenteralnu prehranu.

Mia Popovi¢ obavjestava o proceduri donosenja novog Zakona za zdravstvenu za-
Stitu. Izdvojila je osnivanje Zavoda za hitnu medicinu. Sve ono sto je do sada predloze-
no u prijedlogu zakona o palijativnoj skrbi treba uvrstiti u novi Zakon o zdravstvenoj
zastiti. Predlaze da se palijativna skrb digne na razinu Zavoda, paralelno sa sadasnjom
Ustanovom za hitnu medicinsku pomo¢. Postavlja se pitanje da li ,,uvrstiti po vertikali”
(kao u ovom slucaju ) ili , po horizontali”.

Sanja Predavec pozdravlja uvrstenje, ali izjavljuje da ¢e PFU — obrazac prijedloga
financijskog ucinka — biti popracen iz resora socijalne skrbi jer u zdravstvenom resoru
viSe nema novaca. Mia Popovic¢ isti¢e da nijedan prijedlog zakona ne moze uci u proce-
duru izglasavanja ako nije popracen ispunjenim obrascem PFU.

Predlazem oblikovanje , radnih skupina” kako bi se unaprijedile rasprave.

Kako su u meduvremenu nastajali problemi s mjestom sastajanja Povjerenstva, u
MZSS-u, predlozila sam sastajanje u mojem privatnom stanu u Gundulic¢evoj 49. Na
tom se mjestu odrzao velik broj razlicitih sastanaka i udruga i grupa sa MZ-om ili
MZSS-om. Predlozeno je i prihvaceno sljedece:

1. grupa — oblikovanje, odnosno dovrSenje prijedloga zakona o palijativnoj skrbi:

Mia Popovi¢, Stjepan Krajaci¢, Luka Kovacié, Anica Jusic (sastat ¢e se 24. listopada
u Gunduliéevoj),

2. grupa — za izradu standarda i normativa u palijativnoj skrbi: Tatjana Bekic,
Sanja Predavec, Zarka Zalar, Anica Jusi¢ (sastat ¢e se 25. listopada, u subotu, u
Gunduli¢evoj),

3. grupa — za izradu prijedloga promjena u domovima za starije i nemocne: Vlasta
Vucevac, Luka Kovaci¢, Jasenka Pozega, Dragutin Kremzir,

4. grupa — izrada prijedloga razvitka nastavnih curricula: Marijana Bras, Luka
Kovacié¢, Anica Jusic.

3.4. Sastanak 1. grupe Povjerenstva za palijativnu skrb — Grupe za
dovrsenje prijedloga zakona o palijativnoj skrbi, 23. listopada 2008.
Prisutni su bili Stjepan Krajaci¢, Luka Kovacic¢ i ja. Sastanak se odrzava u mojem stanu
u Gundulicevoj 49. Mia Popovic ispricala je dan ranije dolazak jer je otvorila bolovanje
u trajanju mjesec dana. Zapisnik je vodila predsjednica i poslala ga MZSS-u.
Zakljudci:
1. Ne prihvacamo pojam ,Zavoda za palijativnu medicinu” kao paralelu ,, Zavodu
za hitnu medicinu”. Dolazi u obzir oblikovanje jedinice u Zavodu za javno zdrav-
stvo RH sastavljene od 1 — 3 ¢lana s regulatornom, koordiniraju¢om funkcijom.
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Osnova treba biti u primarnoj zdravstvenoj zastiti. U domovima zdravlja treba
organizirati multiprofesionalni tim koji lijecnik primarne zdravstvene zastite trazi
za konzilij (poput konzilija ginekologa, pedijatara ili psihijatara). Ako je proble-
matika previSe kompleksna, tim preuzima kompletnu brigu o bolesniku u kudi ili
ga smjesta na palijativni odjel bolnice/klinike ili u samostalni hospicij.

. MZSS RH trebao bi osnivati palijativne odjele na klinikama. Procelnik za zdrav-

stvo grada trebao bi osnivati palijativne odjele unutar domova za starije i nemoc¢ne
ili u gradskim bolnicama. Procelnik Zupanijskog odjela za zdravstvo trebao bi os-
nivati palijativne odjele Zupanijskih bolnica. Multiprofesionalni timovi koji rade
interdisciplinarno radili bi na takvim odjelima. Morali bi biti mobilni i obavljati
konzilijarnu sluzbu unutar ustanove kojoj pripadaju suradujuci neposredno sa
slicnim timovima na razini primarne zdravstvene zastite. U svim spomenutim
ustanovama mogli bi se organizirati ambulantni pogoni za palijativnu skrb i lije-
¢enje boli i zalovanje te dnevni hospicijski boravci, koje bi servisirali ve¢ spome-
nuti timovi.

. Samostalne ustanove — hospiciji trebale bi biti uzori palijativne skrbi s normativom

personala: 1,2 njegovatelja/1 bolesnik, 0,15 lijecnika/1 bolesnik, s mogu¢énosc¢u da cla-
novi obitelji u toj ustanovi i prenoce, sve u atmosferi ugodne obiteljske kuce. To su
ustanove u kojima se do 50% Stic¢enika oporavlja i vraca kudi na brigu palijativnom
timu primarne zdravstvene zastite i onda se u fazi pogorSanja opet vraca i tako se
ciklus ponavlja. U terminalnoj je fazi zadrzavanje 6 — 10 dana. To su ujedno ustanove
—jedinice kojima bi jedan od osnovnih zadataka trebao biti i nastava i istrazivanje.

. Ekspoziture na selima ili otocima. Najcesce bi to bila jedna posebno izobrazena

sestra, podredena lijecniku opce prakse, 24 sata dnevno i 7 dana tjedno, povezana
s najblizim multiprofesionalnim timom, bilo na razini primarne zdravstvene za-
Stite, bilo na bolnickoj ili klinic¢koj razini.

Dan kasnije trebao je biti sastanak Grupe za normative, u prvom redu s Tatjanom
Beki¢ iz HZZO-a i Sanjom Predavec iz MZSS-a — nitko nije doSao niti se za to ispricao
(valjda zato Sto je bila subota!). Odlucila sam ponovno, do daljnjega, ne sazivati sastan-
ke te ¢ekati razvoj dogadaja, ali i... oporavak iz stanja krajnje iscrpljenosti.

3.5. Sazetak rezultata u drugom mandatu Povjerenstva za palijativnu skrb
Prvi dio ponavljam kao rekapitulaciju naSeg najviseg dometa uopce:

1. 2002. otvorenje prve hospicijske jedinice Regionalni hospicijski centar, Hirceva 1,

uz pismenu podrsku ministra zdravstva Andre Vlahusica. Jedinicu je , otvorila”
uime MZ-a Dunja Skoko Poljak.

.2003. u Zakon o zdravstvenom osiguranju prvi put ulazi pojam , palijativna skrb”

kao obveza doma zdravlja te mogucnost osnivanja samostalne ustanove za palija-
tivnu skrb na primarnoj razini, s interdisciplinarnim timom, dnevnim boravkom i
ambulantom za palijativnu skrb i lijecenje boli. Zahtjev za ¢lankom o organizaciji
hospicija kao specijalne bolnice nije uvazen.

3. Ujesen 2003. dovrsen je rukopis Nacionalni program palijativne skrbi (izdavac
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Povjerenstvo za palijativhu skrb MIZ-a, autori Anica Jusi¢ i Dunja Skoko Poljak).
Stavljen je na mrezne stranice HDH/PS-a na raspravu, pripremao se za pravnu sluz-
bu MZ-a i druge sluzbe cije je odobrenje obvezno prije tiska, u reziji Ministarstva.



4. Sastavljen je i Strateski plan razvoja palijativne skrbi u RH, pripremljen za pravnu
sluzbu MZ-a.

S promjenom vlade dolazi rjeSenje o dokidanju Povjerenstva, bez ikakvog obrazlo-
Zenja, $to ga potpisuje novi ministar zdravstva Andrija Hebrang. U svibnju 2004. dolazi
rjeSenje o osnivanju Povjerenstva za palijativnu skrb sto ga potpisuje isti ministar s istom
predsjednicom, ali sa znatno smanjenim brojem tuzemnih ¢lanova i bez vanjskih ¢lanova.

U meduvremenu je donesen Pravilnik o minimalnim uvjetima za zdravstvenu dje-
latnost. Povjerenstvo je, naravno, protestiralo, jer se Pravilnikom ponistava palijativna
skrb u njezinim bitnim oznakama. U drugom je izdanju ono tragikomic¢no — primjena
fanga i parafina kod umiruéih izbrisana je, ali bitne pogreske nisu ispravljene. Sluzbenog
odgovora ministra Hebranga nije bilo. Odgovarao je na druge probleme i pomagao je
drzavni tajnik Velimir BoZikov, ali se on ubrzo zahvalio na funkciji.

Novi ministar Neven Ljubici¢ ne odgovara na zahtjev Povjerenstva za realizaciju
novog profila zdravstvenog djelatnika — ,medicinske sestre za planirani otpust iz
bolnice”. Takvo se radno mjesto pokazalo vrlo korisnim u OB-u Tomislav Bardek u
Koprivnici. Istom nakon intervjua u Novom listu, ministar osniva ,akcijsku grupu”,
koja postize sljedece financijske efekte: MZSS ¢e financirati proslavu Svjetskog dana
hospicija i palijativne skrbi, II. izdanje preporuka Rec(2003)24 iizradu mreznih stranica
hospicij-hrvatska.hr. Prihvacen je nakon dopune i projekt HUPH-a. Obecan je zajednicki
sastanak MZSS-a i gradskog ureda zbog zemljista za hospicij. Ubrzat ¢e se odobrenje
za osnivanje ustanove i dogovoriti projekt snimanja potreba za palijativnom skrbi na
podrudju Zagreba i Zagrebacke Zupanije. Odobrena je pomo¢ ministarske pravnice pri
izradi Zakona o palijativnoj skrbi. U momentu dobre perspektive ostvarenja barem
dijela nastojanja — opet je ministar smijenjen.

U suradnji s pravnicom izraden je prijedlog zakona (nije dovrsen, jer je otisla na
bolovanje) i dopis ministru Darku Milinkovicu u vezi s dopustom i naknadom za njego-
vatelje umirudih, koji su najblizi ¢lanovi obitelji. Isti sam dopis dva puta osobno urudz-
birala — medutim odgovora nema. Tatjana Beki¢, predstavnica HZZO-a, preuzela je na
obradu prijedlog standarda i normativa to ga je oblikovala Anica Jusi¢. Odrzan je samo
sastanak 1. podgrupe za zakon. Jasno je definirano da je nas zadatak dovrsiti formula-
ciju osnovnog zakona i napraviti strateski plan realizacije onoga $to zakon propisuje.

Nakon II. kongresa palijativne skrbi Hrvatske bila sam krajnje iscrpljena i razoc¢arana
nedovoljnom suradnjom najblizih suradnika. Ostao je problem pokrica troskova jer je
ocekivano financiranje $to ga je obecalo reorganizirano Ministarstvo znanosti izosta-
lo, a na proracunskoj stavci MZSS-a za Povjerenstvo za palijativnu skrb nije vise bilo
novca. Dunja Skoko Poljak, tada nacelnica Odjela za projekte i programe, predlaze mi
da se javim na natjecaj za jednokratnu pomoc¢ za psihosocijalnu podrsku udrugama iz
podrudja zdravstva.

Nisam imala vise snage i odlucila sam pripremati primopredaju Predsjednistva
HDH/PS-a HLZ-a, koja je konacno obavljena na izbornoj godisnjoj skupstini u sijecnju
2009. Na dopis drzavnom tajniku DraZenu Jurkovic¢u, u kojem u novonastaloj situaciji
predlazem novi sastav Povjerenstva, ni ovaj put nisam dobila odgovor. I tako se decres-
cendo putanja u sve brzem tempu razvijala.

U Ministrastvu zdravstva viSe se nisam pojavila.
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II. UPOZNAVANTJE I SIREN]JE
IDEJA NOVE STRUKE

A. VEZE S INOZEMSTVOM

Potrebe onih na kraju zivota uocila sam tijekom desetljeca rada u neuroloskoj klinici
u kojoj sam bila zaposlena. No odgovore na pitanja kako mijenjati postojece stanje i
sudbine morala sam traziti u inozemstvu. To sam ¢inila isprva usputno, potom ciljano
u kontaktima s vodec¢im ljudima hospicijskog pokreta u svijetu iz Hospicija sv. Kristofora.
Slijededi poticaje i informacije iz niza drzava Europe i Sjeverne Amerike, Sirila sam po-
stupno mrezu suradnje. U razlic¢itim se sredinama isti problemi rjeSavaju na razlicite
nacine. Ostvarujudi razlicita iskustva, pokusavala sam prihvacati ono sto mi se cinilo
primjenjivim na nasu sredinu.

Tijekom svog bavljenja hospicijskim pokretom susretala sam i upoznavala mnoge
zanimljive ljude. Dio njih uspjela sam motivirati za dolazak u Hrvatsku. Kao preda-
vaci dolazili su — kronoloskim redom - iz Engleske: Nigel Sykes, Virginia Gumley,
David Clark, David Oliver, Ann McMurray, Chris Humphreys, Fliss Murthagh i
Michael Wright; iz Kanade: Robert Buckman, John Morgan i Susan Flower-Kerrry; iz
SAD-a: Kathleen Foley, Mary Callaway, Nessa Coyle i Joanne Coury; iz Italije: Vittorio
Ventafridda; iz Njemacke: Eberhard Klaschik i Inger Herman; iz Nizozemske: Henk
ten Have; iz Svedske: Karl Johan Fiirst; iz Poljske: Jacek Luczak, Krystyna de Walden-
Galuszko, Bogustaw L. Block i Piotr Krakowiak; iz Madarske: Katalin Hegedyis; iz
Ceske: Zdenek Bistricky i Darie Dytrychova; iz Bugarske: Irena Hadjiiska; iz Rumunjske:
Gabriela Ticu i Daniela Mosoui.

Nastojala sam suradnju razvijati i u suprotnom smjeru, slanjem svojih suradnika u
inozemstvo ¢im mi se pruzila prilika. Zbog fizickih ogranicenja, svoja sam putovanja mo-
rala jako reducirati i umjesto toga pisati, dopisivati se, Citati. Ali i bez toga osnovna misao

Europske kontinentalne veze, 2003. Prekomorske veze, 2003.
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uvijek mi je bila: na mladima svijet ostaje, neka idu i osjete ideju i pokusaju je realizirati,
neka je nose dalje i sada i u buducnosti. Moji blizi i dalji suradnici sudjelovali su kao
studenti ili predavaci na brojnim inozemnim dogadanjima. Nastojala sam im omoguciti
aktivno sudjelovanje, u prvom redu s osvrtima na ono sto mi u Hrvatskoj radimo; neka
izloze postignuto medunarodnom pogledu, pa i kritici, koja moze biti samo od koristi.

Na grafikonima Euroconnect i Overseas connect vizualizirani su ovi podaci za razdo-
blje do 2003.2.

1. SURADNJA S INSTITUTOM OTVORENO DRUSTVO
(OPEN SOCIETY INSTITUTE) HRVATSKA I NEW YORK

Pocetne kontakte s Institutom Otvoreno drustvo (Open Society Institute — OSI) Hrvatska
uspostavila sam jo$ pocetkom devedesetih godina. Prva donacija koju sam preko
Instituta dobila bila je za sterilizator za EMG laboratorij u Specijalnoj bolnici za djecu s
razvojnim motorickim potesko¢ama na Goljaku u Zagrebu. U toj sam ustanovi, nakon
umirovljenja, jos godinama radila honorarno.

U fazi pocetka organiziranja hospicijskih aktivnosti, uglavnom sastanaka i simpo-
zija, Institut Otvoreno drustvo bio je glavni izvor financiranja. Prvu financijsku pomo¢
za palijativnu skrb dobila sam 1995., nakon evaluacije projekta koji sam tada napisala.
Godine 1999. uputili su me na Kathleen Foley, direktoricu Instituta u New Yorku i vo-
diteljicu projekta o smrti u Americi (Project on Death in America). Kontakti su postali
intenzivniji nakon politickih promjena u Hrvatskoj 3. sije¢nja 2000. U srpnju 2000. dobili
smo vijest da je Hrvatskoj preko njihova programa za palijativnu skrb u isto¢noj Europi
odobreno za financiranje Centra za opskrbu i uvjezbavanje (Resource/Training Center)
46.594 USD, za stipendije u Buffalu 4.407 USD, za prisustvovanje EAPC kongresu u
Berlinu 810 USD te za prijevode 5.000 USD. Ukupno je bilo kandidirano 200 projekata,
a nas je usao medu onih 50 odobrenih.

Vrlo bitni bili su i direktni kontakti s Kathleen Foley. Prvi su kontakti uspostavljeni
na kongresu EAPC-a u Zenevi 1999. Ujesen 2001. godine sudjelovala je kao predavac
na Prvom hrvatskom onkoloskom kongresu u Zagrebu, na sjednici Palijativna medicina, s
Nessom Coyle. Na njezinu inicijativu ostvarili smo vrlo korisne posjete Dekanatu
Medicinskog fakulteta u Zagrebu (Davor Jezek) i Ministarstvu zdravstva RH (Andrija
Vlahusi¢). Bila je s nama ¢ak i na bozi¢nom sajmu u Bocarskom domu, gdje su izlagali i
nasi dobrovoljci. Kasnije ju je Znanstveno-nastavno vije¢e MEF-a u Zagrebu izabralo i
za gostujuceg profesora iz algologije.

Posebno je vazno bilo izravno poznanstvo s Mary Callaway u funkciji izvrsne direkto-
rice spomenutog projekta. Susrele smo se u Puszczykowu u Poljskoj 2000. na tecaju
palijativne skrbi i sastanku ECEPT-a. JoS se danas sje¢am nasih rasprava te njezinih
ohrabrenja i prijedloga za pomo¢; jos i danas ¢uvam neka od njezinih pisama. Kasnije
sam se s Mary mogla dopisivati kao s osobom od povjerenja, uz kritiku i sebe i drugih,
objektivno prikazujudi situaciju koja se razvijala tijekom 2004. i 2005. godine.

U prosincu 2003. Povjerenstvu je odobren Projekt za naprednu palijativnu politiku u
vrijednosti 3.750 USD. Projektom su predvideni posjeti clanova dobrovoljackog palija-
tivnog tima (oko 100) lije¢nicima primarne zdravstvene zastite, kojom bi se prigodom

210 Graficki realizator Boris Adamek. Poslala sam ih u New York, nemam podataka o objavljivanju.
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ispunio upitnik $to sam ga za tu priliku sastavila. On je trebao obuhvatiti podatke o
stupnju informiranosti i potrebama lije¢nika primarne zdravstvene zastite. S takvim
materijalom dalo bi se lako sastaviti odgovarajucu publikaciju. Od pocetka nasih prak-
ti¢nih aktivnosti 2000. godine, najteza je bila 2004. Nakon TV emisije Latinica telefonski
pozivi upomo¢ narasli su na 40 dnevno. Broj bolesnika koje smo dopratili do smrti izno-
sio je 2003. godine samo 81. U 2004. broj je narastao na cak 281, varirajudi po pojedinom
lije¢niku od tri do trinaest posjeta tjedno, u trajanju 1 — 3 sata, uz najmanje dva puta
toliko telefonskih poziva. Broj posjeta sestara i socijalnih radnika bio je jos veci. Clanovi
tima bili su pretezno dobrovoljci, namjeSteni na drugom mjestu u punom radnom vre-
menu i s obvezama prema obitelji. Nije bilo moguce od njih traziti jos i posjec¢ivanje
lije¢nika primarne zdravstvene zastite uz ispunjavanje upitnika. Umjesto toga razaslali
smo upitnike postom na 1.500 adresa. Primili smo samo 44 odgovora.

Podnijela sam opsezan izvjestaj o rezultatima pokusaja realizacije projekta, o poslije-
diplomskim tecajevima, o Petom simpoziju 2004. (za koji smo dio tog novca nenamjenski
potrosili) te o dokinutom i obnovljenom Povjerenstvu za palijativnu skrb obaju mini-
starstava, o reformama reformi itd. Mary Callaway odgovara mi 10. svibnja 2005. ova-
ko: ,,Draga Anice, osjecam iz VasSeg pisma i izvjeStaja mnogo frustracije i razocaranja.
Promjene u Vasem Ministarstvu zdravstva ucinile su Vase napore vezane uz palijjativnu
skrb nevjerojatno teskim. Nitko ne bi mogao uciniti vise nego ste Vi ucinili. Umjesto da
mi vratite novac koji niste potrosili u okviru svojega granta (3.750 USD, iznos dodijeljen
Povjerenstvu za naprednu politiku palijativne skrbi), dajte male iznose lijecnicima koji
umjesto Vas obavljaju kuc¢ne posjete kako biste ih ohrabrili. Vi necete moc¢i promijeniti
politiku ako nemate model-program davanja usluga na koji se mozete pozvati. Vasi vjerni
kolege sigurno nece nastaviti s ovim poslom bez nekog oblika kompenzacije. Ja znam da
ste frustrirani zbog sporog napredovanja i promjenljivog interesa i entuzijazma. Niste
sami, moja draga. Vasi kolege u Madarskoj, Poljskoj i Rumunjskoj te u SAD-u sigurno
su se suocavali sa slicnim zaprekama i vremenskim periodima u kojima su osjecali da su
ucinili sve Sto su mogli, a ipak stoje na mjestu ili barem ne napreduju ni koraka.

Kao Sto znate, napredak se dogada u vrlo razli¢ita vremena i vjerojatno je klima u
Hrvatskoj upravo sada preteska. Razumijem Vasu Zelju da se povucete i da nesto drugo
radite i poduprla bih Vas u vasoj odluci ako je to ono Sto trebate uciniti kako biste odrzali
svOj mir i razinu srece. Za promjene je potrebno vrijeme i ne dogadaju se na nacin na koji
bismo mi to Zeljeli. Frustrirani smo $to se stvari na nekim mjestima sporo razvijaju, dok
izgleda da se mnogo brze kre¢u na drugima. Doc¢i ¢e vrijeme kad ¢e i u Hrvatskoj nastu-
piti veci napredak. Morate biti vrlo zadovoljni onime $to ste postigli. Postavili ste temelje
za ono Sto ¢e drugi dogradivati i za to Vam svatko u Vasoj zemlji i u svijetu mnogo duguje.

Mozda je vrijeme da prekinete sav taj teski posao i uzivate u zivotu i drugim in-
teresima. Mozda cete se ponovno vratiti nakon male pauze i uvidjeti da su drugi na-
dogradili Vase temelje. Sto god odluéite uéiniti, mi ¢emo Vas podrzati na svaki nama
mogud nacin. Mozda je vrijeme da se oblikuje neko drugo povjerenstvo za planiranje
palijativne skrbi, izvan Ministarstva zdravstva RH, kako bi se pomoglo razvijati plan
integracije palijativne skrbi.

Moja draga prijateljice, budite ponosni na ono Sto ste postigli u Hrvatskoj. Nitko u
Hrvatskoj ne bi ni znao $to je palijativna skrb da nije bilo Vas i Vaseg vodstva. Molim
Vas, uzmite si vremena i promislite prije nego Sto definitivno odlucite. Uz iskrenu lju-
bav i veliko postovanje, Mary.”

166



Tijekom 2006. jedva sam smogla snage za organizaciju Prvog kongresa palijativne skrbi
Hroatske. Mary mi je i dalje slala pisma ohrabrenja i informacije o mogucnosti natjecanja
za razlicite projekte (stipendije za SveuciliSte u Wisconsinu, Madison; financijska pomo¢
za proslavu Svjetskog dana hospicija i palijativne skrbi...; ili bi mi napisala: , Upravo
sam cula da ima izgleda za novo financiranje, odmah posaljite prijedlog...” itd.). Zeljela
je da se sastanemo na EAPC-ovu kongresu u Budimpesti 2007., ali ja sam u to vrijeme
imala dvodnevni sastanak za primarnu zdravstvenu zastitu s gos¢om iz Australije, a i
inace su mi putovanja postala fizicki nemoguca, kao i bilo kakvo planiranje s fiksnim
terminima.

Jos 2010. primila sam cestitku od Mary za blagdane i na nju s veseljem odgovorila
izvjesc¢ujudi je ujedno o tome da sam se 2009. definitivno povukla i da sada piSem po-
vijest hospicijskog pokreta u Hrvatskoj. Ubrzo, 2011. je uslijedio prijateljski odgovor i
izvjeS¢e o dogadajima u New Yorku. Bila je to svakako jedna od vrlo lijepih suradnji i
uspomena.

2. MEDUNARODNE KONFERENCIJE, STUDIJSKI
BORAVAK I KONGRESI NA KOJIMA SMO
SUDJELOVALI ZAHVALJUJUCI SOROSEVIM
INSTITUTIMA OTVORENOG DRUSTVA

Konferencija o hospiciju i palijativnoj skrbi: regionalne perspektive (Hospice

and palliative care conference: regional perspectives), Bled, lipanj 2000.
Organizatori ove konferencije bili su Albert Schweizer Institute, Connecticut, i Project on
Death in America, OSI, NY. Iz Hrvatske je uz mene bilo jo$ devetoro sudionika. S preda-
vanjem smo sudjelovale Desa Grubié-Jakupcevic i ja.

OSI konferencija, Bled,
lipanj,2000. Ucesnici iz
Hruatske.: proi red Desa
Grubi¢ Jakupcevic i Anica
Jusi¢, drugi red Zarka
Zalar, Gordana §poljar,
Stefanija Ozimec. U
trecem redu Melita
Reiner-Stipancic¢, Biserka
Belicza i Biserka Valjak.
Valter Brlecic i Josip
Vecenaj, anesteziolozi iz
Koprivnice su na kraju
redova desno.
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Konferencija vodstva o hospicijskoj i palijativnoj skrbi (Leadership
Conference on Hospice and Palliative Care), Budimpesta, listopad 2000.
Konferencija se odvijala na Sorosevu ucilistu: Central European University (CEU) — Residence
and Conference Centre. Organizatori su opet bili Albert Schweizer Institute i Project on death in
America, OSI, NY. Bio je to izvrstan sastanak, pa ga ovdje prikazujem detaljnije.

Prvi dan: Epidemiologija i etnografija

Kljuénu rije¢ odrzala je nasljednica lana Stjernswarda — Cecilia Sepulveda, koordinatorica
programa kontrole raka, SZ0, iz Zeneve. Opet smo ¢uli Jaceka Luczaka (Regionalni pregled
hospicija i sluzbi palijatione skrbi) i Mary V. Callaway (o potpori projekata u regiji — Projekt Smrt
u Americi). Novi su predavaci bili: Irena J. Higginson?"! (Epidemiologija: Potrebe i iskustva u
palijativnoj skrbi). Istakla je slucaj Kine, gdje je — zbog natalitetne politike i strukture pucanstva
u smislu okrenute piramide — djeci nemoguce skrbiti se o svojim precima. David Clark?2
govorio je o socijalnom kontekstu i razvitku palijativne skrbi, a Katalin Hegediis?® o etickim
problemima u palijativnoj skrbi, $to je na neki nacin bio i uvod u kazuisticku raspravu u ma-
lim grupama. Govorila je i o postmodernoj globalizaciji i nepredvidivom Sirenju informacija.
Naglasila je nuznost razvoja duhovnosti navodeci kako je u tradicionalnoj kulturi dominira-
lo dobrovoljstvo, u modernoj kulturi drzava, dok postmoderna apelira na partnerstvo.

Drugi dan: Profesionalna i javna edukacija
O modelima profesionalne edukacije govorile smo Daniela Mosoiu i ja.?!*

Moja tema bila je hrvatski model profesionalne edukacije. Informirala sam prisutne o
Sirenju opc¢ih informacija preko simpozija, konferencija, publikacija te casopisa Bilten.
Istaknula sam tada da smo teZziste stavljali na razvijanje senzibilnosti za duhovnost i spo-
sobnost prihvacanja kulturnih razlika te potrebu razvoja nereligiozne duhovnosti. Treba
prihvatiti smrt kao nesto Sto se svakom moze dogoditi u bilo koje vrijeme jer takav stav
moZe promijeniti zivot i uciniti besmislenom okrutnu borbu za novac i vlast. Govorila
sam o filozofskoj i pravnoj obradi eutanazije, kazivanju istine, informiranom pristanku,
razvijanju senzibilnosti za pomo¢ bez naplate, otvorenoj komunikaciji i postovanju bole-
snika. Bila je to izvrsna prigoda da informiram javnost o jacanju specijalizirane izobrazbe
koja ukljucuje u prvom redu ve¢ namjestene sveuciliSne nastavnike i obuhvaca specijalizi-
rane postdiplomske tecajeve, ¢ija je realizacija ve¢ pocela. Ujesen 1999. Hrvatsko drustvo
za hospicij i palijativnu medicinu pokrenulo je interdisciplinarne tecajeve za zdravstvene
i nezdravstvene dobrovoljce, a 2000. poceli su se odrzavati poslijediplomski tecajevi po-
sebno za lijecnike, socijalne radnike i psihologe. Poceli su i poslijediplomski tecajevi iz di-
ferencijalne dijagnostike i lijecenja maligne boli. Diplomski su tecajevi planirani u prvom
semestru na Medicinskom fakultetu deset puta po tri sata te u dvanaestom semestru tako-
der deset puta po tri sata. Planirano je ukljucivanje pojedinih predavanja ili diplomskih/
znanstvenih radova na temu palijativne skrbi u ve¢ postojece programe javnog zdravstva

211 Irena J. Higginson, profesorica javnog zdravstva i éelnica Odjela palijativne skrbi i politike, koji povezuje

ustanove St. Christopher’s Hospice i King’s College School of Medicine and Dentistry, London.

David Clark, procelnik Katedre za medicinsku sociologiju i Odjela palijativnhe medicine Sveudilista Sheffield, UK.
Katalin Hegedus, profesorica bioetike na Institutu behavioralnih znanosti SveuciliSta Semmelweiss u
Budimpesti, predsjednica Madarskog hospicijskog drustva, kasnije ¢lanica predsjedni§tva EAPCa i glavna
urednica publikacije CEE&FSU Palliative Care, Monthly Email Newsletter.

Daniela Mosoiu, direktorica Studijskog centra za palijativohu skrb u Brasovu u Rumunjskoj.
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te srednjih ili visokih Skola za medicinske sestre
/ fizikalne terapeute / radne terapeute Studijskog
centra za socijalni rad itd.

American Medical

Physiciass dedicated (o the hesith of /

Linda Emanuel?s govorila je o Sirenju vjestina
palijativne skrbi u Americi, a Andrea Békési iz
Madarske o prepoznavanju specijalnih potreba
djece istaknuvsi da je vazno ne mijenjati tim, jer
se umiruce dijete ne moze prilagoditi. Roditelji

odlu¢uju o odlasku kuéi. Tomasz Dangel iz e
Poljske, medicinski direktor varsavskog djecjeg Trainer’s Guide
hospicija, govorio je o smjestaju u kudi i o tome sy i .'

b 8 ) o) on CD-ROM

mogu li djeca izabrati da umru kod kuce. Djedji
hospiciji postoje poglavito zbog roditelja.

Nastavni tekst o kojem je govorila Linda

O ulozi medija u zdravstvenoj edukaciji go- S ST
Emanuel i koji je podijeljen ucesnicima.

vorila je Albena Arnaudova, novinarka iz Sofije,
a o utjecaju na javno ponasanje preko socijalnog
marketinga Barney Singer, direktor Akademije za razvitak odgoja iz Washingtona. Oni
su vodili i radionice o medijima i tehnikama socijalnog marketinga.

Treci dan: sjednica o ,zagovaranju”.

Vodio ju je Jan Stjernsward?s, Kathleen M. Foley govorila je o certifikatima onih koji prak-
ticiraju palijativnu skrb, Robert Dunlop o britanskom iskustvu na tom podrudju, dok je
o modelu hospicija i programa palijativne skrbi u EAPC-u govorio Vittorio Ventafridda
(nas gostujudi predavac u Karlovcu i Zagrebu?”. Posebno je interesantno bilo drugo pre-
davanje Irene J. Higginson o vrednovanju sluzbi palijativne skrbi — metodama i tehnika-
ma. Slijedilo je niz radionica.

Cetorti dan: obradivale su se teme vezane uz financiranje

Katalin Muszbek govorila je o madarskom zakonu o hospiciju i palijativnoj skrbi.
O zdravstvenoj reformi i financiranju u pojedinim zemljama (Hrvatskoj, Sloveniji i
Makedoniji) govorile su Anica Jusi¢, UrSka Lunder te Mira Adzi¢.

Radni sastanak o osiguranju mogucnosti nabavljanja opioidnih
analgetika za palijativnu skrb (Workshop on Assuring Availability of
Opioid Analgesics for Palliative Care), Budimpesta, veljaca 2002.

Organizatori su bili SZO i OSINY. Pozvani su bili predstavnici Bugarske, Madarske, Litve,
Poljske, Rumunjske i Hrvatske. Iz Hrvatske je pozvana grupa koju su ¢inili: Marinko Bilusi¢
i Nives Gojo-Tomic¢ iz Zavoda za klinicku farmakologiju, KBC-a Rebro i KB-a Sestre milosrd-
nice, Mija Balija iz Ministarstva zdravstva, Jasminka Srsen-Petanjek iz HZZO-a, Marijana

215 Linda Emanuel, profesorica palijativne medicine s uéilista Northwestern University Medical Schoolu Illinoisu

u SAD-u, voditeljica je projekta Education for Physicians in End-of-life Care (EPEC).

Jan Stjernsward, prethodnik Cecilije Sepulvede, nakon umirovljenja internacionalni direktor Suradnog
centra za palijativnhu skrb oboljelih od raka SZO-a, Oxford, UK.

Vittorio Ventafridda, znanstveni direktor Fondazione Floriani. Bio je direktor Europskog onkolo§kog instituta
iz Milana koji je suradni centar SZO-a. Osniva¢ EAPC-a.
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Persoli-Gudel]j i ja. Cilj skupa bio je dobivanje realnijeg uvida u lijeCenje maligne boli u
zemljama istocne Europe. Jedan od glavnih moderatora sastanka bio je David Joransson.?®
Prije sastanka postavljena su nam zahtjevna pitanja, primjerice imamo li nacionalni
program/plan za lijeCenje karcinoma; kako se postupa s lijecenjem boli i palijativnom
skrbi; kako se zove ured koji se time bavi; sponzorira li ili podupire li Vlada odgojne
programe u palijativnoj skrbi ili olaksanju boli. Mogli smo odgovoriti da je to za sada
tek verbalna podrska. Sto se tice dostupnosti opioida, mi nemamo niz ogranicenja koja
imaju druge tranzicijske zemlje. Problem je u ¢estodi i ispravnosti propisivanja. Od Vlade
ocekujemo oblikovanje i predstavljanje nacionalnog programa za kontrolu raka, koji treba
sadrzavati i oslobadanje od boli i palijativnu skrb kao prioritet. Ocekujemo da ¢e Vlada
preuzeti inicijativu u organizaciji tecajeva i publikacija kao potrebnih nastavnih materi-
jala. Podijeljena nam je posebna monografija o ravnoteZi u nacionalnoj politici kontrole
opioida. U njoj su bile smjernice koje su plenarno i u pojedinim nacionalnim grupama
raspravljane. Pod ,ravnotezom” se podrazumijeva stvaranje kontrole, koja ¢e sprijeciti
zloupotrebu, trgovinu i diverziju narkoticima uz istodobnu dostupnost opioida.

Neka su nasa izvjes¢a kasnila, osobito ono iz Ministarstva zdravstva RH. Daleko
smo od onoga Sto od nas traZe, a pogotovo od precizne formulacije odgovora.

Razvoj politike palijativne skrbi (Palliative care policy
development), Budimpesta, listopad 2003.

Organizatori su bili: OSI — mreZa javnozdravstvenih programa u suradnji s Madarskom
hospicijskom zakladom i OS zaklada — Litva. Cilj je bio razviti bolje razumijevanje bitnih
vidova politike, zakona i regulacije koji upravljaju integracijom palijativne skrbi u zdrav-
stveni sustav u zemljama centralne i istocne Europe i nekadasnjeg Sovjetskog Saveza.
Ideja je bila stvoriti dokument koji odrazava najbolju praksu palijativne skrbi u regiji, uz
postojecu politiku vlasti, zakona i regulacije ukljuéivanja palijativne skrbi. Zeljelo se povecati
razumijevanje procesa koji bi trebalo slijediti kako bi se palijativna skrb integrirala u nacio-
nalnu zdravstvenu politiku i sustav. Tezilo se stvaranju dokumenta koji bi za svaku zemlju
osiguravao procjenu potreba za palijativnom skrbi, uz epidemioloske i etnografske podatke.

U zadnji sam ¢as odustala od izlaganja, premda sam prvi dan sastanka neprestano dije-
lila svoje tekstove koji su obuhvacali prikaz rada Povjerenstva za palijativnu skrb, ulaZenje
u Zakon o zdravstvenoj zastiti, organiziranja RHC-a itd. U stanju beskrajnog umora, moj
engleski bio je jos losiji. Zaboravila sam na vrijeme zamoliti Desu Grubi¢ Jakupcevi¢ da
detaljno pripremljeno predavanje izlozi umjesto mene, kao sto je to ucinila na Bledu 2000.

To je bio zadnji sastanak Sto ga je organizirala OSI grupa kojem sam prisustvovala. Na
idudi u Budimpesti, na moju preporuku napisanu Mary Callaway, i$la je Ana Stambuk.

Jednomjesecni mentorirani boravak u Hospiciju Buffalo, 2001.

Stipendirano je pet mojih suradnica na mentoriranoj prakti¢noj izobrazbi organiziranoj
na inicijativu Joanne Coury. Bile su to Ana Stambuk, Ivanka Kotnik, Gordana Spoljar,
Zarka Zalar i Stefanija Ozimec. Htjela sam ukI]uc1t1 jos jednog h]ecmka kardiologa
Darka Richtera, ali me Joanne Coury energicno odbila. Imala sam ve¢ tada dojam da
lije¢nike potiskuje u drugi plan. Jednu lije¢nicu, dvije viSe medicinske sestre, socijalnu
radnicu i studenticu socijalnog rada prihvatila je.

218 David Joransson, voditelj suradnog centra SZO-a za lije¢enje boli u malignim bolestima Pain & Policy Studies Group
(PPSG) u Wisconsinu u SAD-u.
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Polaznici tecaja “Teaching the
teachers”, Cornell sveucilista,

NY, u Salzburgu 2004. Na celu
stola Kathleen Foley, do nje Matija
Ankica Prugovecki,takoder polazni-
ca, nije na slici.

Jednotjedni medunarodni tecajevi palijativne

skrbi, Salzburg, 2002., 2003. i 2004.

Obavijest o odrzavanju tecaja dolazila je izravno na zagrebacki Medicinski fakultet
za razlicite struke. Ana LusSicic¢ bila je prva i jedina iz Hrvatske 2002. Kathleen Foley
bila je glavni organizator i predavac. Uz americke predavace, sudjelovali su i oni iz
Austrije. Godine 2003. sudjelovali su Ivanka Kotnik te Goran Perko i supruga (Centar
za gerontologiju), a 2004. Matija Rimac, Ankica Prugovecki te Ana Lusici¢, koju je na
ponovno sudjelovanje 2004. pozvala sama Kathleen Foley. ViSa medicinska sestra
Stefanija Ozimec kasnije je sudjelovala na tecaju u Salzburgu, posvec¢enom isklju¢ivo
medicinskim sestrama.

EAPC-ovi kongresi na kojima smo mogli sudjelovati zahvaljujuci
financiranju OSI-ja Hrvatska ili OSI-ja New York

Na Petom kongresu EAPC-a odrzanom 1997. u Londonu sudjelovala je Desa Grubic-
Jakupéevié, a na Sestom 1999. u Zenevi sudjelovale su Desa Grubi¢-Jakupéevié, Biserka
Valjak ija. Izlozile smo poster o pocecima hospicijskog pokreta u Hrvatskoj. Kongresom
su dominirale teme po kojima se vidjelo primjenjivanje palijativne skrbi ne samo na
djecu i starije osobe ve¢ i na kardioloske, pulmoske i neuroloske bolesnike. Upoznala
sam Kathleen Foley i ona je posredovala kod mojeg ukljucivanja u Europsku grupu za
neurolosku palijativnu skrb $to ju je vodio R. Voltz iz Miinchena.

Jacek J. Luczak na posebnoj sjednici Radne jedinice za isto¢nu i sredisnju Europu
(East and Central European Task Forces) primio je Hrvatsku kao c¢lana, a mene kao hr-
vatsku predstavnicu u Upravnom odboru. Sudjelovale smo i na satelitskom simpoziju
poslije kongresa OSI — Palliative care in eastern Europe. Obnovila sam stare kontakte s
Vittoriom Ventafriddom, upoznala sam Tomasza Dangela i Zbigniewa Zylicza, od kojih
sam dobila dragocjene podatke o prvoj razvojnoj fazi hospicijskog pokreta u Poljskoj.

Drugi smo dan podijeljeni u grupe (edukacija u palijativnoj skrbi, mediji u palijativ-
noj skrbi, djecja palijativna skrb, politika palijativne skrbi). Ja sam vodila grupu , politi-
ka palijativne skrbi” i na zajedni¢kom sastanku grupa referirala, uz pomo¢ prozirnica,
stanje po pojedinim zemljama istocne Europe. Zavrsila sam podatkom Dereka Doylea o
stavkama zakona u UK-u: ,, 1. Svaka bolnica s vise od 200 kreveta, da bi bila priznata kao
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takva, mora imati palijativni, konzultativni, mobilni tim. On priprema i bolesnika i obi-
telj za ku¢nu njegu i povezuje ga s hospicijskim timom primarne zdravstvene zastite. 2.
Svaki onkoloski odjel, da bi bio priznat kao takav, mora imati jedinicu palijativne skrbi.”

Na kraju nedjeljne sjednice nekoliko sudionika govorilo je o radu drustava koja
predstavljaju. Ja sam prikazala ono $to smo ucinili na podrudju organizacije sastanaka,
tecajeva, publikacija i planove za neposrednu buduc¢nost.

Prva konferencija IstraZivanje i razvoj u palijativnoj skrbi, Berlin, 2000. Prisustvovala
joj je Desa Grubic¢-Jakupcevié, koja je kasnije opsezno referirala o toj konferenciji, kao i
sljedece godine o Sedmom kongresu EAPC-a u Palermu 2001.

EAPC-ovi kongresi i druge inozemne konferencije s

razlic¢itim izvorima financiranja sudionika

-2003. Osmi kongres EAPC-a u Den Haagu; sudjeluju Ana Stambuk i Desa Grubié-
Jakupcéevic¢. Napravila sam poster o drugoj fazi razvoja palijativne skrbi u nas. Desa
Grubi¢-Jakupcevic¢ i Ranko Stevanovic sudjelovali su i s posterom Koje je znacenje dobre
smrti u Hroatskoj Bio je to pocetak prvog hospicijskog istrazivanja u Hrvatskoj, osnova-
nog na statistickoj obradi upitnika. Nazalost, nikada nije dovrsSen.

- 2004. Bruxelles, konferencija: Kako uciniti palijativnu skrb prioritetnom temom europskih
zdravstvenih poslova (Making Palliative Care a priority topic on the European Health Agenda);
organizator je bila Europska federacija starijih osoba. Poslala sam kao zamjenu Egidija
Cepuli¢a i on je podnio o sastanku opseZan izvjestaj.

- 2004. Bukurest, Medunarodni kongres palijativne skrbi: iskustva i perspektive; organizatori:
Romanian-Dutch project on Palliative Care (PACARQO), Romanian Society of Palliathology
and Thanatology (SRPT), Romanian Association of General Practitioners (SNMGR) i
University of Maastricht. Bila sam pozvana, ali sam kao zamjenu predlozila Egidija
Cepulic¢a, tada predsjednika HUPH-a. Dobio je poziv da sudjeluje kao key note speaker
u plenarnoj sjednici: Propisi u palijativnoj skrbi: zakoni i praksa. Predavanje sam izradila
pod naslovom Policy in palliative care. Legislation and practise. The case of Croatia. Bududi
da je on odbio i¢i u Bukurest, predavanje je odrzala Morana Brkljaci¢ iz Rijeke. Kaze
da je bilo odli¢no primljeno.

- 2005. Deveti kongres EAPC-a, Aachen. Sudjelovale su Ivanka Kotnik usmenim izla-
ganjem: Ukljucivanje palijativne skrbi u postoje¢i zdravstveni sustav u Hrovatskoj; Matija
Rimac s posterom: Cetiri godine dobrovoljacke aktivnosti hospicijskih kucnih posjeta; Ankica
Prugovecki i Ruza Andlar s posterom: Da li da se pokusaj samoubojstva lijeci ako se radi
o terminalnom bolesniku. Egidio Cepuli¢ sudjelovao je kao koautor usmenog izlaganja.

- 2006. Treci istrazivacki forum EAPC-a, Venecija. S posterom sudjeluje Ankica Prugovecki
o svom trosku. Sastanak je iznjedrio Venecijansku deklaraciju pomoci palijativnoj skrbi u
zemljama u razvoju kako bi se razvila globalna inicijativa u istrazivanjima na podrudju
palijativne skrbi.

- 2007. Deseti kongres EAPC-a, Budimpesta. Sudjeluju Gordana Spoljar i Ivana Bandi¢-
OZegovic¢ s posterom izradenim u koautorstvu sa mnom: Problemi prelaska s aktiono-
sti dobrovoljackih hospicijskih timova na moderne hospicijske timove integrirane u postojeci
zdravstveni sustav. Na tom kongresu uklju¢ena sam medu savjetnike znanstvenog od-
bora kongresa. Mary Callaway posebno me pozvala da dodem. Kongres je obradivao
aktualne teme i oblikovao Budimpe$tanske obveze — okvir za razvitak palijativne skrbi u
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pet glavnih podrucja. To je bila zajednicka
inicijativa EAPC-a (European Association
for Palliative Care), IAHPC-a (International
Association for Hospice and Palliative Care)
i WPCA-a (Worldwide Palliative Care
Alliance). Cilj je bio pomo¢i pojedincima
i nacionalnim organizacijama palijativne
skrbi, razviti uc¢inkovite strategije na razini
nacije, i to tijekom dvogodisnje kampanje.
Niz sjednica odnosio se na oblike toga
razvitka.

Hrvatska se obvezala da ¢e do 25. veljace
2008. u okviru tema edukacija i promjena
zakona realizirati sljedece:

1. da ¢e prosiriti izborni engleski pred-
met , palijativna skrb” na engleskom
dijelu studija na MEF-u u Zagrebu na
obvezni predmet hrvatskih studija,

2. da ¢e nastojati izborni diplomski tecaj
palijativne skrbi na Visokoj zdravstve-
noj skoli razviti u obvezatni,

3. da ¢e osnovati ustanovu za palijativhu
skrb s krevetima, ambulantom i kud¢-
nim hospicijskim posjetima,

4.da ¢e na razini Povjerenstva MZSS-a
dovrsiti Zakon o palijativnoj skrbi

WHAT DOES “GOOD DEATH” MEAN IN CROATIA

Dosa Grubic Jatupéevie, Anica Jubie, Ranko Stevanovié

Poster pocetka prvog sistematskog istraZivanja
vezanog uz pojam "dobre smrti”, u Hroatskoj.
Vidi cjelinu EAPC kongresi

unutar Zakona o zdravstvenoj zastiti i da e lobirati za njega; da ¢e razviti refe-
rentni centar s mrezom duz Hrvatske; da ¢e razraditi zakon o dopustu za clanove
obitelji umiruceg i da ¢e lobirati za njega; metodologija bi bila: timski rad na razini
Povjerenstva i na razini interdisciplinarnih timova za palijativnu skrb.
2009. Jedanaesti kongres EAPC-a, Be¢. Pocetkom godine predala sam predsjednistvo
HDH/PS-a svojoj nasljednici Marijani Bras. Radila sam, medu ostalim, i kao recen-
zentica na trijazi sazetaka prijavljenih za kongres i pripremala nase sudjelovanje
na kongresu. Prihvacen je sazetak Maje Boban, Anice Jusi¢ i Marijane Bras Hruvatska
deklaracija o palijativnoj skrbi 2008. — preliminarni rezultati. Na kongres iz Hrvatske,
zahvaljujuci Marijani Bra$, nijedna od referentica nije otisla.
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3. OSTALA MEDUNARODNA SURADNJA

3.1. Engleska

Razvoj palijativnog pokreta u Hrvatskoj nikad nije tekao izdvojen iz medunarodnih tije-
kova. Od samih smo pocetaka suradivali s onima koji su imali viSe iskustva i istodobno
pokazivali interes za nas razvoj. O Dame Cicely Saunders ve¢ sam pisala u uvodnom
dijelu, no osim nje bilo je jo$ i drugih Engleza s kojima smo ostvarili uspjeSnu suradnju.
Primjerice, viSegodisnji suradnik i klini¢ki nasljednik Dame Cicely Nigel Sykes 1994. je
otvorio nas prvi simpozij Hospicij i palijativna skrb. A odigrao je i vaznu edukativnu ulogu
ina drugom, 1996., i petom (jubilarnom) simpoziju. Pomagao je i u dobivanju stipendija.

Na Konferenciji o kljucnim problemima u palijativnoj medicini i njihovu rjeSavanju u
obiteljskoj medicini 2002. godine gost nam je bio David Clark?”. Sudjelovao je i u radu
Povjerenstva za palijativhu skrb Ministarstva zdravstva RH. Njegov uzi suradnik
Michael Wright sudjelovao je 2004. s dva predavanja na petom simpoziju Hospicij i pa-
lijativna skrb.

Svakako treba spomenuti i suradnju s Virginijom Gumley.” Ona je na drugom sim-
poziju imala nekoliko predavanja. U meduvremenu je napustila Hospicij sv. Kristofora.
Godine 1997. radiola je kao ,,misionarka” u zemljama bivSeg SSSR-a, a sudjelovala je i u
Hrvatskoj na nizu sastanaka. U Zagrebu je odrzala prvi visednevni tecaj u prostorijama
Srednje medicinske skole za dvadesetak medicinskih sestara, buducih nastavnica ili
djelatnica u palijativnoj skrbi. Predavala je i u Koprivnici, a odrzali smo s njom kontakte
i kad je presla u Lahore, u Pakistan, organizirati palijativnu sluzbu u velikom memori-
jalnom centru za karcinom.

David J. Oliver**

Moje poznanstvo s Davidom Oliverom datira jos iz 90-ih godina 20. stoljeca s radionice
0 ALS-u kraj Birminghama. Drugi put sastali smo se i bolje upoznali u svibnju 2000.
na tecaju u Puszczykowu kraj Poznanja, na kojem je on bio predavac. Dogovorili smo
se odmah da ¢e odrzati predavanje u Zagrebu. Na Zagrebackoj konferenciji o neurolos-
koj palijativnoj skrbi ujesen 2000. odrzao je dva predavanja. Uvecer je s predsjednikom
HLZ-a Dubravkom Orli¢em i sa mnom prisustvovao prvom koncertu u Hrvatskoj koji
je ukljuéen u promotivnu svjetsku akciju britanske televizije Voices for Hospices u korist
buducega regionalnog hospicijskog centra.

Tada smo poceli planirati organizaciju prvog interdisciplinarnog engleskog tecaja o
palijativnoj skrbi u Zagrebu. Gradanska, logisticka potpora Wisdom hospiciju jest Udruga

219 David Clark. Soro$eva zaklada povjerila mu je zadatak da provede ispitivanje u zemljama jugoisto¢ne Europe u vezi s
prosirenosti sluzbi palijativne skrbi. Moj odgovor u ovoj anketi posebno je pozitivno vrednovan.

220 Virginia Gumley, voditeljica sestrinstva u Hospiciju sv. Kristofora.

221 David J. Oliver radio je od 1983. do 1984. u Hospiciju sv. Kristofora. Od 1984. je medicinski direktor i savjetodavni lije¢nik
u palijativnoj medicini Wisdom hospicija u Rochesteru u Velikoj Britaniji. Od 1999. je i stariji pocasni lektor palijativne
medicine na Institutu medicine i zdravstvenih znanosti Sveucilista Kent (KIMHS), u Centru za profesionalnu praksu.
Od 2000. je tamo direktor ,studija za MSc u suportivnoj i palijativnoj skrbi”, a u razdoblju 2004. — 2009. obnasa funk-
ciju direktora programa za znanstveni magisterij (MSc) u palijativnoj skrbi i skrbi za kroni¢ne bolesti ucilista Réseau
Universitaire Transmanche. Nositelj je niza svjetskih priznanja, a 2011. godine izabran je za clana predsjednistva EAPC-a.
Na svecanoj sjednici Znanstveno-nastavnog vijeca Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu 2001. David J. Oliver
izabran je je za gostujuceg profesora. Izabran je i za ¢lana Povjerenstva za palijativnu skrb MZ-a RH. Od 2006. godine
zacasni je ¢lan HDH/PS, HLZ.
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prijatelja Wisdom hospicija koja razli¢itim akcijama pribavlja novac. Hospicijskom po-
kretuu Hrvatskoj ta je udruga pomagala u financiranju putovanja ¢lanova grupe Davida
Olivera u RH ili opet suradnika RHC-a Zagreb na izobrazbu u Rochester i Canterbury.
Slali su nam i svoj ¢asopis Words of Wisdom. Godine 2003., u prologu posve¢enom baletu
u Hrvatskom narodnom kazalistu, istaknuto je da se ta udruga i sluzbeno pobratimila s
HUPH-om i HDH/PS-om HLZ-a.

Doprinos Davida J. Olivera razvoju hospicijskog pokreta u Hrvatskoj uistinu je ve-
lik. Pokazao se kao iskusan pedagog koji je kompliciranu materiju znao jednostavno
prikazati. Imao je mnogo takta u vrlo teSkim situacijama te razumijevanja za lokalne
probleme. Posebno je uporna bila njegova borba u odrzavanju diplomskog studija End
of Life Care i poslijediplomskog Certificate in Supportive and Palliative Care, usprkos broj-
nim nepovoljnim okolnostima.

Osim predavanja u sklopu radionica/konferencija/simpozija u tuzemstvu, nasa
se suradnja s Englezima sastojala i u pomoci za usavrsavanje iz palijativne skrbi u
Ujedinjenoj Kraljevini. Niz aktivnih ¢lanova hospicijskog pokreta u RH odlazi tamo na
izobrazbu: na jednomjesecnu stipendiju u Sir Michael Sobell House u Oxfordu (suradna
ustanova SZ0O-a) ili na dvotjedne tecajeve u Hospicij sv. Kristofora u London.

Pomoc¢ je dolazila i kao potpora u izdavanju ¢lanaka koji populariziraju hrvatski
hospicijski pokret u medunarodnoj literaturi.?2

3.2. Poljska

Engleska Skola u Poljskoj — poveznice s Hrvatskom

Suprug Cicely Saunders bio je Poljak, a njezini posjeti Krakovu, Varsavi i Gdanjsku
1978. i 1981. pridonijeli su presadivanju suvremenog koncepta hospicijske skrbi i na
poljsko tlo. Lijecnici krakovskog Centra za onkologiju prigodom njezina posjeta prvi
su put ¢uli za pojam ,totalne boli”. Preuzeli su postupak ublazavanja boli iz Hospicija
sv. Kristofora. Davali su oralno otopinu morfina u unaprijed odredenim razmacima i u
progresivno sve ve¢im dozama, odredenim na osnovi iskustva i uocenih nuspojava.
U Krakovu se 1981. osniva prvi hospicij u ovom dijelu Europe, Pallotinum, s organi-
ziranim kuc¢nim hospicijskim posjetima. Prvi program kuc¢nih posjeta realiziran je u
Gdanjsku 1983. Navedeni modeli potaknuli su razvitak vecéine hospicijskih programa u
Poljskoj, temeljenih na dobrovoljnom radu, uz potporu Katolicke crkve. Oni su doveli
do razvitka neovisnog poljskog hospicijskog pokreta i stvaranja standarda za osnivanje
brojnih hospicijskih jedinica i opet pretezno ku¢nih. Posjeti poljskih pionira britanskim
hospicijima (usprkos velikim ometanjima Sto su ih provodili komunisti) omogucdili su
postupno uvodenje standarda britanske palijativne skrbi.

U Poznanju je 1987. osnovan multidisciplinarni tim palijativne skrbi u Klinickoj bol-
nici PreobraZenja s timom hospicijskih ku¢nih posjeta. Osnovan je i Palijativni odjel sa
sedam kreveta pri Katedri za onkologiju Sveucilista Karl Marcinkowski u Poznanju. To
je prva jedinica te vrste u Europi. Dopunjena je kasnije Klinikom za ozalosScene i obitelji

222 Prve vijesti o razvitku hospicijskog pokreta u Hrvatskoj izasle su u publikaciji Hospice bulletin, London, Jusi¢ A. Croatia
first steps, iz 1997. Opsirniji je ¢lanak na tu temu:: Jusi¢ A. The Hospice movement in Croatia - an update. Hospice information
bulletin, 2003.; 03: 9-10. Daljnja bibliografija - ¢lanci Anice Jusi¢ u ¢asopisima, zbornicima i knjigama, ref. pod br.: 7, 13,
44, 56.
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John Morgan stojeci predaje, a
Jacek Luczak predsjeda tecaju

, Smrt, umiranje i Zalovanje” u
Centru za tecajeve i konferencije,
Puszczykowo,. 1999,

bolesnika Joanna Drazba, Dnevnim centrom, Palium hospicijem, Klinikom za limfedem i
Nacionalnim centrom za odgoj, informacije i publiciranje. Taj centar suraduje sa surad-
nom ustanovom SZO-a Sir Michael Sobell House iz Oxforda koja ima veliko odgojno zna-
¢enje u palijativnoj medicini/skrbi. Financijska pomoc¢ za izobrazbu vise od 100 osoba u
vodedim britanskim hospicijima potekla je od Fonda za poljske hospicije (UK), poljskog
Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi te Fundacije Stefana Batoryja (Soros). Vaznu
ulogu u tome imale su i lokalne udruge te tecajevi (i na engleskom jeziku) organizirani
i za sudionike iz drugih drzava jugoistocne Europe.

U 1991. promotori gdanjske palijativne skrbi organiziraju Nacionalni forum hospi-
cijskog pokreta. Odgojni i izdavacki posao napravljen je preko Sekcije za palijativhu
medicinu i Medicinske akademije Gdanjsk (Krystyna Galuszko) te Sekcije za palijativ-
nu medicinu i Medicinske akademije Bydgoszcz (Malgorzata Krajnik). Godine 1991.
sluzbe palijativne skrbi i hospiciji proglaseni su medicinskim sluzbama.

Palijativna skrb i lijeenje boli prosireno je i na djecu, uz potporu Djeéje bolnice
Varsava i ¢elnika Odjela za palijativnu skrb Instituta za majke i djecu Tomasza Dangela.
Veliku pomo¢ u razvitku posredovale su promjene zakona i publikacije, pretezno
prijevoda engleskih autora. Poljska je 1999., kao treca zemlja na svijetu, dobila od
Ministarstva zdravstva odobrenje specijalizacije iz palijativne skrbi za medicinske sestre
i iz palijativne medicine za lije¢nike. Tijekom 2006. sluzbe palijativne/hospicijske skrbi
odijeljene su od sluzbi vezanih uz kroni¢nu skrb, a njihovo financiranje iz zdravstvenih
fondova postalo je obvezatno. Kao i drugdje, te sluzbe moraju dobivati i donacije.

Rezultat palijativnog i hospicijskog lijeCenja jest peterostruko povecanje potrosnje
morfina, u prvom redu peroralnog.

Poljski stru¢njaci palijativhe medicine imali su vaznu ulogu u razvoju hospicijskog
pokreta u Hrvatskoj. Uspostavili smo s njima brojne kontakte, tako da smo ih pozivali
kao predavace ili smo svoje suradnike slali u Poljsku na tecajeve. Jacek Luczak?? medu

223 TJacek Luczak, profesor onkologije i palijativne medicine (od 1991.) i Celnik katedre i odjela za palijativnu medicinu na
Sveucilistu medicinskih znanosti Karla Marcinkowskog u Poznanju. Predsjednik je Poljskog drustva za palijativnu skrb
(koje je osnovao 1988.) i Nacionalnog savjeta za hospicij i specijalisticke sluzbe palijativne skrbi Ministarstva zdravstva.
Celnik je PC centra za izvore i vjezbe Hospicija Palium (OSI projekt) koji suraduje s WHO-ovim suradnim centrom u
palijativnoj skrbi Sir Michael Sobell House u Oxfordu. Celnik je ECEPT-a (Eastern and Central Europe Palliative Care Task
Force) i predsjednistva IAHPC-a.
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njima je zasigurno na prvome mjestu. Istaknuo se kao predava¢ s mnogo emocija na
sastancima u Zagrebu i Karlovcu.

Sudjelovali smo u nizu poljskih edukacijskih dogadanja. Moj prvi susret s Jacekom
Luczakom bio je u rujnu 1999. na dvodnevnom Seminaru o smrti, umiranju i Zalovanju
u Puszczykowu. Organizatori su bili Odjel palijativne skrbi, Katedra za onkologiju,
Sveuciliste K. Marcinkowski u Poznanju i King’s College Centar za edukaciju o smrti,
umiranju i zalovanju, Sveuciliste Zapadni Ontario. Glavni predavaci bili su John Morgan
i Jacek Luczak.

U svibnju 2000. odrzan je Osnovni i napredni tecaj palijativne medicine, takoder u
Puszczykowu, oko 15 km udaljenom od Poznanja, usred poljskog nacionalnog parka,
u blizini rijeke Warte. Organizatori su bili: Poljsko drustvo za palijativnu skrb, Katedra
za onkologiju Sveuciliste K. Marcinkowski u Poznanju i Sir Michael Sobell House, Churchill
Hospital, Oxford. Skupilo nas se Sezdesetak sudionika pretezno iz zemalja u tranziciji.
Hrvatski sudionici bili su: Biserka Valjak, Ankica Prugovecki, Miljenko Margetic¢ i Anica
Jusic¢. Tecaj su vodili Jacek Luczak, Michael Minton (klinicki direktor Sir Michael Sobell
House) i Tim Lovel. Bili smo podijeljeni u dvije grupe, napredne i pocetnike u palijativ-
noj skrbi, s nizom zajednickih predavanja. Vec¢ina predavaca bili su direktori hospicija
ili profesori palijativne medicine iz Engleske, ali i iz Poljske. Predavanja su trajala po
jedan ili po dva akademska sata. Isticem ovdje neke od predavaca.

Krystyna de Walden-Galuszko, psihologinja, direktorica Odjela za palijativnhu skrb
na Medicinskom sveucilistu u Gdanjsku, govorila je o priop¢avanju losih vijesti ,u
pravo vrijeme i u pravoj mjeri”. To je potrebno kako bi se predusrela konspiracija Sut-
nje, koja se u mnogim obiteljima razvija. Bolesnik pita: ,Kad ¢e biti tome kraj?” — na
to se moze odgovoriti protupitanjem: ,, Zasto pitate?” ili ,Pitajte me detaljnije” ili ,Ne
znam.” Demonstracija u kojoj je predavacica glumila bolesnika a student lijecnika bila
je odli¢na. Posebna je paznja bila usmjerena na govor tijela. Demonstrirana je emocio-
nalna i racionalna interpretacija jedne slike uz naglasak na , otvoreni” pristup nasuprot
,zatvorenom”. Pozvali smo je na sudjelovanje na nasem Cetvrtom simpoziju Hospicij i
palijativna skrb 2001.

Bogustaw Block, redovnik, teolog i psiholog s Katedre za psihoterapiju i zdravstvenu
psihologiju Katolickog sveucilista u Lublinu, govorio je o promjeni sustava vrijednosti
u bolestima koje prijete zivotu. Zamolili smo ga da o tome govori i na naSem cetvrtom
simpoziju Hospicij i palijativna skrb. David Oliver govorio je o hitnim stanjima u pali-
jativnoj skrbi i o Palijativnoj skrbi neuromuskularnih bolesti (ALS). Tada smo dogovorili
daljnju suradnju. Flora Finlay, profesorica palijativne medicine, pokazala je kako se o
banalnim stvarima moze govoriti na didakticki izvanredno privlac¢an nacin. Govorila je
o teskocama u disanju te 0o mucnini i povracanju. Pokazala je izvanredan nacin rasprav-
ljanja, osobito na zavrSnom sastanku ECEPT-a.

Na tom sam sastanku prvi put susrela Mary Callaway, izvrsnu direktoricu Projekta o
smrti Instituta Otvoreno drustvo New York. Ona ¢e u iducih nekoliko godina imati vaz-
nu ulogu u razvoju hrvatskoga hospicijskog pokreta i kao osoba puna razumijevanja za
nasu situaciju i kao osoba koja je pruzala financijsku potporu. Sudjelovat ¢e i kao pre-
davac na Konferenciji o kljucnim problemima u palijativnoj skrbi 2002. svojim izlaganjem:
,Model uvodenja palijativne skrbi u SAD-u.

Tom prigodom upoznala sam se i s djelatnoscu Jedinice za palijativnu skrb u istoc-
noj i sredisnjoj Europi (Eastern and Central Europe Palliative Care Task Force — ECEPT).
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Osnova organizacije ¢ini Poznanjska deklaracija iz 1998. koja je nastala u radnoj skupini
$to su je vodili Ian Stjernsward i Jacek Luczak. Skupina se bavila sadasnjim stanjem i
bududim razvitkom palijativne skrbi u zemljama sudionika. ECEPT ima sastanke dele-
gata dva puta godisnje i izdaje e-novine.

Udruzenje za obuku iz palijativne skrbi u sredisnjoj i istocnoj Europi (Association
for Central & Eastern European Palliative Care Training — ACCEPT) prati potrebe clanica
ECEPT-a radi omogucavanja naprednog usavrsavanja iz palijativne skrbi, u prvom
redu u UK-u. Ona nadopunjuje/preuzima aktivnost Poljske hospicijske zaklade, huma-
nitarne organizacije iz UK-a.

U svibnju 2001. u Puszczykowu na slicnom tecaju sudjeluje Andreja Vinek, lijecnica
obiteljske medicine. U rujnu iste godine u Regionalnom centru palijativne skrbi Sue
Ryder home u Bydgoszczu, u Poljskoj, odrzan je Regionalni odgojni program palijativne
skrbi kao dio programa potpore i razvitka palijativne skrbi u isto¢noeuropskim drzava-
ma koji sufinancira OSI New York. Sudjelovala je Ranka Baraba, neurologinja, i Matija
Rimac iz HP-a. Voditelj te¢aja bio je Zbigniew Zylicz, odli¢an i predavac i organizator.
Glavne su teme bile: eticka pitanja u palijativnoj skrbi, bol i kozne promjene kod bole-
snika s malignom bolesti. Posebna je paZznja poklonjena perifernom djelovanju opioida
i mogucnostima njihove lokalne primjene. Uz predavanja se svakodnevno u malim gru-
pama raspravljalo o primjerima iz prakse, a organizirano je i prisustvovanje redovitim
kuénim posjetima terminalnim bolesnicima.

U svibnju 2006. odrzan je dvotjedni i dvodijelni Tecaj palijativne medicine. 1z Hrvatske
su sudjelovale Maja Butigam, lijecnica, i Ivana Bandovi¢-OZegovi¢, socijalna radnica.
Prvi dio organiziran je u ustanovi Hospicjum Palium u Poznanju. Organizatori su bili u
prvom redu Poznanjski ogranak Poljskog drustva za palijativnu skrb i ECEPT, a pre-
davaci Poljaci. Osnovna karakteristika toga prvog jednotjednog dijela bila je, uz preda-
vanja, i mnogo prakti¢nih demonstracija. Bili su to svakodnevni sastanci tima, posjeti
Dnevnom centru, Stacionarnom odjelu Hospicija Palium, Klinici za palijativnu medicinu,
Klinici za kronié¢nu bol, Klinici za limfedem, Hospiciju za djecu i adolescente i ponovno
sudjelovanje u hospicijskim ku¢nim posjetima.

Drugi dio odgojnog programa ostvaren je tjedan kasnije u Gdanjsku, u Hospiciju
Rev. Eugenius Dutkiewicz, sastavljenom od tri zgrade; u jednoj je stacionar, u drugoj
centar dobrovoljaca, u trecoj psihoedukativni centar. Docekao ih je nasljednik pokojnog
osnivaca rev. Piotr Krakowiak (on je kasnije bio nekoliko puta gostujuéi predavac u
Zagrebu i Rijeci). Sudionice tecaja bile su c¢ak i na godisnjoj skupstini hospicija i na
sastanku Hospicijske zaklade (pomaZze ne samo hospicij u Gdanjsku nego i 75 drugih
centara diljem Poljske). Ona se sastala zbog organizacije nove akcije. Interesantna je
bila prisutnost kaznjenika u hospiciju koji su tamo odradivali svoju kaznu pomazudci u
svakodnevnom zivotu hospicija.

Iste godine u listopadu odrzava se u Zagrebu Prvi kongres palijativne skrbi Hrvatske, na
kojemu ponovno sudjeluje Jacek Luczak i na njegov prijedlog dolazi rev. Piotr Krakowiak,
teolog i psiholog.?* Bio je 2005. ponovno ¢elnik Nacionalne hospicijske kampanje pod paro-
lom: Hospicij je takoder Zivot. Ona se ponavlja radi prikupljanja sredstava za hospicijske
ustanove. Obojica sudjeluju svojim predavanjima na Prvoj sjednici kongresa. Jacek Luczak

224 Ppiotr Krakowiak, magistar moralne teologije, zavrsio doktorski studij teologije i psihologije, aktualno nacio-

nalni duhovnik hospicijskog pokreta u Poljskoj i direktor hospicija u Gdanjsku.
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govorio je o integraciji palijativne skrbi u sluzbeni sustav nacionalne politike zastite zdrav-
lja u tranzicijskim drzavama, a Piotr Krakowiak o odgojnoj ulozi hospicijskog pokreta u
Poljskoj, u vezi s iskustvima ste¢enima u hospicijskim ustanovama u Poljskoj. Njegove
smo misli citirali i na omotnici zbornika. Slogan: Zadatak hospicija — odgoj o problemima kraja
Zivota. Ars moriendi potrebna je naSem drustvu kako bi razumjelo smrt i umiranje te pri-
hvatilo palijativnu skrb. Odgoj mora biti ukorijenjen u svoje vrijeme. Vazno je koncentri-
rati se na bitno u odgoju vezanom uz kraj zivota kako bi se zadovoljili interesi umirucih te
pronasli odgovori na najvaznija egzistencijalna pitanja. Tim bi putem spomenute lekcije
mogle dovesti do ars vivendi — umjetnosti ispravnog Zivljenja.

Drugi simpozij medicinskih sestara o palijativnoj skrbi, Rijeka, 2007.; u raspravama profe-
sora moralne teologije na Trsatu sudjeluje i Piotr Krakowiak, kao i na Sastanku socijalnih
radnika o palijativnoj skrbi odrzanom 2008. zajedno s Ann McMurray, socijalnom radnicom
iz Wisdom hospicija u Rochesteru. Glavni organizatori bili su Ivana Bandovi¢-Ozegovic,
socijalna radnica iz RHC-a Zagreb, i predsjednistvo Drustva socijalnih radnika RH.

3.3. Kanada

Johna Morgana® upoznala sam na tecaju u Puszczykowu 1999. koji je vodio uz Jaceka
Luczaka. Izvadci iz njegovih predavanja u Poljskoj tiskani su u Biltenu br. 6 (1999.). Ve¢
2000. pozvala sam ga da odrzi predavanja u Zagrebu. Bilo je to u okviru Prve medunarod-
ne konferencije o teskim odlukama u palijationoj skrbi. Duhovnost. Zalovanje. Uvod u drugi
dan konferencije dao je John D. Morgan govoreci o duhovnim potrebama umirucih i
zalujucih. Posao je od ideja velikih religija. Duhovnost je snaga kojom se suprotstav-
ljamo utjecajima sa strane — snaga preuzimanja odgovornosti za aktualni izbor. Patimo
s razlogom, potrebni su nam drugi ljudi, potreban nam je mir sa sobom i drugima, tj.
oprastanje. Treba osigurati vrijeme za zajednistvo i dijeljenje. Treba promicati kulturu
zivota do smrti, ne kulturu smrti. Nacrt njegovih predavanja Duhovne potrebe umirucih i
onih koji su pretrpjeli gubitak i Zalovanje tiskani su u Biltenu br. 7 (2000.). U istom je broju
otisnut i njegov ¢lanak Umiranje i Zalovanje su borbe duha.

Godine 2002. pozvana sam na sudjelovanje na predstojecem sastanku International
Work Group on Death, Dying and Bereavement u Bergenu. Poslala sam Melitu Stipancic¢-
Reiner i ona je odli¢no odradila zadatak. John D. Morgan predlozio je da se idudi sasta-
nak odrzi u Hrvatskoj, medutim odbor ING-a preferirao je Hong-Kong.

Na 20. medunarodnoj konferenciji o smrti i Zalovanju, odrzanoj 2002. u organizaciji
King’s College Centra, pod nazivom Zalovanje u toku Zivota sudjelovale su iz Hrvatske:
Branka Pirija, lije¢nica, i Dasa Poredos, socijalna radnica, obje iz Kutine.

John D. Morgan bio je urednik serije knjiga: Smrt, vrijednost i znacenje i Smrt i Zalo-
vanje diljem svijeta. Moj ¢lanak, naslovljen Razvoj hospicijskog pokreta i palijativne skrbi u
Hruvatskoj, ukljucen je u 3. svezak serije koji je tematizirao smrt i Zalovanje u Europi.

Na Cetvrtom simpoziju Hospicij i palijativna skrb 2001. predavanje Kvaliteta Zivota
Sticenika umjesto klasi¢nih pravila njege drzala je Susan Fowler-Kerry, profesorica i dokto-
rica sestrinstva sa SveuciliSte Saskatchewan (College of Nursing). Taj se kontakt nije dalje

225 John Morgan svoju je karijeru nastavnika filozofije zapoceo na Sveugilistu Loyola u Los Angelesu, a nastavio

ju je na Sveugilistu Loyola u Montrealu, gdje je 1967. i formalno zapoceo s prvim redovitim te¢ajem o smrti
na svijetu. Godine 1975. prelazi na Kraljevski koledZ London u Ontariju, gdje radi kao profesor i dekan. U
vrijeme kada sam ga upoznala bio je profesor emeritus filozofije, koordinator King’s College Centra za odgoj
o smrti i zalovanju na Sveucilistu Western Ontario u Kanadi. Taj je centar on i osnovao.
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razvijao, premda je prof. Fowler-Kerry u pismu zahvale izrazila Zelju za odrzanjem
kontakta te je ponudila daljnju pomoc¢.

3.4. Njemacka

Tijekom 1993. bila sam u Miinchenu zbog svojih starih kontakata u vezi s neuromusku-
larnom problematikom, pa sam boravak iskoristila i za posjet hospiciju Johannes-Hospiz
(Palliativstation) u Bolnici milosrdne brace, izgradenoj neposredno uz zidine poznatog
dvorca Nymphenburg. Zgrada je zapravo adaptirana prizemna baraka s mnogo stakle-
nih zidova i stropova, puna zelenila i cvijeca, usred malog parka. Nepokretni se, ako to
pozele, u krevetu voze u park kroz vrata staklenog zida. Na odjel dolaze na osnovi pisme-
nog misljenja kuénog lijecnika. Kapacitet je odjela 23 kreveta, imaju tri stalna lije¢nika.
Odnos njegovatelj/bolesnik iznosi 1,2/1, a uz to radi tridesetak posebno selekcioniranih
iizobraZenih dobrovoljaca. Dobila sam upitnik i shemu postupka selekcije dobrovoljaca
na nekoliko razina. U Johannes Hospizu je i Caritasov ambulantni hospicij. Donacije se
upucuju Udruzi za pomo¢ Johannes hospiciju u Miinchenu, koja izdaje potvrdu za ot-
pisivanje od poreza. Godine 1995. boravila sam u Stuttgartu s Josipom Gazibara u vezi
s postavom prodajne izlozbe hrvatskih likovnih umjetnika u korist Hrvatskog drustva
oboljelih od mijastenije gravis. Taj boravak iskoristile smo i za posjet dvama hospicijima.

Bio je to najprije Die Palliativstation des Marienhospitals Stuttgart Bolnice sestara mi-
losrdnica sv. Vinka Paulskog. Taj je odjel bio improviziran u napustenom kirurskom
odjelu (vidljive su bile jo$ plocice na zidu bivse operacijske dvorane). Primili su nas
primarijus Elisabeth Biirger (pola radnog vremena provodi u palijativnoj jedinici) i psi-
holog (koji se bavi iskljucivo bolesnicima i njihovim najbliZima) u spomenutoj velikoj
prostoriji, gdje je ve¢ ¢ekao prostrt stol s kolacima, ¢ajem i upaljenom svijecom u znak
dobrodoslice. Prostorija u kojoj smo tako srda¢no primljeni ujedno je i mjesto gdje mogu
u vrecama za spavanje spavati i boraviti ¢lanovi obitelji umirucih. Jedinica ima svega
Sest kreveta i ocekuje premjestaj u prikladnije prostorije. Clanovi multiprofesionalnog
tima financirani su iz visSegodisnjeg federalnog projekta, a pomaze ih stalno i Udruga za
unapredenje palijative Marienhospitala u Stuttgartu. Ocekuju da ce se na razini savezne
drzave sa stavke ,njege”, za koju gradani placaju u okviru doprinosa za zdravstveno
osiguranje, odvojiti postotak za financiranje razvitka palijativnih jedinica. Chefarzt jedi-
nice jest radiolog, profesor Radioloske klinike. Bolesnici se mogu njegovati i u kudi, uz
suradnju palijativnog odjela, ku¢nog lije¢nika i clanova obitelji.

Drugi dan bile smo u protestantskom samostalnom hospiciju, u vili na dva kata i s
kapacitetom od sedam kreveta, u dvokrevetnim sobama i jednoj jednokrevetnoj sobi.
Vodila ga je psihologinja Daniela Tausch Flammer i terapeutkinja umjetnoscu Lis Bickel.
Nositelji su hospicija Radna zajednica Hospiz, Evangelicka zajednica crkava, Stuttgart,
Evangelicka bolnica Diakonisa te Evangelicko drustvo Stuttgart. Imali su i mogucnost
pracenja umirucih kod kuce i ambulantni pogon za mobilne bolesnike i ozaloS¢ene.
Organizirali su i redovite seminare. Donacije se mogu uputiti Udruzi za pomo¢ Radnoj
zajednici Hospiz u Stuttgartu. Porez se mogao na njihov ra¢un umanyjiti.

Vaznu ulogu u funkcioniranju hospicija imali su dobrovoljci. Jedna od njihovih
dobrovoljki u Stuttgartu, inace nastavnica engleskog jezika, Inger Hermann, bila nam
je predavac 1996. na Drugom simpoziju Hospicij i palijativna skrb u Zagrebu i njezino
predavanje s brojnim dozivljenim primjerima bilo je osobito dobro prihvaceno.
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Na Drugom simpoziju o palijativnom lijecenju maligne boli 1998. Eduard Klaschick?*
odrzao je opsezno uvodno predavanje Palijativna medicina i lijeCenje maligne boli morfi-
nom. U njegovu dolasku financijski je pomogla A. von Humboldt Stiftung, Bonn, BRD?>.
Kasnije smo se upoznali i s njegovom knjigom, koju smo kao udzbenik Zeljeli prevesti.
Bila je to: S. Husebo i E. Klaschik: Palliativmedizin. Prakticni uvod u terapiju boli, kontrolu
simptoma, etiku i komunikaciju. Izmijenili smo i nekoliko pisama.

Eduard Klaschick pozvao me na Sesti simpozij o palijativnoj medicini zemalja uz Balticko
more u Liibecku 2010. godine. Govorilo se o nacionalnom razvitku, zadacima i istra-
zivanju nezdravstvenih profesija u palijativnoj skrbi te o dobrovoljcima. Poslala sam
Julijanu Franinovi¢-Markovic iz Pule s usmenim izlaganjem. Moja era putovanja davno
je zavrsena.

3.5. Slovenija

Metka Klevisar, umirovljena onkologinja-radioterapeutkinja, 1995. je osnovala
Slovensko drustvo hospic. Iste sam godine do njezine adrese dosla zaobilaznim putem.
Dr. Schwarz, bivsi austrijski ambasador u Zagrebu, nabavio mi je program Lehrgang
fiir Sterbebegleitung i dao mi adresu dr. Christiana Metza, jednog od organizatora tog
sastanka u Caritas-Ausbildungszentrum u Becu. On mi je odgovorio lijepim pismom u
kojem mi je predlozio niz potencijalnih predavaca za nas drugi simpozij, medu ostalim
dao mi je i adresu Metke Klevisar. Osnovica Slovenskog drustvo hospic bila je Caritasova
grupa koja se brinula za tesko bolesne i umiruce.

Biserka Valjak prisustvovala je 1996. dvodnevnom seminaru u Klinickom centru
Ljubljana, u organizaciji drustva, pod nazivom Blizu v tezkem casu s predavacima iz
Svicarske i o tome je referirala u Biltenu br. 11997. U iduéem broju referira o aktivnosti-
ma Slovenskog drustva hospic. Oni odrzavaju mjesecne sastanke, provode kontinuiranu
edukaciju dobrovoljaca za rad u hospicijskoj djelatnosti te organiziraju seminare pali-
jativne terapije Cjelovito lijecenje. Drustvo je dobilo status ,,Drustva u javnom interesu
zdravstvene njege” — Zavod za socijalno osiguranje placao im je dvije medicinske sestre,
omogucen im je uvoz peroralnog morfina te su dobili svoje prostorije.

Na prvom Simpoziju o lijecenju maligne boli u Karloveu 1997. pozvana je kao predavac
Nevenka Kréevski-Skvaré, anesteziologinja Opée bolnice u Mariboru te osnivadica i
predsjednica Slovenskog algoloskog drustva. Ona je poslije gotovo redovito sudjelovala
s predavanjem na priredbama hrvatskih algologa, bilo na simpozijima u Karlovcu, bilo
na postdiplomskim tecajevima o diferencijalnoj dijagnostici i lije¢enju boli u Zagrebu.

Metku Klevisar pozvali smo 1998. da odrzi predavanje o aktivnostima drustva u
okviru Prvog simpozija o dobrovoljcima u Zagrebu. Govorila je o vrlo prosirenoj djelatno-
sti u pracenju umiruéih i potpori zalujuc¢ima, uz koordinaciju dviju medicinskih sestara
u punom radnom odnosu. Sljedece godine na Treci simpozij Hospicij i palijativna skrb bili
su pozvani Metka Klevisar i Janez Zidar.? Klevisar je govorila o tome kako psiholoski

226 Eduard Klaschik, $ef anesteziologije, intenzivne/palijativne medicine i terapije boli u ustanovi Malteser Krankenhaus u Bonnu.
Nesto kasnije jedinicu je pretvorio u Centar za palijativnu medicinu (jos 1983. osnovao je prvi palijativni odjel u Kélnu,
Njemacka). Kasnije je postao Sef Katedre za palijativnu medicinu Sveucilista u Bonnu i predsjednik Njemackog drustva za
palijativnu medicinu.

Na moju molbu kao bivse stipendistkinje Zaklade A.von Humboldt.

Janez Zidar, Sef Instituta za neurofiziologiju Medicinskog fakulteta Sveucilista u Ljubljani. Sudionik je bio u nizu ne-
uroloskih dogadanja u Hrvatskoj. Sudjelovao je jos 1989 i 1990. u raspravama za okruglim stolom u Zagrebu na temu

227
228
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pomocdi umirucima i njihovoj obitelji, a Zidar o ,, pasivnoj eutanaziji” u klinickoj praksi
u Sloveniji. Ponovno je susre¢em 2001. na Bledu. Na zadnjoj sjednici konferencije dolazi
do izrazaja sukob izmedu nje i bivSe suradnice, mlade hematologinje Urske Lunder,
koja je krenula s idejom organizacije instituta za razvoj palijativne skrbi, uz najuzu
suradnju s predstavnicom OSI-ja NY u Sloveniji. Iducih je godina za predsjednicu
Slovenskog drustva hospic izabrana medicinska sestra Tatjana Zargi, koja je svojedobno
radila i na Svicarskim odjelima palijativne skrbi. U listopadu 2003. na sastanku OSl-ja
u Budimpesti izlaze Urska Lunder, direktorica Instituta za razvitak palijativne skrbi iz
Slovenije, i Carl Johan Fiirst iz Svedske: O standardima u palijativnoj skrbi. Dobila sam i
tekst iz 2003. ¢ija je autorica Urska Lunder, a iz kojeg je vidljivo da je dijalog s predstav-
nicima zdravstva o projektu implementacije timova i sluzbi u slovenski zdravstveni
sustav poceo vec u sijecnju. Konzultanti su bili Kathleen Foley, Carl Johan Fiirst i Xavier
Gomez Batista, koji su davali podrsku i prakti¢na rjeSenja, posebno u pocetku dijaloga.

Ministar zdravstva DuSan Keber u sijecnju 2003. posjecuje palijativni odjel u
Stockholmu. On odobrava Nacionalno povjerenstvo (6 clanova) za planiranje palijatione
skrbi 2004. — 2008. Uz njih je imenovana savjetodavna grupa s predstavnicima razlicitih
stupnjeva zdravstvene sluzbe i civilnih udruga (18 ¢lanova).

Ministarstvo zdravstva, u koordinaciji s Institutom za razvoj palijativne

skrbi, izabralo je za pilot-studiju implementacije palijativne skrbi Opc¢u bolnicu
Maribor, Institut za onkologiju — Ljubljana i Bolnicu za plu¢ne bolesti — Golnik. U svakoj
od tih jedinica organizirat ¢e se interdisciplinarni tim. U iducoj bi se godini takvi timovi
organizirali u svim zdravstvenim ustanovama.

Na medunarodnoj konferencij 2006. u Tuzli Palijativna njega zasnovana na iskustvu o
iskustvima u Sloveniji govorila je medicinska sestra Tatjana Fink. Kasnije sam dobila in-
formaciju da je u Ljubljani otvoren i hospicij. Na Prvom kongresu palijativne skrbi Hruatske
2006. sudjeluje s predavanjima i Sest predstavnica Slovenije, uglavnom socijalnih rad-
nica. Kod vedine je radno mjesto bilo u Golniku, nekadasnjoj bolnici za tuberkulozu, a
sada bolnici u kojoj se vodi briga pretezno o bolesnicima oboljelima od karcinoma pluca.
Tamo je osnovan palijativni tim koji organizira vrlo uspjesne , informativne sastanke”.

3.6. Madarska

S predstavnicama/pionirkama palijativne skrbi u Madarskoj upoznala sam se na teca-
jevima u Poljskoj, u Puszczykowu. Bile su to Katalin Hegedyiis, psihologinja, i Katalin
Muszbek, psihijatrica.

Katalin Hegedyiis pozvala sam da nam odrzi predavanje u dva navrata. Prvi put
sudjelovala je 2001. na Cetvrtom simpoziju Hospicij i palijativna skrb na sjednici Etika
umiranja s temom Studija bolesnika s etickom problematikom i eutanazija. Stanje u Madarskoj.
Ponovno je sudjelovala 2002. na konferenciji o klju¢nim problemima u palijativnoj skrbi
i o njihovu rjeSavanju u obiteljskoj medicini. Tema je bila: Hospicijski pokret u Madarskoj
i iskustva s bolnickim suportivnim hospicijskim timovima. Iste godine poslala mi je i tekst
Palijativna skrb terminalno bolesnih karcinomskih bolesnika, profesionalne smjernice u izdanju
Madarskog hospicijsko-palijativnog drustva, koje su bile vrlo korisne pri kasnijoj izradi
normativa palijativne skrbi za Povjerenstvo MZSS-a.

terminalnih stanja neuromuskularnih bolesnika. Ponovno je sudjelovao na kasnijim simpozijima Hospicij i palijativna
skrb, opet u podrudju rjesavanja etickih problema terminalnih stanja.
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U 2008. su izasli u E-mail Newsletteru i Hospicijski minimalni standardi u Madarskoj. U
istom je elektronickom casopisu 2008. izasao i puni engleski sazetak moga clanka?”, koji
je kasnije u svijetu bio izrazito ¢esto citiran. Iste godine u njemu je u cijelosti objavljena
Hruvatska deklaracija o palijativnoj skrbi.

S Katalin Muszbek susretala sam se na sastancima koje je OSI NY sa suradnicima
organizirao u Budimpesti. Zadnji put to je bilo 2003. na zajednickom posjetu sudioni-
ka Hospiciju Budapest. Bila je to lijepo adaptirana prizemnica u obliku ceslja, okruzena
parkom. Jo$ nisu imali krevete, ali su radile ambulantne sluzbe, dnevni boravak itd.
Vjerujem da je to danas razvijeni, sredisnji madarski hospicij.

3.7. Bosna i Hercegovina

Sarajevo
Sarajevo Hospice (Bosanska humanitarna organizacija)

Godine 1998. obratila mi se Stephanie Simmonds?® s molbom da pomognem njezinim
suradnicama Fani Majki¢-Zaratin i Zorici Dugonjevac, koje su bile ¢lanovi osnivaci or-
ganizacije Sarajevo Hospice. Dobili su od Kantona Sarajevo krasnu parcelu za izgradnju
hospicija. Pripremljen je arhitektonski plan, pa se sad pripremaju suradnici za akciju.
Dala sam im niz primjeraka naseg tiskanog materijala.

Stephanie Simmonds sudjelovala je 1999. sa suradnicama na Trecem simpoziju o li-
je¢enju maligne boli u Karlovcu. Razvile smo intenzivno dopisivanje. U jednom pismu
predlaze mi osnivanje dvaju povezanih regionalnih centara: jedan u Hrvatskoj, za odgoj
u medicinsko-fizickim i psihosocijalnim vidovima palijativne skrbi, a drugi bi bio u
Sarajevu — Regionalni centar za edukaciju u politici, planiranju i vrednovanju palijativ-
ne zdravstvene skrbi. Mislila sam da se to ne moze dijeliti, ali da treba pokusati. Nakon
EAPC-ova kongresa u Genevi, Stephanie 1999. organizira Prvi medunarodni seminar o
palijativnoj njezi koji se odrzavao u svecanoj sali Rektorata Sveucilista u Sarajevu pod
nazivom Novi trendovi u palijativnoj njezi. Pozvana da sudjelujem, poslala sam kao za-
mjenu Desu Grubié-Jakupéevié s predavanjem iz Zeneve. Seminar istog tipa ponavlja
se pod nazivom Management boli u palijativnoj njezi s gostima Geoffreyem Hanksom
(prvi profesor palijativne medicine, Bristolski onkoloski centar, UK) i Katalin Muszbek
(predsjednica Madarskog hospicijskog drustva).

U 2000. sam predlagala prikljucenje ,jugoistocnom programu OSI-ja” i pozivanje
Makedonije (Sofije Glamocanin, Skoplje) na suradnju zbog sli¢nosti jezika. Stephanie je
predlagala i Crnu Goru i Kosovo. U tom slucaju napravila bi regionalni, a ne nacional-
ni program edukacije u palijativnoj skrbi, koncentriran na Sest dana u tjednu. U 2001.
Stephanie Simmonds organizira Treci internacionalni seminar o palijativnoj njezi pod nazi-
vom Nastava palijativne njege u biblioteci MEF-a u Sarajevu. Gost je opet profesor Hanks,
zatim Karen Forbes, konzultant i visi predavac za palijativnu medicinu u Ustanovi
Macmillan, te Collette Reid, specijalist za palijativihnu medicinu na Odsjeku palijativne
medicine Onkoloskog centra u Bristolu. U perspektivi je bio poslijediplomski modul za

29 jugi¢, A.: Kljuéne eticke rasprave u hospicijskoj/palijativnoj skrbi. Uvodnik. Acta Med Croatica, 2008.; 62:447-454.
230 Stephanie Simmonds, konzultant za javno zdravstvo, pocasni visi predavaé, London School of Hygiene and
tropical Medicine, Sveuciliste u Londonu.
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medicinare, zahvaljujuc¢i G. Hanksu i njegovim kolegama iz Bristola. Grupa je aktivno
radila na prijevodima.

Sljedecée godine Stephanie dolazi u Zagreb, na Konferenciju o kljucnim problemima u
palijativnoj skrbi i njihovu rjesavanju u obiteljskoj medicini. U pratnji joj je Amira Karkin-
Tais, koja vodi Kliniku za bol i palijativnu skrb za djecu amputiranu u ratu — Hope 87
(grana austrijske humanitarne organizacije). UNESCO im je izgradio 600 m?, opremio
ga najsuvremenijom opremom i stru¢nim kadrovima iz Njemacke i Austrije. Smatrala
sam da je njezin posao vrlo koristan, ali da djeca koja se pripremaju za $to normalniji
zivotiizobrazavaju za zvanje nisu ono ¢ime se bavi palijativna medicina. Kasnije se vise
nismo susretale, mislim da je napustila BiH.

Neovisno o inicijativama Stephanie Simmonds, u Sarajevu su se odvijale dvije manje
ili viSe organizirane akcije.

Njega — palijativna kucna njega.

Rijec¢ je o prvoj sluzbi te vrsti u BiH smjestenoj u domu zdravlja, tj. u zajednici. Tim
cine tri sestre, dvije lijecnice i socijalni radnik s pola radnog vremena. Jedna sestra i
jedna lije¢nica prosle su izobrazbu u St. Gemma hospiciju u Leedsu i dobile diplomu iz
palijativne medicine i palijativne njege (Cardiff, Walles, UK).>!

Sluzba je oblikovana zahvaljujuci predstavnicama nevladine organizacije Sisters of
the Cross and Passion — Anne Cunningham i Rosaleen Murray?2. Sanja Popa obnasala
je funkciju i administratora i prevodioca. Suosnivaci Njege bili su i Sefica Onkoloskog
instituta Sarajevo Nermina Obralic¢ i generalni direktor Doma zdravlja Mahir Tokic.

Hospis Njega — Sarajevo

Nevladina organizacija Sisters of the cross and passion iz UK-a posredovala je i pri osni-
vanju palijativnog odjela sa 16 kreveta za terminalno oboljele od karcinoma, za stanja
poslije CVI-ja, kardiomiopatije itd. Sluzbeno je otvoren 2002. Oblikovan je unutar K.J.U.
Doma za socijalno i zdravstveno zbrinjavanje osoba s invalidnosc¢u i drugih osoba
(dusevni poremecaji, cirkulacijski poremecaji, tumori i osobe , bez bolesti” — socijalni
slucajevi) kapaciteta 240 mjesta. Godine 2002. obiljezavala se treca obljetnica projekta
palijativne kucne njege u Sarajevu (poceo je 1998.) i, drZedi se originalnog plana, sestre
su predale sluzbu Primarnoj zdravstvenoj zastiti u Sarajevu. Uz rad s timom Njege su-
djeluju i u pocetnom usavrsavanju medicinskih sestara u Tuzli za rad u palijativi.

Anesteziolozi Opce bolnice Sarajevo

Na nasSe sastanke i u Zagrebu i u Karlovcu pocele su se javljati anesteziologinje iz
Drzavne bolnice Sarajevo, Sluzba anestezije, reanimacije i intenzivnog lijecenja. Bile su
to Davorka Matkovi¢ i Ljiljana Loncar. Susretale smo se u Puszczykowu, ali i na hr-
vatskim konferencijama/simpozijima palijativne medicine te poslijediplomskom tecaju
— Lijecenje i diferencijalna dijagnostika maligne boli u Zagrebu.

21 1zobrazba se odvija od rujna do lipnja i ukljuéuje dva obvezna vikenda u Engleskoj, kada se uspostavlja
kontakt s tutorom. U¢enje na daljinu (distance learning) obuhvaca oko 20 sati tjedno. Na zavr§nom, review
danu studenti prikazuju ukratko svoj rad kolegama i nastavnickom timu kako bi cijela grupa imala koristi
od individualnog rada.

232 Njihova redovnicka zajednica osnovala je Hospicij St. Gemma’s.
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2006 u predavaonici Hospis Tuzla,
Osman Sinanovic¢ predaje Zahvalnicu
Anici Jusié. Desno Samir Husic.

Davorka Matkovic¢ izabrana je za predsjednicu Drustvo za terapiju boli i asocijacija
za palijativnu njegu. Pokrenula je 2000. izdavanje casopisa naslovljenog Bilten za palija-
tivnu medicinu DrZavne bolnice Sarajevo.

Tuzla

Hospis Tuzla

Smjesten u Bolnici za plucne bolesti, otvoren je 2003. godine kao rezultat suradnje
UKC-a Tuzla i nevladine organizacije Sisters of the Cross and Passion. Za direktora hospi-
cija postavljen je onkolog radioterapeut Adnan Delibegovi¢, koji je prosao izobrazbu u
Leedsu i Cardiffu i vratio se u pratnji engleske njegovateljice, koja je zapocela organiza-
ciju palijativnog odjela. Posebnu su inicijativu razvile glavna sestra UKC-a Tuzla Safija
Kalajli¢ i glavna sestra Hospisa Tuzla Sefika Delagic¢ izdvajajuci za Hospis najbolje sestre
Odjela za transplantacije (bubrega, jetara, srca itd.). Iducih godina otvoren je i Dnevni
hospis, prvi u BiH, na celu s anesteziologom Samirom Husi¢em, odakle ¢e polaziti i
posjeti kucne palijativne njege, a 2007. otvoren je i Djecji hospis Tuzla Djecja kuca.

U studenom 2006. pozvana sam na medunarodnu konferenciju u UKC-a Tuzla
Palijativna njega zasnovana na iskustou. PokuSalo se na jednom mjestu objediniti isku-
stva iz Sire regije: iz Sarajeva (Palijativna kucna njega i Hospis), iz Tuzle (Hospis Tuzla i
Drnevni hospis Tuzla). S. Kalajli¢ i S. Delagi¢ govorile su o primjeni europskih standarda
u palijativnoj njezi u Hospisu Tuzla. To je bilo u prvom dijelu. U drugom dijelu prika-
zana su iskustva Makedonije (M. Bojadzijevski, Skoplje), Hrvatske (A. JusSi¢, Zagreb),
Slovenije (T. Fink, Ljubljana) i Srbije (N. Milicevi¢, Beograd) te iskustva iz Leedsa u
Engleskoj (M. Bennett, konzultant palijativne medicine St. Gemma’s Hospice). Englez je,
uz Nedreta Mujkanovica, generalnog direktora UKC-a Tuzla, bio potpisnik potvrdnice
o sudjelovanju.

Sudjelovanje Tuzlaka na sastancima u Zagrebu

Prisustvovanje predstavnika UKC-a i posebno Hospisa Tuzla sastancima Sto ih je orga-
nizirao HDH/PS ponavlja se od 2004., kad smo slavili desetogodisnjicu pocetka orga-
niziranog hospicijskog pokreta u Hrvatskoj na Petom simpoziju Hospicij i palijativna
skrb. Na Prvom kongresu 2006. sudjelovali su aktivno, ali nenajavljeno, pa nisu usli u
tiskovine.
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U sije¢nju 2007. izmedu dvaju kongresa organizirali smo , mali” sastanak HDH/PS-a
pod nazivom Model razvitka palijativne skrbi, Tuzla, BiH. To je bio nastavak onoga sto je
izneseno na Prvom kongresu palijativne skrbi Hrvatske. Predavao je Osman Sinanovic?:
Perspektive razvoja UKC-a i palijativne skrbi u kantonu Tuzla. Istakao je da su sve te sluzbe
ukljucene u redoviti zdravstveni sustav i time se BiH svrstava medu samo 20 drzava
svijeta koje to imaju tako uredeno. Naglasila bih predavaceve osnovne radne princi-
pe: 1. stalna edukacija, 2. uravnotezeni razvoj svih organizacijskih jedinica, 3. davanje
prostora kreativnim pojedincima, 4. povezivanje s drugima (od kojih se moZe nesto
nauditi), 5. ne ¢ekati ,bolja vremena”, 6. ne ¢ekati ,, direktive”.

Drugi predavac bio je Adnan Delibegovi¢ (onkolog i radioterapeut, sef Odjela pa-
lijativne skrbi). On je govorio o realizaciji palijativnih jedinica u UKC-u Tuzla. Safija
Kalajli¢ (glavna sestra u UKC-u Tuzla) govorila je o normativima i akreditivima kvali-
tete palijativne skrbi u UKC-u Tuzla.

U listopadu 2008. na Drugom kongresu sudjeluje grupa iz Tuzle, s dva predavanja,
od kojih su oba objavljena u zborniku radova u odsjeku pod naslovom Reorganizacija
zdravstva i palijativna skrb: 1. Safija Kalajli¢ i Sefika Delagi¢: Organizovano zbrinjavanje pa-
cijenata u terminalnom stadiju bolesti — iskustva iz palijativne njege UKC-a Tuzla i 2. Osman
Sinanovi¢: Perspektive razvoja palijativne neurologije u Tuzli.

Nakon §to sam 2009. i formalno napustila aktivnosti u okviru palijativne skrbi, su-
djelovala sam s dva predavanja na vrlo uspjeSnom neuroloskom/neuromuskularnom
sastanku povezivanja eksperata iz susjednih republika u UKC-u Tuzla. Sastanak je opet
organizirao Osman Sinanovi¢, aktualni predstojnik Neuroloske klinike UKC-a Tuzla, a
svojedobno Odjela za klini¢ku neurofiziologiju i neuromuskularne bolesti.

Neko sam se vrijeme dopisivala sa Samirom Husi¢em, aktualnim Sefom Hospisa
Tuzla u vezi s njegovom vizijom osnivanja Edukacijskog centra iz palijativne skrbi za
jugoisto¢nu Europu u Tuzli. Ima izuzetnu bazu, ali to nije dovoljno. Treba cijeniti i dalje
razvijati postojece, korak po korak, u dogovoru sa susjedima koji ve¢ imaju veliko isku-
stvo u nastavnom podrudju, iako losiju , bazu”. Adnan Delibegovi¢ vratio se u svoju
osnovnu profesiju radioterapeuta.

3.8. Makedonija

U lipnju 2000. na Schweizer konferenciji uspostavila sam prve kontakte s Makedoncima,
posebno sa Sofijankom Glamocanin, pedijatricom, koja je vodila dnevni boravak za
palijativhu skrb djece unutar pedijatrijske klinike Medicinskog fakulteta u Skoplju.
Zanimljivo je bilo njezino izvjes¢e u kojem je naglasena vrlo dobra suradnja s vlastima
i vrlo uznapredovala zakonska regulacija i Sto se tice osnivanja hospicijskih jedinica
i Sto se tice nabave lijekova. U Makedoniji centralnu ulogu imaju gerijatrijske sluzbe,
posebno gerijatrijski orijentiran Sue Ryder Home. Sama Sue Ryder dolazila je iz Engleske
u Skoplje i dogovarala pomo¢ toj ustanovi, a predstavnici Makedonije odlazili su u
Englesku na po dvije godine prakti¢ne gerijatrijske izobrazbe. Unutar te progresivno

233 Osman Sinanovié, profesor neuropsihijatrije i ministar zdravlja kantona Tuzla, a onda pomoénik direktora
za znanost, istrazivanja i edukaciju Univerzitetskog klinickog centra u Tuzli. Zavrsio je supspecijalizaciju iz
elektromioneurografije i neuromuskularnih bolesti i doktorirao u Zavodu za neuromuskularne bolesti KBC-a
Zagreb (Rebro) kao dak Anice Jusi¢. Bio je nosilac vazne neurofizioloske stipendije u Japanu.
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sve vece gerontoloske ustanove/instituta (200 kreveta), najprije se izdvaja 1998. Hospis
Sue Ryder Care — Skoplje (75 kreveta).

U listopadu 2000. na konferenciji o vodenju hospicijske i palijativne skrbi u
Budimpesti susrecem Miru Adzi¢, generalnu menadzericu Gerontoloskog instituta iz
Skoplja. Pozvala sam je, kao i njezinog suradnika Miroslava Bojadzijevskog, 2006. na
nas prvi kongres. Iznijeli su podatke da su od 1998. izgradena dva hospicija kao specija-
lizirane ustanove za palijativnu skrb, u Skoplju i Bitoli (2005.), kao rezultat partnerstva
engleske fundacije Sue Ryder, Ministarstva zdravstva i FARE programa. Projekti su
osigurali edukaciju profesionalaca, dobrovoljaca i obitelji preko programa kontinuira-
ne edukacije i oblikovanja specijaliziranih sluzbi u stacionarnim i u kuénim uvjetima.
Trenutno rade na projektu definicije nacionalne strategije za razvitak palijativne skrbi i
na nadogradivanju nacionalnih standarda.

U razdoblju 2004. - 2005. Sue Ryder Care — Skoplje u suradnji s OSI-jem iz Makedonije i ne-
vladinom organizacijom MIA ostvaruje projekt Palijativna njega u kucnim uvjetima. Potrebna
medicinska oprema i vozila te dva profesionalna interdisciplinarna tima bila su oblikovana
uz podrsku i koordinaciju ustanove Hospis Sue Ryder Care — Skoplje. Cilj je bio olaksati i
educirati obitelj u njezi bolesnika. Bolesnici financijski sudjeluju u transportu i usluzi.

3.9. Srbija

Beograd

S predstavnicama Srbije NataSom Milicevi¢?* i Snezanom Bosnjak®> upoznala sam se na
tecajevima u Puszczykowu.

Natasa Milicevi¢ kasnije je napustila svoje stalno radno mjesto kako bi se mogla
potpuno posvetiti stvaranju prvog Centra za palijativno zbrinjavanje i palijativhu me-
dicinu u Srbiji — BELhospice. Otvorila ga je 2004. Drugi joj je cilj bio do¢i do diplome iz
palijativne skrbi SveuciliSta Cardiff u Engleskoj.

Pozvala sam je 2006. kao predavaca na Prvi kongres palijativne skrbi Hrvatske: govorila
nam je o problemima i rjeSenjima u realizaciji prvog , hospisa” u Beogradu, o dvodnev-
noj Europskoj konferenciji o palijativnom zbrinjavanju odrzanoj u Beogradu i o Beogradskim
zakljuécima — palijativno zbrinjavanje za sve kojima je potrebno. Tekst je tiskan u recenzira-
nom zborniku radova s kongresa u tri odijeljena ¢lanka. Naisla je svakako na izuzetno
razumijevanje tadaSnjeg ministra zdravstva. Ministarstvo RS i CG te Europski savjet
direktno su organizirali Europsku konferenciju o palijativnom zbrinjavanju 2005. u povodu
izdavanja srpskog prijevoda Preporuka Povjerenstva Ministara EV iz 2003.%¢ Konferencija
je zavrsila Beogradskom deklaracijom — Palijativna skrb mora biti dostupna svima koji je treba-
ju, ona ne smije biti samo za bogate zemlje ili za bogate ljude u siromasnim zemljama.

BELhospice nema krevete ve¢ dva posebno izobraZzena tima koja odlaze u Klinicki
centar Srbije (s njima su sklopili ugovor), u kuce ili staracki dom uz suglasnost nad-
leznog lijecnika. Razvijao se uz podrsku engleske humanitarne organizacije Hospice

24 Natasa Milicevi¢, internistica i klinicka onkologinja, procelnica Onkoloskog odjela Klinickog bolnickog centra

Bezanijska kosa u Beogradu. U fazi osnivanja BELhospicea napusta taj polozaj.

Snezana Bosnjak, klini¢ka farmakologinja, Odjel klinicke farmakologije, Onkolo§ka jedinica intenzivne skrbi,
Nacionalni institut za onkologiju i radiologiju Srbije u Beogradu.

Preporuke su prevedene na 17 jezika, pa i na srpski, a ranije hrvatski.
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of Hope, koja je ranije pomogla razvitak Case sperantei i niza drugih hospicijskih jedi-
nica u Rumunjskoj. Internacionalna inicijativa palijativne skrbi OSI-ja odobrila je dr.
Leonidi Mirilo, specijalizantici pulmologije, suradnici na palijativnoj skrbi oboljelih od
karcinoma, stipendiju za razvijanje programa palijativne skrbi u bolni¢ckom onkolos-
kom programu. Dvogodisnja stipendija realizirat ¢e se preko BELhospicea i Klinickog
centra Srbije i pod supervizijom ustanove Hospice of Hope u Rumunjskoj. Program ce
obuhvatiti procjenu bolesnickih potreba, smirivanje simptoma i psiholosko lijecenje. Te
¢e se aktivnosti prosiriti i na kucne palijativne sluzbe, radit ¢e s bolesnikovim lije¢nikom
opce prakse i njegovateljicom kako bi ih upoznala s filozofijom palijativne skrbi i uéin-
kovitim pristupom palijativnoj skrbi.

Maniji izvor prihoda trebala je predstavljati i $kolarina Skole palijativnog zbrinjava-
nja BELhospicea. Ta je skola 2006. obnovljena i nazvana Prue Dufour Edukacioni centar,
po britanskom trustu, od cije ¢e se velike donacije u prvom redu financirati kupovina
zgrade.

Dobila sam iz Beograda i interesantan specijalisticki rad iz 2005. pod naslovom
Organizacija sluzbe za palijativno zbrinjavanje u lokalnoj zajednici s Fakulteta organizacij-
skih znanosti u Beogradu. Javio mi se jo$ jedan suradnik Natase Milic¢evi¢, psiholog
kojem sam poslala donaciju u Hrvatskoj izdanih knjiga i fotokopija za izradu magistar-
skog rada na temu: Distres kod onkoloskih pacijenata u terminalnoj fazi bolesti.

U zadnjoj e-poruci iz 2008. Natasa mi se tuzi na probleme slicne nasima. Kaze i da
se ne postuje zakonski prioritet palijativne skrbi. Aktualno je predvideno , ku¢no lijece-
nje” na razini primarne zdravstvene zastite u okviru ve¢ postoje¢ih domova zdravlja te
,odjeljenja za palijativno zbrinjavanje” u op¢im bolnicama. Osim toga sve je podredeno
gerijatriji jer Vlada ne pravi razliku izmedu gerijatrije i palijativne skrbi. Ona je sudjelo-
vala kao predavac u europskom Tempus projektu Bol i palijativna medicina sveucilista u
Firenci, Lyonu, Zagrebu i Beogradu.»”

Snjezana Bosnjak posebno se bavila problemima boli i povrac¢anja. Godine 2004. su-
predsjedala je Prvim beogradskim edukacijskim simpozijem.

Sremska Kamenica
Rano sam ostvarivala kontakte s Institutom za onkologiju iz Srijemske Kamenice na
¢elu s Vladimirom Balti¢em i njegovim casopisom Archive of Oncology. Jos 2000. namje-
ravali su otvoriti palijativni odjel, a ja sam im odmah prenijela informaciju iz Zeneve da
u Engleskoj ne moze biti priznat onkoloski odjel kao takav ako nema palijativni odsjek.
U veljaci 2001. godine na poslijediplomski tecaj Kronicna bol malignih procesa — dija-
gnostika i lijecenje iz Srijemske Kamenice doslo je cetvero suradnika: internist Dragutin
Donat, neuropsihijatrinja Ilinka Nad, anesteziologinja Erzebet Patarica-Huber, fizijatri-
ca Svetlana Popovi¢. Godine 2002. izvijestili su me o osnivanju Jugoslavenskog udruze-
nja palijativne medicine. Za prvu predsjednicu izabrana je Erzebet Patarica-Huber i ona
je odredena za kontakt osobu tijekom buduce suradnje.

Iz urednistva su mi ucestalo slali materijale na recenziju i trazili najave i izvjestaje o
naSim sastancima te sudjelovanje u rubrici suportivna i palijativna terapija u onkologiji.

27 U Zagrebu su nositelji bili Jasminka Stepan i Diana Butkovi¢ iz Klinike za djecje bolesti, Klaiceva 16, a

hrvatski predavadi iz palijativne skrbi bile su Matija Rimac i Ivanka Kotnik.
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Predlozili su mi ¢élanstvo u uredivackom odboru ¢asopisa. Zeljeli su suradnju sa Zagrebom,
slali su mi primjerke kvalitetnog casopisa; ja sam ih prosljedivala, no ucinak je bio nikakav!

3.10. Rumunjska

Prvi kontakt s Rumunjskom ostvaren je jos 1995., kad sam dobila bilten Casa speran-
tei sa slikama i informacijama o osnivanju palijativnog odjela unutar onkologije. Na
nas$ Drugi hrvatski simpozij Hospicij i palijativna skrb poslali su glavnu sestru Gabrielu
Ticu. Govorila je o stanju u Brasovu, evo ga ukratko. U sijecnju 1991. upravitelji Ellenor
zaklade pristali su pokrenuti dobrotvornu ustanovu u Engleskoj pod nazivom Ellenor
— rumunjski poziv upomoc¢ kako bi se nabavila sredstva za razvitak hospicijske skrbi u
Brasovu. Ljeti 1991. Konstantin Voinicu, onkolog, poslan je na izobrazbu iz palijativne
skrbi u Englesku na tri mjeseca. Vratio se sa zadatkom da skupi zdravstvene profesio-
nalce te crkvene i civilne vode na konferenciju u Brasovu u travnju. Cilj je bio upoznati
ih s pojmom , hospicij”. Na izvanredno uspjeSnom sastanku govorila je i Mary Baines iz
Hospicija sv. Kristofora. Casa sperantei postaje zdruzena rumunjsko-engleska dobrotvor-
na ustanova. U upravi sudjeluje deset rumunjskih i deset engleskih ¢lanova. Dobila je
za svoj rad i odobrenje ministra zdravstva. Konstantin Voinicu postavljen je za prvog
medicinskog direktora u lipnju 1992. Pridruzila mu se Sylvia Jarret, sestra kucne skrbi
iz Ellenor zaklade, koja je odmah pocela s edukacijom mlade Rumunjke Gabriele Ticu.
Taj mali tim uz pomo¢ engleskih dobrovoljaca, lijecnika i sestara pocinje s posjetima
bolesnicima. U 1996. Hospicij Casa sperantei ima u punom radnom odnosu tri lijecnika,
pet njegovateljica, pomoc¢nog lije¢nika i svecenika te Cetiri nezdravstvena dobrovoljca.
U to je vrijeme pocelo oblikovanje Nacionalnog centra za izobrazbu u palijativnoj skrbi
i podupiranje krajnje bolesnih posvuda u Rumunjskoj.

U 1997. Centar dobiva ime Princess Diana Training Centre for Palliative Medicine. U
1999. pocinje konstrukcija stacionara s 15 kreveta za odrasle i pet kreveta za djecu, a
2000. Centar dobiva OSl-jevu stipendiju kako bi postao regionalni centar za izobrazbu
iz palijativne skrbi za jugoisto¢nu Europu.

Na kongresu EAPC-a u Zenevi 1999. upoznala sam Danielu Mosoiu, lije¢nicu, ka-
snije direktoricu Studijskog centra u Brasovu. Ponovno smo se susretale na OSI-jevim
konferencijama u Budimpesti: 2000. i 2003. Daniela Mosoiu bila je gostujuci predavac
2005. u Rijeci, gdje je Ivan Segota organizirao u okviru Dana bioetike cjelodnevni sasta-
nak Bioetika i palijativna medicina. Potrebe i mogucnosti grada Rijeke i Primorsko goranske
Zupanije za osnivanjem hospicija.

Daniela Mosoiu ukljuéena je u svjetske akcije promicanja palijativne skrbi s temom
Kako poceti s organizacijom hospicija. U vrijeme kad smo bile u kontaktu rumunjska pali-
jativna skrb osnivala se na donacijama i privatnoj inicijativi.

3.11. Bugarska

Na dvodnevnom medunarodnom sastanku O teskim odlukama u palijativnoj skrbi.
Duhovnost. Zalovanje sudjeluje niz sudionika iz Bugarske, medu njima kao predavac i
Irena Hadjiiska. Ta je psihijatrinja nastojala prva u svojoj zemlji implementirati psiho-
socijalnu skrb u onkolosku praksu s bazom u Nacionalnom onkoloskom centru u Sofiji.
Govorila je o odlukama vezanim uz kraj zivota u Bugarskoj. Poslala sam joj i podatke u
vezi s prevodenjem Buckamanove knjige Ne znam sto reéi i adresu Kathlen Foley.
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Nakon boravka u Zagrebu poslala mi je sljedecu e-poruku. , Ostala sam vezana stal-
no u mislima s vremenom koje sam provela u Zagrebu i drugim mjestima gdje sam vas
susrela. Bio je to neformalno medusobno razumijevanje. Za mene je bilo nezaboravno
da sam usprkos nasim razlikama u religiji, kulturi, drustvu itd. uistinu prvi put susrela
nekoga koji je uz mene bio poput moje majke. Ovaj osjecaj traje i mislim da ga smijem s
vama podijeliti. Zaista vam hvala za to jedinstveno profesionalno i neformalno iskustvo.”

Irena Hadjiiska bila je psihoonkolog i savjetujuca lijecnica u ustanovi Hospiz
Miloserdie u Sofiji, gdje se nalazi oko 70 Sti¢enika. U telefonskim razgovorima s direk-
toricom i osnivacicom toga starog hospicija, sa sestrom Donkom Paprikowom, saznala
sam da je uprava iz financijskih razloga morala smanjiti broj sticenika na 40. Buduci da
je presla 80 godina, morala je poslati svoje zamjenike.
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B. SIRENJE IDEJA NOVE MEDICINSKE
STRUKE U HRVATSKO]

1. SURADNJA S FAKULTETSKIM USTANOVAMA
I SRODNIM ORGANIZACIJAMA

1.1. SURADNJA S MEDICINSKIM FAKULTETOM
SVEUCILISTA U ZAGREBU

a. Poceci

Od prvih pocetaka organiziranja hospicijskog pokreta u Hrvatskoj suradnja s
Medicinskim fakultetom u Zagrebu, uz onu s HAMZ-om/AMZH-om i HLZ-om, jedna
je od osnovnih aktivnosti. Od 1994./5. , mali” sastanci HDH/PS-a HLZ-a odrzavaju se u
velikoj dvorani fakulteta.

Godine 1995. odrzala sam na Medicinskom fakultetu prvo predavanje o hospiciju i
palijativnoj skrbi u okviru predmeta Medicinska etika za studente 6. godine. Nazocilo
je dvadesetak studenata. Izvjesili smo i plakate s osnovnim parolama hospicijskog
pokreta.

Oblikovan je i prvi prijedlog fakultativnog predmeta Palijativna medicina. Trajanje
nastave: 10 sati (5 x 2 Skolska sata) na Sestoj godini tijekom zimskog semestra. Bili su
predvideni ovi naslovi predavanja i predavaci:

1. Osnovne ideje i stav spram smrti. Povijest hospicijskog pokreta
(A.Jusi¢, D. Grubi¢-Jakupéevic)
2. Hospicijske jedinice i supspecijalizacije
(Desa Grubi¢-Jakupcevi¢, Biserka Valjak)
3. Organska terapija umiranja
(Davor Jurman, Marijana Persoli-Gudelj)
4. Psihosocijalna potpora
(Anica Jusi¢, Eugenija Cividini Stranic)
5. Duhovnost i Zalovanje
(Anica Jusi¢, Biserka Valjak).
Realizacija programa odgodena je jer sam ja u stanju krajnje premorenosti slomila

kuk. Rehabilitacija je trajala preko pola godine. U iducoj sam godini slomila lijevu ruku
forsirajudi obilaske u vezi s osnivanjem hospicija itd. itd.

b. Poslijediplomska nastava na hrvatskom jeziku

Hospicijske teme postupno se probijaju i u poslijediplomsku nastavu. Rudolf Gregurek
2001. godine u znanstveni magistarski studij Suradna i konzultativna psihijatrija uvrstava
i teme: Umiruci bolesnik i Hospicij i skrb za terminalnog bolesnika. Iste godine poceo je
i prvi poslijediplomski tecaj I. kategorije: Kronicna maligna bol, diferencijalna dijagnostika
i lijecenje. Voditeljice tecaja bile su: Visnja Majeri¢-Kogler, Marijana Persoli-Gudel; i ja.
Trajao je pet dana te je bio organiziran u tri bloka: I. blok (2 dana): Bol — patogeneza i
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Nastavnicka grupa
Davida Olivera u vrtu
HLD-a sa Anicom Jusi¢
u sredini, naglasavaju
povezanost preplitanjem
ruku
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Kreator engleskih tecajeva David
Oliver na izletu u Samoboru,

u Grgosovoj spilji. Na slici

je i Melita Stipanci¢- Reiner,
psiholoskinja.

Polaznice I.
engleskog postdi-
plomskog tecaja
sa diplomama i
kiticama cvijeca
u Velikoj dvorani
HLD-a



lijecenje; 11. blok (1 dan): Prakti¢ni postupci u Ambulanti za bol, Karlovac; 111. blok (2 dana):
Bolni sindromi. Organizacija jedinica za lijeCenje boli i palijativna skrb. Predavanja su se odr-
zavala u predavaonici u prizemlju Klinike za plu¢ne bolesti Jordanovac u Zagrebu.

Tecajevi se odonda redovito ponavljaju svake godine. Mijenjaju se u trajanju i sadr-
zaju — izostavlja se odlazak u Karlovac, reduciraju se sati posveceni palijativnoj skrbi i
gjelokupni program svodi se na dva dana, petak i subotu. Tecaj mijenja lokaciju: odr-
7ava se u RHC-u, Hireva 1, u predavaonici Zavoda za patologiju na Salati i, konacno,
u Nastavnom centru Rebro. Izdvaja se poslijediplomski tecaj o neurogenoj boli, koji se
odrzava u Osijeku opet redovito — svake godine ujesen.

c. Suradnja sa Skolom narodnog zdravlja ,,Andrija étampar” (SNZ ,A.S.”)
Pocetkom 90-ih godina 20. stoljeca Desa Grubic-Jakupcevicija pozvane smo da odrzimo
predavanje o palijativnoj skrbi u Skoli Andrija Stampar u okviru satnice Selme Sogori¢
i Slobodana Langa. Skola se povremeno uklju¢uje u nase aktivnosti kao suorganizator
palijativnih simpozija/konferencija (1996., 1997., 2002.).

Virginia Gumley (London) odrzala je 1997. predavanje na ,malom” sastanku HDH/
PS-au predavaon1c1 SNZ-a ,A.5". 0 organizaciji palijativne skrbi u Rusiji.

Ravnatelj Skole narodnog zdravlja Stipe Oreskovi¢ i ministrica zdravstva Ana
Stavljeni¢ Rukavina ukljucuju me 2000. u projekt reforme zdravstva sto ga financira MMF.

Palijativha medicina spada konacno u krug javnozdravstvene problematike. Na
Konfererenciji o kljucnim problemima u palijativnoj skrbi i o njihovom rjesavanju u obiteljskoj
medicini 2002. sudjelovalo je nekoliko javnozdravstvenih eksperata.

Posebno poglavlje predstavljala je suradnja sa Zelimirom Jaksi¢em i kasnije Milicom
Kati¢ s Katedre obiteljske medicine. Dvodnevni Tecaj palijativne skrbi za lijecnike primar-
ne zdravstvene zastite/obiteljske medicine, koji se prethodno odrzavao u Zagrebu, Pozegi
i Karlovcu, prosiruje se i 2004. se registrira kao poslijediplomski tecaj I. kategorije:
Palijativna skrb za lije¢nike primarne zdravstvene zastite /obiteljske medicine.

U radu Povjerenstva za palijativhu skrb MZRH na moj je prijedlog u pocetku sudjelo-
vala i Milica Kati¢. Povremeno se ukljucuje i Slobodan Lang. U novi sastav Povjerenstva
pozvalasamizSNZ-a,A.S.” Luku Kovaéica, koji je u njemu aktivno sudjelovao, posebno
pri zavrsnoj izradi prijedloga Zakona o palijativnoj skrbi. Prisustvovao je sa Stjepanom
Krajacicem i na prvom/zadnjem, trosatnom sastanku ,grupe za zakon” Povjerenstva
za palijativnu skrb odrzanom u Gundulicevoj 49. Glavni cilj tog sastanka bio je pronaci
nadin integriranja naseg prijedloga u postojeéi Zakon o zdravstvenoj zastiti.

Vazna je bila suradnja s Jadrankom Mustajbegovic¢2*® na Proom kongresu palijativne skrbi
Hruatske i kasnije na dvodnevnom tecaju kolegice iz Australije. Ona je kreirala slogan ,,...a
zbogom ?!” koji se upotrebljavao kao naziv humanitarne akcije i konferencije za novinare.

d. Poslijediplomski tecajevi palijativne skrbi

Davida J. Olivera na engleskome jeziku

David ]. Oliver razvijao je preko Instituta medicine i zdravstvenih znanosti (KIMHS)
Sveucilista Kent u Canterburyju izobrazbu iz palijativne skrbi, koja bi trebala zavrsiti
znanstvenom titulom magistra (MSc) suportivne i palijativne skrbi. Razvijao je prije

238 Jadranka Mustajbegovié tada je bila predsjednica Hrvatskog drustva za poboljsanje kvalitete zdravstvene
zastite HLZ-a.
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toga i izobrazbu studenata medicine u suradnji s King’s Collegeom Medicinskog fakul-
teta u Londonu. Ostvario je i zanimljivu medusveuciliSnu suradnju i sa SveuciliStem u
Lilleu u Francuskoj, kao transmanche mrezu. U Hrvatskoj je poceo s poslijediplomskim
tecajevima na engleskome ve¢ 2001. Drustvo palijativne medicine Velike Britanije i Irske
napravilo je kurikulum palijativhe medicine, koji se moze upotrijebiti kao baza za obli-
kovanje programa i na dodiplomskoj i na poslijediplomskoj i na specijalistickoj razini.

Prui tecaj o palijativnoj skrbi 2001., HLD, Zagreb

Prvi tecaj o palijativnoj skrbi na engleskom jeziku odrzavao se kao prvi od dva modula
engleskog MSc programa. Organizatori, voditelj i predavaci®® bili su isti kao kasnije na
diplomskom studiju. Seminar se odrzavao za malu grupu od 13 sudionika — lije¢nika,
medicinskih sestara i socijalnih radnika. Prihvatili smo taj seminar i kako bismo upo-
znali i bolje pedagoske metode u nastavi. Vrlo kvalitetna predavanja odrzavala su se
interaktivno. Dotaknuta su glavna podrudja palijativne medicine: lijeCenje simptoma,
psihosocijalne problem i zZalovanje, procjenu obitelji, probleme djece itd. Uvodna su se
predavanja odrzavala s dva predavaca koja su se izmjenjivala ili razgovarala, a zatim se
obracala slusac¢ima. Na njih su se nastavljale sjednice s igranjem uloga. Takva se nastav-
na tehnika primjenjivala u prvom redu u analizi obitelji i ishoda pojedinih postupaka
socijalnih radnika. Stvorena je atmosfera koherentne grupe, cije se zajednistvo dugo
odrzalo. Slusaci toga prvog seminara na engleskome bili su: Ivanka Kotnik, lijecnica,
Ankica Prugovecki, lije¢nica, Matija Rimac, lije¢nica, Andreja Vinek, lije¢nica, Slavica
Naumovski-Mihali¢, gastroenterologinja, Karmen Kukolja, internistica, Ana Lusicic,
lije¢nica pripravnica, Zarka Zalar, glavna sestra bolnice, Adrijana Koscec, psihologi-
nja, Melita Stipanci¢-Reiner, psihologinja, Tanja Tarandek, socijalna radnica, Ruzica
Rozman, socijalna radnica, Ana Stambulk, socijalna radnica.

Drugi tecaj o palijativnoj skrbi, 2002., HLD, Zagreb

Organizatori su opet bili KIMHS sa Sveucilista Kent, zatim Medicinski fakultet iz
Zagreba i HDH/PS HLZ-a. Voditelj je bio David J. Oliver, a ja sam sve koordinirala.
Tecaj je trajao pet dana. TeziSte mu je bilo na razvijanju rasprave medu slusacima, facili-
tirane kentskim tutorima. Svi su slusaci trebali donijeti primjere bolesnika i obitelji, koje
su u svom radu susreli. Preporuceno je da slusaci ispune upitnik kao pomoc¢ u boljem
prikazivanju slucaja i da dodaju jos i obiteljsko stablo. Osnovni su podaci bili: starost,
spol, obiteljsko stablo, prethodne bolesti, vazni dogadaji u Zivotu. Nadalje su se traZzili
ovi podaci: prvi simptomi sadasnje bolesti, dijagnoza, oblici lije¢enja, sadasnje stanje.
Opis glavnih problema: fizickih, psiholoskih, drustvenih i duhovnih. Slusaci su samo
djelomic¢no udovoljili zahtjevima jer su imali premalo prakti¢nog iskustva i nisu navikli
na tako dinamican nacin ucenja.

Prijavljene za taj drugi seminar bile su: a. lije¢nice: Matija Rimac, HP, Ankica
Prugovecki, HP, Ivanka Kotnik, HP, Ljiljana Loncar, anesteziologinja iz Sarajeva, Tereza
Salajpal, psihijatrica, Ranka Baraba, neurologinja, Karmen Kukolja, internistkinja,
Renata Dobrila-Ditinjana, gastroenterologinja, Visnja Majeri¢ Kogler, anesteziologinja,
Ana Lusici¢, lijecnica pripravnica; b. medicinske sestre: Nevenka Arbanas, Irena Benko,

239 Osim Davida, u nastavi su sudjelovale Fliss Murtagh, specijalistkinja palijativne skrbi, Ann McMurray,socijalna
radnica, i Chris Humphreys, menadZerica sluzbe za zalovanje.
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étefanija Ozimec, Zarka Zalar; c. socijalni radnici: Ana Stambuk, Suzana Havelka-
Norsi¢, Ruza Andlar, studentica socijalnog rada, Gordana Spoljar te foneti¢arka/knjiz-
nicarka Silvija Brki¢. Na tecaju konaéno ni Renata Dobrila-Ditinjana ni Visnja-Majeri¢
Kogler nisu sudjelovale.

Treci tecaj o palijativnoj skrbi240 2003., RHC i HLD, Zagreb
Tecaj za nove slusace u Zagrebu odrzavao se u RHC-u. Teme su bile: Izobrazba u pali-
jativnoj skrbi, Teorija izobrazbe, Grupni rad, Duhovnost, Etika u palijativnoj skrbi. Posebno
se istakla svojim predavanjem o duhovnosti Fliss Murthag?!. Drugi dan poslijepodne
u HLD-u su David J. Oliver i Fliss Murtagh odrzali za sudionike prethodnog tecaja
— potencijalne nastavnike - ciljani tecaj. Sadrzaj su bile tehnicke i psiholoske upute —
kako organizirati i odrzati predavanje ili voditi sjednicu. Uvecer je u klubu HLD-a bila
zajednicka (I. i II. grupa i svi nastavnici) radna vecera na kojoj se trebalo raspravljati o
slucajevima i rezultatima primjene suzbijanja simptoma. Svaki od slusatelja morao je
pripremiti najmanje tri slucaja iz prakse. Nazalost, ni ta obveza nije zadovoljena.
Skraceni tecaj palijativne skrbi na engleskome za pocetnike odrzavao se u nastavku
6. — 7. lipnja u Koprivnici, u Op¢oj bolnici Tomislav Bardek. Lokalnu organizaciju vodi-
le su Zarka Zalar, glavna sestra bolnice, i Nadica Somodi, predsjednica koprivni¢kog
ogranka HDH/PS —a HLZ-a. Ona je potpisivala Cerificate of Attendance nakon zavrsenog
tecaja palijativne skrbi kao koordinator, a David J. Oliver kao voditelj tecaja.

Dubrovnik, skraéeni tecaj palijativne skrbi na engleskome, 2003.

Suorganizatori su bili: Podruznica Hrvatskog drustva katolickih lije¢nika, HDH/
PS HLZ-a i KIMHS sa SveuciliSta Kent. Predavali su David J. Oliver i Ann McMurray,
socijalna radnica. Prisustvovalo je dvadesetak lije¢nika i socijalnih radnika. Gosti su
zamoljeni i za intervju na lokalnoj TV-postaji u svrhu promidzbe palijativne skrbi.

Varazdin i Rijeka, skraceni tecaj palijativne skrbi na engleskome, 2004.

Ogjene kojima su slusaci ocijenili predavace bile su u prosjeku 4,2 — 4,9 ili opisno:
,apsolutno savrseno” ili ,,svidala su mi se predavanja jer su jednostavna, prisna i to-
pla”, ,prakti¢nost i primjeri”, ,instruktivna i odlicna nastavna tehnologija”, , terenska
iskustva®.

David ]. Oliver i dalje pokusava razviti u Engleskoj seminare/tecajeve palijativne
skrbi u smjeru kompletiranja studija do postizanja znanstvenog stupnja magistra (MSc)
te u njih ukljuditi polaznike iz Zagreba. Organizirao je jednotjedni boravak triju hrvat-
skih kandidatkinja u Rochesteru, uz prakti¢nu nastavu u Hospiciju Wisdom i teoretsku
u Canterburyju. Bili su to Matija Rimac, lijeénica, Zarka Zalar, glavna sestra, i Anita
Juri8i¢, medicinska sestra.# Drugi tjedan modula planiran je za pocetak 2006., medu-
tim do toga nije doslo. Nakon reorganizacije SveuciliSte Kent inzistira na cjelokupnom
placanju visoke pristojbe. Iduce dvije kandidatkinje Ivanka Kotnik i Ankica Prugovecki

palliative care.

Fliss Murthag u meduvremenu je presla sa svoga radnog mjesta u Kentu na novo radno mjesto u King’s
Collegeu u Londonu u grupu profesorice palijativne skrbi i politike Irene Higginson.

Taksa Sveucilista Kent iznosila je 3.000 engleskih funti za polaznike izvan EU. 50% platilo je Sveuciliste
Kent, a drugu polovicu i avionske karte engleska gradanska udruga Prijatelji Wisdom hospicija. Domacin
nocenja i dorucka u Rochesteru bio je sam David J. Oliver.
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morale su odustati. Nastavljeno je zapoceto ucenjem na daljinu slanjem eseja o procita-
nome i prozivljenome.

David J. Oliver dalje trazi nova rjeSenja da studentima osigura i formalnu svjedodz-
bu o znanju Sto je izdaje Sveuciliste Kent. Programiran je 1. modul u lipnju 2006. i 2. mo-
dul u ozujku 2007. u Zagrebu uz obvezu dopisnog ucenja na daljinu (distance learning
modules), odnosno izvjestavanja o procitanom materijalu. Odrzavat ce se paralelno s
diplomskom nastavom na MEF-u u Zagrebu kako bi se ustedjelo na troSkovima borav-
ka nastavnickog tima u Zagrebu. Kotizacija sudionika iznosila je 500 kn po modulu.
Sponzori su bili 1. Prijatelji Wisdom hospicija, Rochester, UK; 2. KIMHS Sveucdiliste
Kent, Canterbury, UK; 3. MEF, Sveuciliste u Zagrebu.

1. modul

Odrzan je kao petodnevni tecaj u prostorijama u podrumu, paralelno s diplomskim
tecajem za studente medicine engleskog studija u prizemlju. Prijavljeni su bili sljedeci
kandidati: Adalbert Luli¢, Ana Delimar (soc. radnica u Bolnici Golnik), Marijana Bras,
Zoran Loné&ar, Zarka Zalar, Ivana Bandovi¢- -Ozegovi¢, Nada Tomasovi¢-Mrcela, Ivanka
Kotnik, Julijana Franinovi¢ Markovi¢, Irena Grahovac, Tea Gruji¢, Ljubica Raguz-Hang,
Renata Hojani¢, Morana Brkljaci¢. Za predavace je bilo svakako vrlo naporno, tim vise
§to je bilo izuzetno vruce. Drugi tjedan 1. modula, planiran za ozujak 2007., nije odrzan
tada nego je prebacen na lipanj iste godine.

2. modul

Lipanj 2007., petodnevni poslijediplomski tecaj odrzavao se paralelno s diplomskim
na Salati. Slusa¢ima je bilo ugodnije, ali nastavnici su morali predavati na dva udaljena
mjesta i stalno se premjestati.

Godine 2008. David ]. Oliver, zbog financijskih razloga, dolazi sam. Odrzao je samo
tecaj diplomskog studija uz reduciranu satnicu i pomo¢ dviju hrvatskih suradnica,
Melite Reiner-Stipanci¢ i Marijane Bras.

e. Diplomska nastava na engleskome — End-of-Life Care (EOLC)

Tijekom 2001. pocele su formalnosti u vezi s realizacijom nastave iz palijativne skrbi
u okviru engleskog dijela medicinskog studija na Medicinskom fakultetu u Zagrebu.
Studij na engleskome vodi Davor Jezek.2 U njegov nastavni program uvrsteni su prvi
put fakultativni predmeti kao odraz suvremenih zbivanja u svijetu i kod nas: End-of-
Life Care (EOLC), gerijatrija, ovisnosti itd. Ta dopuna nastavnog plana izraz je suradnje
Medicinskog fakulteta u Zagrebu s organizacijom Harvard Medical International. Boris
Labar?*# upoznao se detaljnije s programom EOLC-a i predavacima; ne samo da je obe-
¢ao moralnu i financijsku pomoc¢ vec je izrazio i Zelju da se aktivno ukljuci i u edukaciju
iz palijativne skrbi.

David J. Oliver u prosincu 2001. izabran je za gostujuceg profesora MEF-a u Zagrebu
na svecanoj sjednici Znanstveno-nastavnog vijeca s jos devet stranih strucnjaka.
Diplomu mu je urucio Davor Jezek na svecanoj sjednici Povjerenstva za palijativnu skrb

243 Davor Jezek, sveuéilisni profesor u Zavodu za histologiju i embriologiju Medicinskog fakulteta u Zagrebu.
244 Boris Labar, internist-hematolog, sveucilisni profesor i tadasnji dekan Medicinskog fakulteta (2000. — 2004.).
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Studenti prvog diplom-
skog tecaja” End of life
Care” na predavanju

u dvorani za mikro-
skopiranje Zavoda za
histologiju i embriologiju,
MEFa,Zagreb, 2006.

MZ-a RH pocetkom 2002. Za potrebe diplomske nastave u Zagrebu posredovala sam
2002. i pri izboru gostujuceg profesora Kathleen Foley.

Dekan Medicinskog fakulteta Boris Labar u ozujku 2002. daje preporuku Ministarstvu
znanosti i tehnologije da se financijski podrzi odrzavanje II. tecaja iz palijativne skr-
bi za budude predvodnike u palijativnoj skrbi, kao dio Msc. Postgraduate Diploma in
Supportive and Palliative Care na Sveucilistu Kent. Naglasio je kako je Medicinski fakultet
zainteresiran za ponavljanje takvih tecajeva. Pozitivni odgovor uslijedio je ve¢ u srpnju i
doznacena je suma od 40.600 kn2% kao obracun nepokrivenih troskova tecaja. Potpisnici
tom prigodom izjavljuju: ,Smatramo da je velika vaznost seminara u komponenti Train
the Trainers te se nadamo da ¢e edukacija pokrenuti Sire prepoznavanje vaznosti ove
teme i doprinijeti provedbi projekta hospicija. Hrvatskom drustvu za hospicij i palija-
tivnu skrb zelimo puno uspjeha u buduéem radu.”

U lipnju 2004. David |. Oliver drZi nastupno predavanje za studente engleskog dijela studija
medicine, koje je bilo odlicno primljeno. Godinu dana nakon toga odrzan je sastanak u sobi
dekanice Nade Cikes, na kojem su sudjelovali, uz Davida J. Olivera, Davor JeZek kao
voditelj studija na engleskome, Zelimir Bradamante, prodekan za znanost, i ja. Predmet
sastanka bio je dogovor o pocetku i odvijanju izbornog predmeta EOLC-a na MEF-u u
Zagrebu. Formalna osnova te suradnje trebao bi biti medusveucilisni ugovor o suradnji
izmedu Medicinskog fakulteta u Zagrebu i KIMHS-a sa Sveucilista Kent. U ono vrijeme
to je bio jedini ugovor te vrste na zagrebackom Medicinskom fakultetu.

Upozorila sam na tom sastanku na potrebu za prakticnom izobrazbom studenata
u palijativnoj skrbi. Dekanica Nada Cike$ predloZila mi je da se obratim tada$njem
ravnatelju KBC-a Zeljku Reineru s obzirom na aktualno veliko prosirenje kapaciteta
KBC-a. Napisala sam molbu s obrazlozenjem potrebe za barem 5 — 6 kreveta. Istom na
tre¢u pismenu zamolbu, uz poziv na prijedlog dekanice, dobila sam uctivu odbijenicu:
,Na Rebru nema mjesta — sav prostor ve¢ je rasporeden.”

Prvi diplomski tecaj EOLC-a otvoren je domjenkom u prostorijama Zavoda za histolo-
giju i embriologiju 2006. godine. Domjenku su, uz predavace, prisustvovali i dekanica

245 British Council odobrio je 12.000, a MZT 28.600 kn.
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Nada Cikes te engleski veleposlanik Sir John Ramsden. Svakako je ukljucivanje jednog
engleskog sveucilista u medicinsku edukaciju jedinstveno za Hrvatsku, a neuobicajeno
je i drugdje u Europi.

EOLC je nastavnim programom predviden za Sestu godinu studija — predavao se kao
fakultativni predmet u godinama 2006., 2007., krajem lipnja/pocetkom srpnja, pet dana,
za studente tre¢e godine. Predavala ga je grupa iz Hospicija Wisdom iz Rochestera.
Grupu su sastavljali: Fliss Murtagh, specijalist palijativne medicine, Ann McMurray i
Chris Humphreys, socijalne radnice, honorarne nastavnice palijativne skrbi. Grupu je
predvodio David J. Oliver. Prve godine dopunjavale su je Anica Jusic i Melita Stipanci¢
Reiner; ve¢ iduée godine, a pogotovo kasnije, dopunjavaju je samo Melita Stipanci¢
Reiner i Marijana Bras. Prisustvovala je redovito veéina upisanih studenata trece godine
engleskih studija uz pojedine studente s hrvatskog dijela.

Troskove je pokrivala Udruga prijatelja Hospicija Wisdom s po 1.000 engleskih
funti za troskove putovanja nastavnika, a Medicinski fakultet iz Zagreba osiguravao je
prenociste u Institutu za istrazivanje mozga i dnevnice. Godine 2008. izostaju, zbog fi-
nancijskih razloga, engleski ¢lanovi grupe nastavnika. David J. Oliver dolazi sam, pa se
diplomski tecaj, usprkos povec¢anom broju polaznika engleskog studija, reducira u bro-
ju efektivnih sati nastave. Satnica se Melite Stipanci¢ Reiner i Marijane Bras povecava.

Nastava se odvijala u obliku predavanja, seminara, rasprava o slucajevima. Slucajevi
su bili iz Kenta i iz Hrvatske, a videoprikazi iz Kenta. Osnovne su teme bile: principi
lijecenja simptoma, psihosocijalna skrb, duhovna skrb, potrebe umiruce osobe i obitelji,
gubitak i Zalovanje, eti¢ki problemi, komunikacija, rad u timu.

U periodu planiranja nastave jasno je bila izraZena nakana da domaci predavaci u
buduc¢nosti preuzmu predmet u cijelosti. Problem je bio u tome $to ih se nije ukljucio/
osposobio dovoljan broj za predavanja iz nove materije. Za predstojnicu Katedre za
palijativnu medicinu jo$ je 2002. izabrana Visnja Majeri¢- Kogler, predstojnica Katedre
za anesteziologiju. Odobreno joj je 60 sati, koje bi u pocetku realizirala u okviru Katedre
za anesteziologiju. Ona ih je upotrijebila za poglavlja o lije¢enju boli i transplantaciji
organa. Nije prihvatila stipendije iz palijativne skrbi ni u Leedsu (UK) ni u Wisconsinu
(SAD; suradni centar SZO-a). Od nje se trazilo i da predlozi novi program za engle-
ski dio studija. Istom 2008. izradila je prihvatljiv program izraden po uzoru na onaj
TEMPUS-ova projekta, djelomicno aktualiziran u Klinici za djecje bolesti u Klaic¢evoj.

Osnovni problem i opet je bio i ostao — tko ¢e kvalitetno realizirati projekt nastave iz
palijativne skrbi.

f. Nagrada Medicina

U povodu dana fakulteta na svecanoj sjednici Fakultetskog vije¢a 17. prosinca 2008.
dodijeljena mi je nagrada Medicina u znak priznanja i zahvalnosti za promicanje nacela
humanosti i eti¢nosti u skrbi za iznemogle i teSko bolesne ljude. Dodijeljen mi je uz
diplomu i laptop. Zahvalnica u sklopu te nagrade dodijeljena je i HUPH-u.

g. Rad sa studentima - studentski ¢lanci o palijativnoj skrbi

Neprestano su mi se e-postom javljali studenti cak nudedi dobrovoljni rad, barem u
logistici Hrvatske udruge prijatelja hospicija. Konkretne rezultate donijela je suradnja s
Vedranom Jarnjak te s Anom Zeli¢, Kristinom Spoljarec i Tinom KneZevic¢em.
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Vedrana Jarnjak objavila je lijep ¢lanak u Medicinaru?*. Posebno mi se svidio zadnji
odlomak, koji glasi: ,Jedan od glavnih problema s kojim se hospicijski pokret trenutno
susrece jest burn out syndrom. Veliki broj volonterskih sati, psihicki pritisak koji donosi
briga za umiruce, neprestana borba sa javnosc¢u, koja se jos uvijek odupire razmisljanju
o smrti na ovakav nacin... sve je to uzelo svoj danak. Pokretu su potrebne nove snage,
kvalitetni mladi ljudi, koji ¢e se ukljuciti u borbu za bolje sutra cijelog naseg drustva.
Kazu da se razvijenost jedne zajednice, a i veli¢ina svakog pojedinca, ocituju u njihovoj
osjetljivosti za probleme najugroZenijih. Zato vas molim da se jednom, kad budete po-
nosno drzali u ruci svoju diplomu, sjetite onih koji vas posebno trebaju, te da svojom
prisutnoscu i brigom nekome izazovete osmijeh.”

Ana Zeli¢ sudjelovala je s Tinom KneZevi¢em, Kristinom Spoljarec i dr. u listopa-
du 2008. na Drugom kongresu palijativne skrbi Hrvatske u radionici Studenti Medicinskog
fakulteta i palijativna skrb. Oblikovala je pitanja za intervju s A. Jusi¢ i vrlo suvremeno
objavila tekst odgovora na STUDMEFU 2009. Spomenuta trojka dopunjen je tekst inter-
vjua objavila 2010. pod naslovom Palliative Medicine in Croatia u publikaciji The Lancet
Student.

1.2. SURADN]JA S DRUGIM FAKULTETIMA I VISOKOM/
SREDNJOM ZDRAVSTVENOM SKOLOM

a. Studijski centar za socijalni rad Pravnog fakulteta

Ana Stambuk, procelnica Katedre za socijalnu gerontologiju Studijskog centra, pozva-
la me da odrzim predavanje o palijativnoj skrbi njezinim studentima. Poslala sam je
2000., preko stipendije OSIja NY s, grupom 5” u hospicij u Buffalu, u SAD-u, na mjesec
dana. Ukljucila se kao slusac u prvi i drugi engleski seminar o palijativnoj skrbi koji je
vodio David Oliver i njegova grupa; kasnije je sudjelovala kao predavac na Konferenciji
o kljucnim problemima u palijativnoj skrbi i njihovom rjesavanju u obiteljskoj medicini te na
prvim tecajevima za dobrovoljce. Od 2003. do 2004. bila je, manje-vise samo formalno,
i predsjednica HUPH-a.

Godine 1999. obranjen je i prvi diplomski rad Studijskog centra za socijalni rad:
Tomislav Premuz — Socijalni rad u palijativnoj skrbi. Idudi diplomski rad na sli¢cnu temu
obranio je Miljenko Margeti¢, koji je 2000. sudjelovao i na tecaju palijativne skrbi u Poljskoj.

Na poticaj ]oarme Coury247 sastavljena je 2001. /2002 grupa unutar HDH/PS -a
ina druglm fakultetima/visokim Skolama. Na ukupno samo tri sastanka sudjelovale
su, osim inicijatorice, i Ana Stambuk, Jasminka Despot Luéanin, psihologinja s Visoke
zdravstvene $kole, i Stefanija Ozimec, vms>s, te ja. U grupu su se nastojali ukljuéiti
i predstavnici Klinike za psihologijsku medicinu Medicinskog fakulteta, Edukacijsko-
rehabilitacijskog fakulteta, Teoloskog fakulteta, Farmaceutskog fakulteta itd. Svakako
je to bila predimenzionirana inicijativa u vrijeme dok ni priblizno nisu bili razradeni
odnosi s Medicinskim fakultetom u Zagrebu i kao takva ve¢ je u pocetku bila osudena
na propast.

246 Jarnjak V. Hospicijski pokret u Hrvatskoj. Realnost nase nemodéi. Medicinar, 2005.; 146: 23-24.
247 Joanne Coury, socijalna gerontologinja, Fakultet politickih znanosti, Buffalo, SAD.
248 Na Visokoj zdravstvenoj §koli predaje izborni predmet Palijativna skrb.
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b. Pravni fakultet

Zvonimir Separovi¢ sudjelovao je jos 1999. na Treéem simpoziju Hospicij i palijativna
skrb (Eutanazija i bioetika) te 2006. na Prvom kongresu palijativne skrbi Hrvatske (Pravne
dileme vezane uz eutanaziju i hospicij). Pozivao nas je na priredbe Hrvatskog zrtvoslovnog

drustva, koje je osnovao i vodio. Kasnije sam ga susretala u Nacionalnom povjerenstvu
za bioetiku u medicini u MZSS-u RH.

Vjekoslava Milicic¢a, kojeg sam upoznala kao predavaca na sastanku Senata HAMZ-a,
zamolila sam za predavanje na Trecem simpoziju Hospicij i palijativna skrb o pravnim
osnovama ,,odluke za zivota” i , pristanku obavijestenog bolesnika”.

c¢. Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Suradnja s Miroslavom Prstaci¢em, Sefom Odsjeka za studij motorickih poremecaja,
kronicnih bolesti i art terapije, ali i s njegovim suradnicama, trajala je godinama. Oni su
iznova sudjelovali s predavanjima na temu art terapije u simpozijima Hospicij i palija-
tivna skrb. S druge strane, ja sam sudjelovala u poslijediplomskim tecajevima odsjeka ili
na sastancima kao $to su bili Psihoonkoloski simpozij u Opatiji ili internacionalni simpozij
Umjetnost i znanost u razvoju Zivotnog potencijala na Hvaru koji je organizirala Hrvatska
udruga za psihosocijalnu onkologiju na ¢elu s Miroslavom Prstaci¢em.

d. Skola za medicinske sestre u Mlinarskoj i Visa $kola za medicinske

sestre i tehnicare/Visoko zdravstveno uciliste, Zagreb

Kontakt sa Srednjom medicinskom skolom u Mlinarskoj vrlo je rano uspostavljen i go-
dinama se vrlo uspjesno odrzavao na bazi obostrane izmjene iskustava i pomoci u orga-
nizaciji razli¢itih dogadanja i drzanja predavanja. Ponovila se suradnja posebno s visim
medicinskim sestrama, nastavnicama Zlatom Bojani¢ i Ruzicom Ili¢. Prvi viSednevni tecaj
za medicinske sestre odrzan je bas u $koli u Mlinarskoj. Vodila ga je Virginia Gumley iz
Londona. Trajnije se odrzao jedino izborni predmet Palijativna skrb, koji je predavala
Stefanija Ozimec, visa medicinska sestra iz KB-a Dubrava i stipendistica grupe 5 u Buffalu.
Predavala ga je godinama na Visoj zdravstvenoj skoli sa sve ve¢im brojem slusaca.

Niz godina na odsjeku radne terapije Visoke zdravstvene Skole predaje i Desa
Grubid-Jakupcevi, fizijatrica iz Specijalne bolnice za djecu s neurorazvojnim potesko-
¢ama Goljak. Bila je jedna od mojih prvih suradnica u hospicijskom pokretu. Jos 1998.
na dvotjednoj stipendiji u Londonu i Liverpoolu upoznala je primjenu radne terapije
kao metodu resocijalizacije osoba na kraju zivota, posebno u dnevnim hospicijskim
boravcima. Izradeni predmeti iz tog vremena obicno su posebno dragocjena uspomena
prezivjelim ¢lanovima obitelji. S Vise zdravstvene skole u Rijeci, kroz godine je dolazio
na nase sastanke razlicitog tipa, autobus studenata pod vodstvom Ante Skrobonje.
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2. SIMPOZIJI I KONGRESI - ORGANIZIRANI
RADI INFORMIRANTJA SIRE
MULTIPROFESIONALNE JAVNOSTI

2.1. Prvi hrvatski simpozij Hospicij i palijativna skrb 1994.

Moze se reci da je hospicijski pokret u Hrvatskoj konkretno zazivio s organizacijom
toga prvog multiprofesionalnog/politematskog sastanka i upravo zato njime zapoci-
njem opis informiranja javnosti o postojanju nove medicinske struke. Organiziran je
pod sloganom Smirt je dio Zivota. Organizatori su bili HAMZ — Senat, Hrvatska liga pro-
tiv raka, Medicinska sekcija Hrvatsko-njemackog drustva i Sekcija za osobe s dodatnim
potrebama Hrvatsko-americkog drustva. Inicijator i predsjednica organizacijskog od-
bora bila je Anica Jus$i¢. Cilj je bio obavijestiti sudionike sastanka o pribliznom opsegu
problema kojima se bave hospicijske jedinice.

Prvi dio odrzan je pod nazivom: Kako organizirati hospicij. Uvodno predavanje odr-
zao je Nigel Sykes, bliski suradnik i kasnije klinicki nasljednik Cicely Saunders. Donio
je prvu informaciju o primjeni morfina per os i na sat umjesto po potrebi. Slijedila su
predavanja, odnosno prizivanja u sje¢anje bezuspjesnih sporadi¢nih pokusaja osnivanja
hospicijskih jedinica u Hrvatskoj na razlic¢itim razinama. Poslijepodne su se obradivale
teme pod zajednickim nazivom Psihosocijalni vidovi u palijativnoj skrbi. Bile su to teme u
rasponu od kljuc¢nih etickih do komunikacijskih problema i konac¢no rasprava za okru-
glim stolom Umiranje dostojno covjeka.

U subotu ujutro obradivale su se teme iz podrudja palijativne skrbi u odnosu na pretez-
no organske simptome, posebno lijecenje boli (Marijana Persoli-Gudelj, predstavnica tada
jedine aktivne algoloske jedinice u Hrvatskoj, one u Op¢oj bolnici u Karlovcu; govorila
je o epiduralnoj primjeni morfina, bupivakaina te kortikosteroida. Govorilo se o krajnjim
stadijima onkoloskih bolesnika i o krajnjim stadijima amiotroficne lateralne skleroze.

U zavrSetku sam predocila plan osnivanja Hrvatskog drustva za hospicij/palijativnu
skrb u okviru HLZ-a. Usprkos okrutnom ratu i njegovim posljedicama, Zelimo prosiriti
ideje hospicijskog pokreta, u prvom redu medu zdravstvenim profesionalcima, pokusa-
vajuci promijeniti osnovne stavove spram smrti i ljudske odnose. Namjera nam je postici
stalnu potporu realizaciji ideja, u prvom redu u vec¢ postoje¢im zdravstvenim struktura-
ma. Zelimo o tome informirati $to veci broj sveudilisnih i srednjoskolskih nastavnika ili
ucitelja osmogodisnjih skola. Palijativne jedinice onda ¢emo postupno razvijati.

Anica Jusi¢ otvara

I. Hrvatski simpozij
Hospicij i palijativna
skrb
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Predsjednistvo na otvorenju II.
simpozija Hospicij i palijativna
skrb 1996., u promocionoj
dvorani ,, Skolske knjige”.
Slijeva na desno: Roko Zivkovié,
Anica Jusié, Mladen §tulh0fer,
Dragomir Madari¢ (ravnatelj
Skolske knjige), Branko Richter

2.2. Drugi hrvatski simpozij Hospicij i palijativna skrb 1996.

Slogan je bio: Razvijmo u Hrvatskoj jezgru zajednice — hospicij. Organiziran je uz ponovno
sudjelovanje Nigela Sykesa te gosca iz Londona, Rumunjske i Njemacke. Organiziran
je dvojezi¢no s konzekutivnim prevodenjem i s dvojezi¢no tiskanim programom?2®.
Organizatori su bili HAMZ — Senat i prvi put Hrvatsko drustvo za hospicij/palijativnu
skrb, HLZ (HDH/PS,HLZ), SNZ Andrija Stampar i Hrvatska liga protiv raka.

Svecano otvorenje i predstavljanje prvih dviju hospicijskih knjiga odrZani su u dvo-
rani nakladnicke kuce Skolska knjiga u Zagrebu, uz koncert Zbora zagrebackih lije¢nika
pjevaca. Mladen Stulhofer i Roko Zivkovi¢ govorili su o stavu HAMZ-a spram hospi-
cijskog pokreta i konkretnom sudjelovanju ¢lanova u pocecima hospicijskih djelatnosti.
Dragomir Maderi¢ i Zelimir Matutinovi¢ govorili su uime izdavaca prvijenaca moder-
nog hospicijskog pokreta u Hrvatskoj. Recenzenti su predstavili publikaciju Palijativna
skrb u zavrsnom stadiju maligne bolesti, koju su uredili Cicely Saunders i Nigel Sykes, te
knjigu Hospicij i palijativna skrb, koju sam pripremila sa suradnicima.

Program je zapoceo uvodnim predavanjem u 45-minutnom trajanju. Slijedila je ra-
sprava u grupama u trajanju 60 — 90 minuta. Grupe su predvodene facilitatorima, koji
su dobili popis sudionika i oznaku mjesta rasprave. Sudionici se zatim ponovno vracaju
u veliku dvoranu, a facilitatori izlaZu rezultate rasprave na prozirnicama, a potom s
uvodnicarom oblikuju zakljucke. Uvodnicari su bili Virginia Gumley>", Nigel Sykes i
Inger Herman?'.

Na temu Principi filozofije te kulturni, duhovni i eticki vidovi palijativne skrbi facilitirali
su Stjepan Baloban, Biserka Belicza, Gordana Fuckar, Branko Lovrec i Valentin Pozaic.

Na temu Hospicijski pristup boli facilitirali su Josip Culig, Marijana Persoli- Gudelj,
Slavko Sakoman i Franjo Superina.

Na temu Kontakti s osobama suocenima s bolescu koja prijeti Zivotu facilitirali su Zorana
Bujas-Petkovi¢, Eugenija Cividini-Strani¢, Gordana Fuckar, Mirjana Krizmanic i Melita
Stipancic¢-Reiner.

249
250

Prevoditeljica je i s engleskog i s njemackog bila Melita Stipanc¢ic¢-Reiner.
Virginia Gunley, voditeljica sestrinskih studija u Hospiciju sv. Kristofora (St. Christopher’s hospice) u
Londonu.

%1 Inger Herman, 15 godina hospicijska dobrovoljka, inade nastavnica engleskog jezika u Stuttgartu.
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Na temu Problemi palijativne skrbi u kuéi facilitirali su Gabriela Ticu?®, Zelimir Jaksi¢,
Iva Ujevic¢-Birtic¢ i Ivica Ruzicka.

Na temu Psihosocijalni vidovi hospicijske skrbi i uloga dobrovoljnih pratilaca umiruéih fa-
cilitirali su Jurka Huljev, Sanja Jurjec, Gabriela Ticu, Miroslav Prstaci¢, Melita Stipancic-
Reiner i Natalija Rulnjevi¢.

Simpozij je zavrsio panel-raspravom pozvanih sudionika simpozija te predstavnika
zdravstva i socijalne skrbi pod nazivom Hospicij — razlozi za i protiv. Koordinatorica je
bila Anica Jusié.

2.3. Treéi hrvatski simpozij Hospicij i palijativna skrb 1999.

Slogan je bio: Smrt, §to je to? Umiranje je Zivot, krajnji dio Zivota, koji zavrSava smrcu i treba
ga prozivjeti... na najbolji moguci nacin. O smrti i umiranju treba razgovarati, to ne smije biti
tabu tema nasih razgovora. Samo tako moci éemo promijeniti svoje stavove.

Broj pokrovitelja, organizatora i suorganizatora znatno se prosirio. To su MZSS
RH, MEF, Zagreb, Hrvatsko povjerenstvo za UNESCO - Odbor za bioetiku; AMZH
— Senatski odbor za palijativnu medicinu, HDH/PS,HLZ, UPN, Udruga Kap dobrote,
Hrvatska liga protiv raka, Hrvatsko katolicko drustvo medicinskih sestara — Sekcija
za hospicij, Hrvatsko Zzrtvoslovno drustvo. Za prevodenje je bila zaduzena Melita
Stipancic¢-Reiner.

Ujutro prije otvorenja organiziran je satelitni simpozij za medicinske sestre, kojem je
opet prisustvovao cijeli autobus studenata vise medicinske Skole?* iz Rijeke pod vod-
stvom doc. Ante Skrobonje.

Otvorenje je bilo uvecer, u Muzeju Mimara. Simpozij je zapoceo izlaganjima najjace
tabuiziranih tema, koje su medutim i kljucna problematika hospicijske/palijativne skrbi.

Roko Zivkovié, Anica Jusic,
Ruza Sabol u predsjednis-
tou svecanog otvaranja 0 B
II1. Hrvatskog simpozija pr=p—
Hospicij i palijativna
skrb, 1999. Za katedrom I 1
Zvonimir Separovic. ' oy
pozdravlja.

252 Gabriela Ticu, glavna sestra u ustanovi Casa Sperantei u Brasovu u Rumunjskoj.
253 Prisustvovali su i prije i kasnije na brojnim dogadanjima hospicijskog pokreta na kojima je bio naglasak i na
edukaciji medicinskih sestara.
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a. Hospicijski izazov. Sto smo napravili i kako dalje?

Trebala je sudjelovati Josefina Magno®*, medutim — zbog rata na Kosovu — posjet je,
prema savjetu odgovarajuceg americkog ministarstva (USA Department), odgoden. Ipak
je poslala tekst svoga predavanja, koji je interesantan po tome Sto prikazuje borbu i
nerazumijevanje na koje je realizacija hospicijskih ideja nailazila u SAD-u. Nakon niza
godina zapreke su svladane. Naslo se kona¢no razumijevanja i profesionalaca i gradana
za financije, pa danas hospicijski pokret ima u SAD-u vazno uporiste.

Joanne M.Coury (Bufallo, SAD) govorila je o filantropiji i dobrovoljstvu u mo-
dernom drustvu. Tom sam prigodom u svom izlaganju istakla potrebu za doradom
Zakona o zdravstvenoj zastiti i oblikovanjem zakona o dobrovoljcima, posebno onima
u zdravstvu.

b. Ljudsko drustvo i smrt.

Evo nekih naslova: Pristup smrti kroz vjekove i kulture (Biserka Belicza), Socijalni nauk
Katolicke crkve i smrt (Stjepan Baloban), Zidovsko poimanje smrti (Ognjen Kraus), Sto smrt
znaci za muslimane (Sefko Omerbasic).

c. Terminalni medicinski postupci.

Govorili su Niko Zurak i Vesna Vegar-Brozovic¢ o smrti mozga i stavovima Povjerenstva
za presadivanje organa. U drugome je dijelu na istu glavnu temu niz uglednih stru¢nja-
ka (Roko Zivkovi¢, Blazenka Hofman, Davor Jurman, Marijana Persoli-Gudelj, Anica
Jusic¢ i drugi) govorio o terminalnoj prehrani i hidraciji, o anoreksija/kaheksija kom-
pleksu, o smetnjama disanja, o smetnjama vezanim uz probavne organe, o terminalnoj
analgeziji i, konacno, o indirektnoj eutanaziji.

d. Kako psiholoski pomo¢i umirué¢ima i njihovoj obitelji.

Desa Grubi¢ Jakupcevi¢ govorila je o komunikaciji, a Vedran Bili¢ o reakcijama bole-
snika. Eduard Klein govorio je o moguc¢im reakcijama njegovatelja i burn out sindromu.
Uz njih su u raspravi za okruglim stolom Psiholoska pomo¢ umirucima sudjelovali i Ivan
Buzov, Rudolf Gregurek, Eugenija Cividini Strani¢ te Metka Klevisar (Ljubljana).

e. O prekidanju bezizglednog lijecenja i prepustanju bolesnika
prirodnom tijeku bolesti — pasivna eutanazija
Pocelo se osvrtom na rasprave s okruglog stola odrzane 1989. i 1990. o terminalnim
stadijima neuromuskularnih bolesti. Raspravljalo se o tome dokle reanimirati, dokle
reoperirati u kirurgiji: abdominalnoj, vrata i glave, urologiji. Postavljeno je pitanje do-
kle dijalizirati te o ogranicenjima etickog povjerenstva u donasanju odluke o prekidu
lijecenja kod djece. Intrigantno predavanje bilo je ono Veljka Vrbanica naslovljeno: Je Ii
neprimanje u bolnicu teskih kronicnih ili starih bolesnika takoder pasivna eutanazija? Predavali
su i Zvonimir Krajina, Vuk Bor¢i¢, Zel]ko Bartolin i drugi.

Bozidar Vrhovac govorio je o radu povjerenstava za eticka pitanja i deontologiju
HLZ-a i HLK-a u vezi s bezizglednim medicinskim postupcima, a Vjekoslav Milicic,
kao nastavnik Pravnog fakulteta, o ,,odluci za zivota” (living will) i ,,obavijeStenom

254 Josefina Magno iz Ann Arbora, SAD, Filipinka, organizatorica pocetnog, dobrovoljackog dijela hospicijskog

pokreta u SAD-u. Osnovala je i Akademiju za hospicij i palijativnu skrb.
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pristanku” (informed consent). Janez Zidar iz Ljubljane govorio nam je o , pasivnoj euta-
naziji” u klinickoj praksi Slovenije.

f. Eutanazija kao medicinski postupak na izriciti zahtjev
bolesnika — aktivna eutanazija i asistirano samoubojstvo

Posebno mjesto zauzelo je predavanje Henka A.M.]. ten Havea iz Nijmegena, koje je
tematiziralo zakonom uvjetno dozvoljenu eutanaziju u Nizozemskoj. Trebao je dodi i
Vilnis Sosars iz Rige (Latvija), moj stari znanac s tecajeva u Poljskoj, i govoriti o euta-
naziji. Poslao je samo sazetak, koji je ukazivao na sluzbeno jo$ nepotpuno definirane
stavove.

Simpozij je zavrsio raspravom za okruglim stolom koju je vodila Biserka Belicza i
koja je bila naslovljena: Hocemo li poduprijeti zakon o eutanaziji ili hospicijski pokret?

Vecina predavanja objavljena je u Biltenu za palijativnu medicinu/skrb®>.Simpozij sam
zakljucila rije¢ima: ,,Hocemo li poslije svega sto smo culi prihvatiti smrt poput Seneke
uz krik i uzas osamljenosti ili poput Tagore predajuci suznih ociju svoj ‘Ja’, kao po-
sljedni dar... Bogu? Naglasila sam da ¢e se u vrlo skoroj buduénosti problemi umira-
nja i umirucih nametnuti u prvi plan. Eticke i gospodarske dimenzije smrti postat ¢e
prioritet, umjesto dosadasnje marginalizacije. To je ve¢ danas u svijetu potpuno jasno.
Otudenje i izolacija pojedinaca u drustvu, nametnuti raspadanjem obitelji i odvajanjem
od obitelji, izgleda da prelaze u sve intenzivnije traZenje pripadnosti nekoj zajednici. U
odgoju se pocinje naglasavati osjecaj za patnju drugoga, osjecaj odgovornosti za dru-
ge. Predavaci na ovome sastanku preporucuju odgoj za socijalnost i razvitak socijalnih
kreposti: raspolozivost za druge, vjernost, pravednost i svladavanje egocentri¢nosti i
sebicnosti. Preporucuje se razvijanje smisla za dragovoljno davanje vremena i energije,
osobito u hospicijskim djelatnostima: organizirano dobrovoljstvo kao prigoda da se
promijeni sutrasnjica.

U nastavi, ne samo medicinskoj vec¢ i u srednjoskolskoj i osnovnoj, treba govoriti o
smrti. Ona treba postati opet normalan, prirodan sadrzaj razgovora, sadrzaj o kojem
se treba razgovarati, kao i o tolikim drugim Zivotnim problemima. Moramo shvatiti
i svoje i tude reakcije na gubitak i pokusati ih predusresti ili ih opet svladati, uz me-
dusobnu podrsku. Trenutak prepustanja bolesnika prirodnom tijeku bolesti kriticna je
tocka kojoj treba pristupiti kriticnos¢u stru¢njaka i empatijom osobe koja razumije Sto
je patnja. Treba pomodi stvaranje hospicijskih jedinica umjesto prihvacanja zakona o
aktivnoj eutanaziji.

2.4. Cetvrti simpozij Hospicij i palijativna skrb 2001.
Slogan je bio: Kao protutezu globalizaciji pomozimo obnovu malih lokalnih zajednica, &iji su
¢lanovi povezani prvenstveno osjecajem solidarnosti, osobito izraZene na kraju necijeg Zivota.
Uzalud nam sva tehnicka dostignuca ako ne sredimo ljudske odnose, koji potkraj Zivota postaju
posebno vazni.

Simpozij je odrzan pod pokroviteljstvom Ministarstva zdravstva i imao je medu-

narodni karakter uz simultano prevodenje. Medu organizatorima bila su dva zborska
drustva — HDH/PS i HDLB - te dvije gradanske udruge — HUPH i UPN. Opet kao

255 Ubrojevima 5 i 6. Broj 6 objavljen je i na internetu u okviru Virtualne medicinske $kole.
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organizator sudjeluje Odbor za palijativnu medicinu
Senata AMZH-a. Tiskanje dvojezi¢ni program. Medu
220 sudionika bilo ih je i iz Slovenije i Jugoslavije.

Glavnina radova objavljena je u Biltenu®®. PR

Wth Qymposlum !

Hosplce and Palliative Care-

Na svecanom otvorenju bio je uprilicen koncert
uz domjenak uvecer prvog dana simpozija u Muzeju
za umjetnost i obrt (MUO). Taj prvi dan bio je posve-
¢en medicinskim sestrama. DoSao je i opet autobus
studenata viSe zdravstvene Skole pod vodstvom
Ante Skrobonje iz Rijeke. Glavne su teme bile:

a. Njega terminalnog bolesnika

Odli¢no je primljeno uvodno predavanje Susan
Flower-Kerry®” o kvaliteti zivota sticenika umje-
sto klasi¢nih pravila njege. Voditeljstvo rasprave N
u srednjim grupama i sinteza povjerene su visim Zsa D, iUne 1718, <008
mesi'ic.ins.lfin} §estrarpa, nastavn.ic.a.lm.a Z.}'ati quanié 1 Naslovnica engleskog dijela pro-
Ruzici Ili¢, fizikalnoj terapeutkinji Silviji Radinger i grama V. simpozija (autor Boris
gastroenterologinji Slavici Naumovski-Mihalic. Adamek).

Dva su predavanja bila posvecena temi umiruce
djece.

O iskustvima u Buffalu govorile su étefanija Ozimec, vms, i Zarka Zalar, vims —i to o
ulozi medicinske sestre kao ¢lana interdisciplinarnog tima te o standardima njege i se-
strinske dokumentacije. Visa medicinska sestra Katica Gros govorila je u promjenama u
pristupu umirucem u Viroviticko-podravskoj Zupaniji, a Stana Lovri¢, vmms, o razvitku
kuéne hospicijske skrbi u Zagrebu.

b. Komunikacija

Drugi je dan gosca iz Poljske Krystina de Walden-Galuszko®® govorila o komunikaciji
kao osnovi hospicijskih akivnosti. Rasprave u srednjim grupama i sinteze vodili su,
uz goscu, nasi psiholozi, koji su ponovno sudjelovali s hospicijskim temama: Vedran
Bili¢, Eugenija Cividini-Strani¢, Rudolf Gregurek, Melita Stipanci¢-Reiner i Gorana
Tocilj-Simunkovié.

c. Zalovanje

Temu zalovanja zapocela je Melita Stipanci¢-Reiner svojim izlaganjem Teorije i interven-
cije u Zalovanju. Ana Stambuk govorila je o organizaciji Zalovanja u Hospiciju Buffalo.
Posebno je interesantno bilo predavanje Biserke Belicze i Jagode Vondracek-Mesar: O
prihvaéanju smrti u razli¢itim kulturama (tekst predavanja objavljen je u cijelosti u Biltenu
10). Citiram iz tog predavanja za naSe prilike karakteristican podatak: ,U bibliogra-
fiji Lijecnickog vjesnika za razdoblje 1877. — 1977. svega je jedan rad svrstan u grupu
s klju¢nom rijeci ‘smrt’. Simptomati¢no je takoder, da je u prvom izdanju Medicinske

256 Dio pripremljen za tisak u broju 11 nije nikad izi$ao jer se izlazenje moralo obustaviti.
257 Susan Flower-Kerry doktorica i profesorica sestrinstva, Sveuciliste Saskatchewan, Kanada.
28 Krystina de Walden-Galuszko, direktorica Palijativnog odjela Medicinskog fakulteta u Gdanjsku.
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enciklopedije Leksikografskog zavoda natuknicu ‘smrt’ obradio Mirko Drazen Grmek2%.”
Predavanja su zavrSena raspravom u srednjim grupama.

d. Djeca i smrt

Iduca popodnevna sjednica Djeca i smrt bila je prvi put posvecena iskljucivo djeci. Vodio
ju je, kao raspravu za okruglim stolom, pedijatar hematolog Ernest Bili¢. Sudjelovali
su Marina Ajdukovi¢, Dijana Butkovi¢, Josipa Cori¢, Damir De Zan, Desa Grubié-
Jakupéevi¢, Drazen Jerabek i Melita Saraden.

e. Suzbijanje najces¢ih simptoma
Tredi, zadnji dan prijepodnevna tema bila je uobicajena — grupa predavanja objedinje-
nih pod naslov Suzbijanje najcescih simptoma. Predavaci su bili novi: Antonio Juretic:
Kaheksija-anoreksija sindrom; Roland Pulani¢: Povracanje i mucnina, opstipacija i proljev;
Slavica Naumovski-Mihali¢: Prehrana i hidracija u terminalnim stadijima bolesti — problem
obustave. Neda Gres: Depresija i delirijum u terminalnim stanjima; Marijana Persoli-Gudelj:
Dileme u suzbijanju boli.

Prvi put na simpozijima Hospicij i palijativna skrb obradena je tema Suzbijanje boli kod
djece, razlike spram postupaka kod odraslih (Dijana Butkovic).

f. Etika umiranja

Poslijepodne je bilo posveceno Etici umiranja. Obradu teme zapoceo je teolog i psiholog
s Katolickoga sveucilista u Lublinu Bogustaw Block temom Promjene sistema vrijednosti
u bolestima koje prijete Zivotu. Nakon odmora Katalin Hegediis odrzala je predavanje:
Studija bolesnika s etickom problematikom i eutanazija. Stanje u Madarskoj. U nastavku je
vodila raspravu za okruglim stolom: Eutanazija. Sudionici su bili Biserka Belicza,
Bogustaw Block, Julijana Franinovi¢-Markovié, Anica Jusi¢, Ton¢i Matuli¢, Mirjana
Sabljar-Matovinovi¢, Vesna Vegar-Brozovic.

Bogustaw Block osobnim je automobilom dosao iz Lublina (15 sati voznje), jer je
zbog prometne nesrece zakasnio na avion. Htio je svakako nazociti hrvatskom simpozi-
ju. Njegovi dojmovi bili su vrlo povoljni; nakon povratka u Poljsku napisao mi je kako
je bio impresioniran ljudima koje je susreo na sastanku, da e se rado sjecati boravka u
Zagrebu i da je spreman na daljnju suradnju.

2.5. Peti simpozij Hospicij i palijativna skrb 2004.
Slogan je bio: Solidarnost medu generacijama, kvalitetniji kraj Zivota. Moramo posvetiti istu
paznju onima koji napustaju Zivot kao i onima koji ulaze u Zivot.

Organizira se u povodu desete obljetnice pocetka organiziranog hospicijskog po-
kreta u Hrvatskoj.Odrzan je pod pokroviteljstvom Jadranke Kosor, potpredsjednice
Vlade, koja je otvorila simpozij uz izjavu da Zeli da je smatramo svojom dobrovoljkom.
Organizatori su HDH/PS, HLZ, AMZH Senat, HDLB, HLZ i HUPH. I opet simultano

29 Mirko Drazen Grmek (1924. — 2000.), povjesnicar medicine i znanosti. Uz akademika Antu Sercera uredivao je
Medicinsku enciklopediju. U to vrijeme (1964.) nitko se od suradnika nije htio prihvatiti obrade te natuknice,
pa ju je on sam morao napisati. Poceo je definicijom: ,Smrt (mors, death, mort, morte, Tod, smertj) je stanje
organizma koje nastaje nakon prestanka zivotnih funkcija, kod visih organizama prvenstveno funkcije cen-
tralnog zivcanog sistema, kardiovaskularnog sistema i respiratornog sistema.
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prevodenje, dvojezi¢ni tiskani program, sada pro-

5. SIMPOZI]
HO SPkICI] fesionalni tisak — Krinen d.o.o., Zagreb.
[ PALIJATIVNA SKRB U uvodu u simpozij kazala sam: , Umiranje i
ool et Gbljcicd podelin draapisitiog smrt neke osobe moze biti razlogom za okupljanje
Iospicijskog pokreta u Hroatskof

i pomirenje blize ili dalje obitelji u viSe generacija.
Svatko ima pravo proZzivjeti zadnje susrete bez
vecih simptoma bolesti, posebno boli. Svatko ima
pravo biti u izabranom okruzenju, uz pomo¢ u pri-
hvacdanju onoga Sto mora dodi, a to je kraj zivota.
Palijativna skrb i hospicijski pokret imaju zadatak
pomocdi prihvatiti neizbjezno, pomod¢i umirucem i
njegovoj obitelji i na kraju zivota i u periodu zalo-

SOLIDARNOST vanja nakon smrti.
MEPU GENERACIJAMA, o . . e . C
KVALITETNIJI KRAJ ZIVOTA Zapoceli smo niz organiziranih aktivnosti jos
Pod polroviteljstoom fadranke Kosor, potpredsjadiice Viade RH prije 10 godina‘ Mucéno svladavamo Zapreke, ko-
Zagreb, Hroatski lijecnicki dom, Subiceva 9 rak po korak — umorili smo se!l Mozda nam ova

4. - 16. listopada 2004. . . . . .
R obljetnica i retrospektiva pomognu da postignemo

Naslovnica hrvatskog dijela programa  ono mjesto i prihvadanje u drustvu i zdravstvenom
V. simpozija sustavu koje je palijativna skrb dobila u drugim

tranzicijskim zemljama — Poljskoj, Madarskoj ili
Rumunjskoj. Dostignuéa u Engleskoj, Irskoj, Svedskoj i Spanjolskoj, u SAD-u i Kanadi,
mozemo samo Zeljeti...

U 2003. hospicijski tim ku¢nih posjeta, s bazom u Regionalnom hospicijskom centru,
zbrinuo je 81 bolesnika na kraju zivota uz njihove obitelji. U prvom je tromjesecju 2004.
broj novoprihvacenih bolesnika naglo narastao na 170 uz isti broj ¢clanova dobrovoljac-
kog tima s posebnom izobrazbom iz palijativne skrbi. Prirodno je da je, uz tako jako
povecan napor, kod nas primjetan ‘sindrom sagorijevanja’. Bez pomo¢i i razumijevanja
drustva, jos ¢e jedna uspjesno organizirana akcija propasti.

Doslo je vrijeme da se cetverogodisnja aktivnost pretvori iz dobrovoljacke u redovi-
ti radni odnos u punom radnom vremenu. Palijativna skrb mora postati odgovornost
Vlade, koja mora pogodovati razvitku nove medicinske specijalizacije, specijalizacije iz
palijativne medicine. Samo na taj nacin moci ¢emo postici onu kvalitetu koju jedinice
palijativne skrbi imaju u EU, u Sjevernoj Americi ili barem u nekima od tranzicijskih
zemalja. Pomozite nam da vam pomognemo!”

a. Proslava 10. obljetnice

Proslava je zapocela u cetvrtak poslijepodne uz koncert Zagrebackih lijecnika pjevaca,
koji su izvodili kompozicije izvedene i na drugom simpoziju: Carmen medicorum, Tiho
plove moje Ceznje i Snivaj, zlato moje. Dirigent je bioMijo Bergovec, pratnja na klaviru
Leonard Bergovec, a solist Zeljko Juraginovié.

Slijedili su pozdravi predstavnika organizatora, izaslanika i pokroviteljice Jadranke
Kosor. Nigel Sykes, koji je bio uvodnicar simpozija i prije 10 godina, odrzao je izvan-
redno predavanje u kojem je sazeo ono bitno za hospicij i palijativhu medicinu. Zadnje
predavanje u uvodnom dijelu odrzala sam ja obradivsi retrospektivu razvoja, prisjeca-
juci se posebno teske 1994. 1 1996. godine.
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Zbor Zagrebackih lijecnika
pjevaca pod ravnanjem

Mije Bergovca svecano
otvara simpozij. To je bilo
njihovo sedmo sudjelovanje,
zahvaljujuci posredstou
Milana Ferkoviéa. Prvi puta
je to bilo 1996 na otvorenju
I1.Simpozija Hospicij i pali-
jativna skrb i promociji proih
hospicijskih knjiga. Tada

su izvodili skladbe Nenada
Grceviéa.

-

Jadranka Kosor otvara
V. simpozij

Slusateljstvo V. simpozija
iz Tuzle, Sarajeva, Rijeke,
Dubrovnika itd.
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Nakon koncerta na harfi Branke Janjanin-Magdaleni¢ i predstavljanja knjige Terezije
Salajpal: Darovane spoznaje o umiranju260 posjetili smo izlozbu darovanih slika autorice
Gordane Cvrtila. Sve sjednice simpozija bile su izuzetno posjecene, tako da se moralo
donositi stolice u prolaze. Uz Engleze, bilo je sudionika iz Hrvatske te iz Makedonije,
Bugarske i BiH.

b. Ukljucivanje palijativne skrbi u postojeci zdravstveni sustav.

Drugi je dan prijepodne do odmora Michael Wright*! govorio o problemu u global-
nim razmjerima; ja sam iznijela temu pocetka integracije palijativne skrbi u hrvatski
zdravstveni sustav s osnivanjem Regionalnog hospicijskog centra; Stjepan Krajaci¢
govorio je o radu Povjerenstva za palijativhu skrb MZ-a RH i kasnije MZSS-a te
0 njegovu najvaznijem dostignucu — uvrstenju pojma ‘palijativna skrb” u Zakon o
zdravstvenoj zastiti i oblikovanju c¢lanka 81. o trodijelnoj Ustanovi za palijativnu
skrb; Egidio Cepuli¢ govorio je o prioritetima palijativne skrbi o kojima se rasprav-
ljalo na sastanku u Bruxellesu 2004. te o konferenciji za tisak u Zagrebu u povodu
izdavanja prijevoda knjizice Preporuke Povjerenstva ministara VE $to ju je izdao HDH/
PS. Mirjana Adzi¢ i Miroslav Bojadzijevski zavrsili su prvu sjednicu prikazom uklju-
¢ivanja palijativne skrbi u postoje¢i zdravstveni sustav Republike Makedonije.
Nakon odmora smo Ruza Andlar, Ivanka Kotnik, Mirjana Majurec, Ankica Prugovecki,
Matija Rimac i ja informirale okupljene o interdisciplinarnim kuénim posjetima, stati-
stici i prikazu bolesnika, o redovitim sastancima stru¢nog tima i arhiviranju podataka.
Katica Gros i Ana Bajer-Feketi¢ predavale su o pocecima palijativne skrbi u Virovitici,
Karmen Kukolja govorila je o po¢ecima palijativne skrbi u Varazdinu, a Zarka Zalar o
oblikovanju Radne grupe za palijativnu njegu u Koprivnici te funkciji , sestre za otpust”
koja koordinira dogadaje u bolnici i povezuje ih s onim Sto se treba odvijati u kuci
teSkog bolesnika ili umiruceg.

c. Izobrazba iz palijativne skrbi

Ta je tema bila na dnevnom redu poslijepodne istog dana. Prvi je govorio David
Oliver - o engleskim tecajevima palijativne skrbi diljem Hrvatske (Zagreb, Koprivnica,
Dubrovnik, Rijeka, Varazdin), zatim o prvom sluzbenom imenovanju nastavnika iz
palijativne skrbi na Mediciskom fakultetu u Zagrebu, o bratimljenju HDH/PS-a HLZ-a
s Hospicijem Wisdom iz Rochestera i s Udrugom prijatelja Hospicija Wisdom. To brati-
mljenje bilo je osnovicom za znatnu financijsku pomo¢ za izobrazbu iz palijativne me-
dicine bududih hrvatskih voditelja. Istom sam prigodom predstavila edukacijske kon-
takte unutar Hrvatske te one s kontinentalnom Europom i s prekomorskim zemljama.
Zainteresirani ¢lanovi hospicijskog pokreta sudjelovali su na tecajevima i seminarima u
Engleskoj, Poljskoj, Austriji, Njemackoj, Budimpesti, Bledu, SAD-u itd. Govorila sam o
publiciranju knjiga, knjiZica i casopisa.

Marijana Persoli-Gudelj i ViSnja Majeri¢-Kogler u suautorstvu sa mnom govorile
su o izobrazbi u algologiji preko simpozija i poslijediplomskih tecajeva. Iznesene su
perspektive dodiplomske nastave iz palijativne skrbi na MEF-u u Zagrebu jer je Visnja
Majeri¢ Kogler u meduvremenu imenovana ¢elnicom Katedre za palijativhu medicinu

260 Tereza Salajpal: Darovane spoznaje o umiranju. Alinea, Zagreb, 2004. Rije¢ je o prvom knjizevnom opisu
dozivljaja i ceremonijala vezanog uz umiranje na selu, u usporedbi s umiranjem u bolnici.
261 Michael Wright, teolog iz ustanove International Observatory on End of Life Care, Lancaster, Velika Britanija.
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sa 60 sati odobrene nastave. Milica Kati¢ i Anica Jusi¢ govorile su o poslijediplomskim
te¢ajevima za lije¢nike primarne zdravstvene zagtite/obiteljske medicine. Stefanija
Ozimec govorila je o izbornom predmetu Palijativna skrb, koji predaje ve¢ nekoliko
godina na Visokoj zdravstvenoj skoli u Zagrebu, sa sve ve¢im brojem zainteresiranih.

Nakon odmora Vlasta Vucevac predaje o reformi strukture i izobrazbe djelatnika
domova za starije i nemocne osobe, odnosno o tecajevima za njihovo osoblje. Govorila
je i o perspektivi stvaranja palijativnih odjela unutar domova. Ruza Andlar i Suzana
Havelka-Norsi¢, socijalne radnice, govorile su o izobrazbi dobrovoljaca u palijativnoj
skrbi. Melita Stipanci¢-Reiner i Ruza Andlar govorile su o tecajevima zalovanja koji
su se odrzavali u RHC-u. I naposljetku su Desa Grubi¢ Jakupcevi¢ i Ranko Stevanovic¢
govorili 0 svom istrazivalackom projektu pod nazivom Sto se smatra ,,dobrom smrti” u
Hruvatskoj, prikazanom na posteru na kongresu u Den Haagu 2003.

d. Bol i njezino lijecenje
Uvecer, nakon predavanja Ranke Barabe Neurogena bol — dijagnostika i lijecenje (prvi put
javno izneseno u RH) odrzana je osStra, uzbudljiva, strukturirana rasprava pod nazi-
vom Sedam glavnih grijeha — najéesée pogreske u lijeCenju boli kronic¢nih malignih procesa u
uznapredovalom stadiju. Sudionici su bili: Ranka Baraba, Mira Fingler, Ivanka Kotnik,
David Oliver, Marijana Persoli-Gudelj, Ankica Prugovecki, Matija Rimac, Nigel Sykes i
Franjo Superina. Koordinirala sam raspravu. Najvise kontroverzi izazvala je primjena
Durogesic naljepaka. I advokat RHC-a Nikola Bas prisustvovao je raspravi, ali odvjetnik
predstavnistva Janssen-Cilaga nije dosao.

Tre¢i dan simpozija popunile su takoder vazne teme koje zadiru u samu bit palija-
tivne skrbi. Bila su tu tri bloka predavanja:

e. Neutemeljeno lijecenje

Ivan Segota i Iva Sorta-Bilajac prikazali su nedavno objavljen prijevod knjige Lea
Pessinija Distanazija — do kada produljivati Zivot? Ankica Prugovecki prikazuje bolesni-
cu koja si je u svom terminalnom periodu pokusala skratiti muke, uz pismo kceri.
Izostavljena je reanimacija. Vecina je konzultiranih lije¢nika smatrala da je postupak bio
ispravan. Svjetlana Cala i Iva Ratkovi¢ vrlo su suvremeno postavile pitanje: Kada pre-
stati s dijalizom? Medutim kod onih koji tako Zele ili za to postoji medicinska indikacija
u Hrvatskoj nema alternative, a to je palijativnho/hospicijsko zbrinjavanje.

f. Obitelj kao jedinica skrbi

Nakon odmora obradivale su se teme: Obitelj kao jedinica skrbi (Ann McMurray) i
Znacenje obiteljske povijesti (Chris Humphreys) — obje su izlagacice socijalne radnice iz
Rochestera te suradnice Davida Olivera. Socijalna radnica RHC-a Ruza Andlar repro-
ducirala je svoje odlicno predavanje Strah od smrti. Ona je i koordinirala rasprave u
srednjim grupama koje su vodile, uz Engleskinje, i nase lijecnice hospicijskih kuénih
posjeta Ivanka Kotnik, Matija Rimac i Ankica Prugovecki.

g. Duhovnost u rjesavanju problema kraja Zivota

Zadnja tema simpozija opsezno je obradena. Vrhunski eksperti s tog podrucja progo-
vorili su o prevaznom pitanju. Duhovna komponenta ljudske osobe postaje sve vaznija
u periodu fizickog propadanja. Michael Wright govorio je vrlo prakti¢no o duhovnosti
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kao zaboravljenoj sastavnici palijativne skrbi. Tonci Matuli¢ govorio je o bioetici ljud-
skog umiranja u brojnim teoretskim razmisljanjima, dok je Valentin Pozai¢ tematizirao
¢esto bolesnicko pitanje — Zasto ja? Antun Cvek govorio je o vlastitim iskustvima veza-
nim uz pracenje umiruceg. DraZen Jerabek bavi se onima koji su prosli ‘reverzibilnu
smrt’ postavljajudi pitanje Sto je smrt?. Sjednicu je zavrsila Melita Stipanéi¢-Reiner svo-
jim izlaganjem o pomoci neurolingvisticke psihoterapije u zalovanju. Taj oblik psihote-
rapije podrucje je u kojem je ona uspjesni pionir u Hrvatskoj prenoseci znanja/iskustva
steena u Becu.

Ovo je bio jedan od najuspjesnijih sastanaka vezanih uz hospicijski pokret u
Hrvatskoj. Zavrsili smo ga u nadi da ¢e se ubrzati konkretno rjeSavanje problema i
stvaranje jedinica palijativne skrbi s djelatnicima u punom radnom odnosu, u skladu s
postoje¢im Zakonom o zdravstvenoj zastiti i njegovim budué¢im dodacima. To su bile
medutim samo nade. Nismo uspjeli ¢ak ni izdati opsezni materijal sa simpozija u obliku
knjige! To se medutim dogodilo tek dvije godine kasnije, kad je izdan uz materijal s
Prvog kongresa palijativne skrbi.

h. Sedam glavnih grijeha u analgeziji

Ovako naslovljen tiskan je u programu i tada vrlo aktualan, prakti¢an podsjetnik u vezi
s primjenom naljepaka fentanila.

Pogreska 1. Ne misli se na razli¢ito podrijetlo boli: nociceptivna (visceralna i somat-
ska), neurogena i psihogena. Razlikovanje je potrebno zbog razlicite terapije za razli¢ito
podrijetlo boli.

Pogreska 2. Pri uvodenju analgetske terapije ne postuje se trostupanjska ljestvica
SZ0-a nego se pocinje Durogesic naljepkom (veliki grijeh!).

Pogreska 3. Ne postuje se postupnost uvodenja opijata ni postupnost izvodenja, pa se
javljaju teze nuspojave ili nastaju apstinencijske krize (veliki grijeh!).

Pogreska 4. Ne titrira se preparatima kratkog djelovanja: Sevredol tabl., Tramal kapi ili
kapsule, Heptanon kapi, koje se mogu ve¢ za nekoliko sati ponoviti, nego Durogesicom,
¢ije analgetsko djelovanje pocinje nakon 12 sati, a stabilizira se mnogo kasnije (velik
grijeh!).

Pogreska 5. Nisu usvojena izracunavanja pri rotaciji vec se postupa ,,otprilike”.

Pogreska 6. Primjedbe, posebno u vezi s primjenom naljepaka Durogesica:

- ne postuje se lokacija naljepka i lokalna temperatura

- ne misli se na krize disanja

- zaboravlja se na Nalokson!

- daje se velika pocetna doza od 50,ug/sat ili ¢ak 100,ug/sat kod jakih bolova

- titriranje u skokovima od 25,ug/sat, ¢ak i u tijeku dana ili svaka 3 dana

- naglo skidanje sa 100,ug/sat

- diskontinuirano davanje ,,po potrebi”

- indikacije kod terminalno bolesnih kod kojih su uvjeti resorpcije teSko promijenjeni.

Pogreska 7. Indikacije za lokalne blokade nejasne — ako se primjenjuju, vazno je prije
toga sniziti dozu opijata.
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i. Zahvala na materijalnoj pomoc¢i hospicijskom
pokretu u proteklih deset godina —

dodana je na kraju tiskanog programa. Bio je to interesantan niz poimence citiranih
ustanova, organizacija, poduzeca i pojedinaca. Ispricavam se ako sam koga ispustila.
Evo vecine:
Ustanove:
Open Society Institute, N.Y., projekt Smrt u Americi
Institut Otvoreno drustvo — Hrvatska
Help the Hospices, London
St. Christopher’s Hospice, London
Wisdom Hospice, Rochester
Drustvo prijatelja Wisdom hospicija
MEEF, Zagreb; HLZ
HLK
Skola narodnog zdravlja Andrija Stampar
Ministarstvo rada i socijalne skrbi
Ministarstvo zdravstva
Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi
Ministarstvo znanosti i tehnologije
Gradski ured za zdravstvo, rad i socijalnu skrb, Zagreb
Dom zdravlja Maksimir i Dom zdravlja Zagreb — Istok
Turisticka zajednica grada Zagreba
Hrvatsko narodno kazaliste
Muzej Mimara
Muzej za umjetnost i obrt (MUQ)

Organizacije:
Sindikat umirovljenika Hrvatske (SUH)
Zagrebacki lije¢nici pjevaci
Matica Hrvatska— ogranak Samobor, likovni i literarni razred
Zupa sv. Petra, msg. Matija Stepinac
Collegium Pro Musica Sacra
Zbor HKDMST - ogranak Pozega
Internacionalni klub Zena
Lions klub — Gri¢
Rotary klub Zagreb — Gradec
Drustvo prijatelja zagrebacke klasi¢ne gimnazije
Baptisticka crkva
Narodno sveuciliste Dubrava,
Pucko otvoreno uciliste
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Poduzeca
Griinenthal, Bauerfeind, Anamarija kava, Costabella, Ellabo d.o.o., Janssen-
Cilag, OTO, Jamnica d.d., Dabacopy, Aleksander Commerce, Fasader, Medicus
Matea, Tekstilna Stamparija

Pojedinci

Stefanija Pecnik, Lea i Ivo Lovri¢, Darko Mergenthaler, Joanne Coury>?, Ivana
Turkovié-Ostrogovié, Ines Meréep, Ostoja Culibrk?3, Stjepan Kalazi¢, DraZen
Mihi¢, Buro Cingel, Ivan Pecnik, Boris Kotnik, Suzana i Kresimir Cukrov,
Danica Horvat, Dragica Kravarscan, Ivanka Mitrovi¢, Ivanka Paveti¢, Ksenija
Duka, Lidija Ivekovi¢, Marija Preproti¢, Miljenko Trsinski, Nada Kasun, Zlata
Padarc¢ic¢?#, Danijel Bicani¢2®, Masa Marusi¢, Natasa Debogovié i Silvija Brkice,
Bozidar Ju$i¢*’,Marinka Mravak- Stipeti¢>$, Boris i Branka Adamek, Branka
Medvedovi¢, Ana Crn]a, Branka Budin, s. Edith, Ivan Lackovi¢ Croata, Dimitrije
Popovi¢, Dragica Cvek-Jordan,Gordana Cvrtila, Mirsad Berber, Nikola Reiser,
Stanko Janc¢i¢, Zdenko Stanci¢, Vasilije Jordan, Grozdana Korpar, Iva U]eV1c-
Birti¢, RuZica Jugovié¢, Zdravka Kos, Marijana Birti¢, Milan Zegarec, Zeljka
Baslin, Zeljka Mio¢inovié® i drugi.

2.6. Prvi Kongres palijativne skrbi Hrvatske 2006.

Prvi kongres s medunarodnim sudjelovanjem organiziran je u povodu Svjetskog dana
hospicija i palijativne skrbi 7. listopada. Slogan kongresa bio je citat iz predavanja
Poljaka Piotra Krakowiaka: Umjetnost umiranja — Ars moriendi moZe poboljsati umjetnost
Zivljenja — Ars vivendi. Materijal s kongresa objavljen je u knjizi Palijativna skrb u Hrvatskoj
i u svijetu. Recenzenti je preporucuju ne samo kao dokumentaciju odredenih nastojanja
vec i kao udzbenik palijativne skrbi. Pokrovitelj je opet Jadranka Kosor, a suorganiza-
tori su: HDH/PS HLZ-a, AMZH Senat, MEF u Zagrebu, HUPH. Novi je suorganizator
Gradski ured za zdravstvo, rad, socijalnu zastitu i branitelje. Program je izdan dvojezic-
no kao i na dotadasnjim veéim priredbama, ali ovaj put u dva odijeljena sveska.

Moj uvod zorno je prikazao ozracje kongresa: , Prosle su dvije godine od naseg petog
simpozija hospicija i palijativne skrbi te devet mjeseci od sastanka/sjednice pod naslo-
vom Quo vadis palijativna skrb u Hrvatskoj. I na jednom i na drugom dogadaju bio je velik
odaziv iz razlicitih gradova Hrvatske. Odlucili smo zato organizirati hrvatski sastanak,
a s obzirom na opseg ocekivanih sudionika, neka to bude — kongres. Povezali smo ga sa
Svjetskim danom hospicija i palijativne skrbi koji se obiljeZava 7. listopada, ove godine
po drugi put. Proglasila ga je Kathleen Foley, prva predsjednica Internacionalnog drus-
tva za hospicij i palijativnu skrb (IAHPC), nasa stara znanica i pomo¢ te izabrani gostu-
juci profesor Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu. Za glavnu temu izabrali smo
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Intelektualci koji su darovali novac, osobito prva u nizu.

Arhitektice i gradevinski poduzetnik, koji su pomogli nacrtima ili idejno.
Pruzili su nam razlic¢ite oblike obrtnicke i domacinske pomoci.

Profesor Sveucilista u Nijmegenu, pomoc¢ u elektronici.

Prevoditeljica i lektorica brojnih tiskovina, zapisni¢arka.

Autor logotipa hospicijskog pokreta.

Brojne stomatolo§ke usluge za nasSe Sticenike.

Autori slika ili vlasnici/darovatelji slika za dobrotvornu aukciju.
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problem koji nas je najvise tistio — barem djelomicna integracija u postojeci zdravstveni
sustav. Pozvali smo stoga vodece djelatnike iz tranzicijskih drzava koje imaju probleme
srodne nasima kako bismo iz prve ruke culi kako ih oni rjeSavaju, odnosno dokle su
dosli u njihovu rjeSavanju.”

Naglasilo se da moramo pokusSati promijeniti mentalitet svoje sredine. Osnovni
principi hospicijske/palijativne medicine moraju se prihvatiti u svim medicinskim stru-
kama. Svagdje se mora voditi politika u kojoj ¢e bolesnik biti u srediStu zbivanja, i to
kao li¢nost, koja uza svoje organske teskoce ima i emocionalne, duhovne i drustvene
probleme. Uz ukljudivanje bolesnika neminovno je ukljucivanje i njegovih najbliZih.
Onome koji odlazi iz Zivota treba posvetiti jednaku paznju zajednice kao i onom malom
bic¢u koje istom ulazi u zZivot. Uz prihvacanje opcih principa ponasanja treba, naravno,
razvijati specijalisticke sluzbe palijativne skrbi za rjeSavanje kompleksnih slucajeva ili
neizdrzivih socijalnih situacija.

Palijativnu skrb ne mora potpuno financirati drzavno osiguranje kao u SAD-u.2? S
druge strane, Cisto dobrovoljacki hospiciji rijetkost su. Potrebna je okosnica djelatnika
u punom radnom odnosu i oni ¢e voditi pomo¢nu aktivnost dobrovoljaca, ¢lanova gra-
danskih udruga. Kao profesionalci oni ¢e imati vremena za stalno vlastito usavrsavanje,
nastavu i istrazivanja. Donacije ¢e i dalje biti neizbjezne.

U programu smo dodatno posebnu paznju posvetili obradi kvalitete usluga u pali-
jativnoj skrbi, radu u interdisciplinarnom timu, suvremenom lijeCenju simptoma i ko-
nacéno posebno delikatnom pitanju: obustavi ili neuvodenju ,neutemeljenog” lijecenja.
Znam da smo daleko od konsenzusa, ali treba uvijek nanovo razgovarati o problemu,
kako danas-sutra ne bismo morali, zbog pomanjkanja sredstava, odlucivati — naprecac.

Glavne su teme bile sljedece:

a. Moguc¢nosti integracije palijativne skrbi u postojeci

zdravstveni sustav u tranzicijskim zemljama

U okviru prve teme nasi su gosti izlozili svoja dostignuca i probleme. Bili su to: Jacek
Luczak: Integracija palijativne skrbi u sluzbenu politiku zastite zdravlja u tranzicijskim zemlja-
ma; Piotr Krakowiak: Odgoj javnosti o temama hospicija i palijativne skrbi; Natasa Milicevi¢:
Problemi i rjeSenja u realizaciji prvog hospicija u Beogradu. Europska konferencija o palijativnoj
skrbi, Beograd, 2004.; Mirjana Adzi¢: Sljedeci koraci u razvoju palijativne skrbi u Republici
Makedoniji. Njihove misli opsezno su reproducirane u zborniku.

U program su naknadno kao usmeno priopcenje ukljucena jedinstvena administra-
tivna dostignuca u Tuzli, s ulaskom svih jedinica palijativne skrbi u sluzbeni sustav
zdravstvene zastite.

To je bio sadrzaj ,, udarnog” dijela kongresa, pokusaj da se primjerima izvedivih hos-
picijskih projekata, u uvjetim slicnima nasim, postigne pomak s mrtve tocke i napuste
one kobne parole: ,Mi sve to znamo i mi sve to radimo” — problem je u tome , kako”.

b. Palijativna skrb — bitan kvalitativni pomak u medicini

To je bila druga glavna tema. Sudjelovali su: Nikola Bas: Aktualno zdravstveno zakono-
davstvo RH u vezi s palijativnom skrbi; Jadranka Mustajbegovic i Ivan Sklebar: Moze li se

270 Glavninu osigurava Medicare, Hospice Benefit, a postoje i privatna osiguranja.
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torditi da je organizirana palijativna skrb indikator povecanja kovalitete zdravstvene ustanove?;
Marijana Bras i Rudolf Gregurek: Konzultativna psihijatrija kao jezgra kasnijeg interdis-
ciplinarnog hospicijskog konzultativnog tima; Aleksandar Dzakula: SWOT analiza. 1 ta su
predavanja opsezno reproducirana u zborniku.

c. Poceci organizacije palijativne skrbi u Hrvatskoj

Sjednicu je zapocela kolegica Gordana Pel¢i¢ s Krka govoreci o praktiénim problemima
u palijativnoj skrbi. Morana Brkljaci¢ govorila je o potrebama grada Rijeke za hospi-
cijem i palijativnom skrbi. O konkretnim je rezultatima govorila Julijana Franinovi¢-
Markovi¢ iz Pule. Vesna Serti¢ i Zarka Zalar izlagale su o vrlo konkretnom velikom
postignucu ,sestri za planirani otpust iz bolnice”. Vrlo su konkretna bila i izlaganja
Regionalni hospicijski centar Zagreb kao centar kuénih hospicijskih posjeta (Matija Rimac,
Ivanka Kotnik, Anica Jusi¢) te Redoviti sastanci i edukacija nezdravstvenih dobrovoljaca
RHC-a (Ivana Bandovié-Ozegovi¢ i Gordana Spoljar).

d. Edukacija u palijativnoj skrbi

O svojim iskustvima referirale se Zarka Zalar, Matija Rimac i Anita Jurigi¢. One su bile u
Rochesteru na tecaju Sveucilista Kent koji vodi David Oliver. Cilj je bio postizanje kvalifi-
kacije Certificate of Palliative Care. TeziSte je bilo na tome da se nauci raditi u interdisciplinar-
nom timu. Buducdi da su odlasci u Rochester bili vezani uz mnogo financijskih problema,
David Oliver — kako bi tu vrst izobrazbe pruzio sto vecem broju hrvatskih sudionika — iSao
je tako daleko da je svoju grupu i sebe opteretio dvostrukim naporom. Uz redoviti diplom-
ski tecaj, koji se sada drugi put odvijao u prizemlju MEF-a i za koji je MEF davao odredenu
pomoc (nocenje, dnevnice), opteretio je svoju grupu paralelnim predavanjima za sudionike
Cerificate of Palliative Care. O rezultatima prvog takvog tecaja ,, premjestenog” iz Rochestera
u podrumske prostorije MEF-a referirala je polaznica iz Varazdina Karmen Kukolja.

O elektivnom diplomskom tecaju palijativne skrbi na engleskom dijelu studija me-
dicine, u sklopu modula End- of Life — Care, govorio je voditelj engleskog studija Davor
Jezek. Na zavrsetku sjednice govorila je gosca iz Ljubljane Majda Pahor, koja je bila na
stipendiji u Svedskoj u vezi s razvijanjem profesionalne kompetencije, internacionalno
i interdisciplinarno.

e. Psiholoski i duhovni problemi

Rijec¢ je o vaznim predavanjima treceg bloka. Zapocela ih je dugogodisnja komuniko-
loginja hrvatskog hospicijskog pokreta Silvija Brki¢ temom Komunikacija u palijativnoj
skrbi; Anica Jusi¢ govorila je o etici komunikacije; Melita Stipanci¢-Reiner o novoj ne-
urolingvistickoj psihoterapiji u radu s dobrovoljcima u palijativnoj skrbi, a Miroslav
Prstaci¢ i Renata Martinec o Zivotnom potencijalu i interdisciplinarnosti.

Taj vrlo sadrzajni prvi dan zavrsio je svecanim otvorenjem kongresa u Muzeju
Mimara i MUO-u. Otvorenje je bilo popraceno nastupom Cantus ansambla pod vod-
stvom Berislava Sipusa — Moderna muzika za moderni pokret te domjenkom i Setnjom.

Prvoga dana kongresa organizirana je i tiskovna konferencija uz sudjelovanje stra-
nih gostiju pod sloganom: ... a zbogom? Naziv je protuteza vrlo uspjesnoj akciji u korist
rodilista: ...a bebe? To je trebao biti pocetak humanitarne akcije koja je imala financijski
pomoc1 aktivnosti Regionalnog hospicijskog centra. Vodila ju je Jadranka Mustajbegovic
iz Skole narodnog zdravlja Andrija Stampar, autorica slogana akcije.
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U slusateljstou Jacek Luczak
promice ideju hospicija natpi-
som na mayici.

Nakon svecanog otvore-
nja domjenak na terasi
MUO: U prvom redu
Jacek Luczak, Gordana
Spoljar, Piotr Krakowiak,
Natasa Milicevic i
Mirjana Adzi¢

Setnja nakon domjenka uz
A.G.Matosa: Maja Butigam, Ivana
Bandovic¢- Ozegovi¢, Jacek Luczak,
dobrovoljka Suzana Cukrov ina
klupi Piotr Krakowiak.
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f. Kako se sna¢i u ,Sumi” novih analgetika u uznapredovaloj

fazi bolesti. Redefinicija indikacija.

Govorilo se o principima i novitetima. Sudjelovala sam u suautorsvu s Matijom Rimac,
Marijanom Bras, Rankom Baraba, Antom Barada i Zoranom Loncarom. Teziste je bilo
na sljede¢im preporukama: slijedimo izbor i primjenu analgetika po shemi sto ju je
preporucila aktualna predsjednica Svjetske organizacije za hospicij i palijativnu skrb
Kathleen Foley. Ona je svojedobno bila i predsjednica povjerenstva SZO-a koje je stvori-
lo pojam ,,analgezije po stepenicama®. Trenutno je ¢elnica niza istrazivackih algoloskih
programa. Istaknuta je potreba za slijedenjem sluzbenih radnih preporuka Europske
organizacije za palijativnu skrb umjesto stalnog ,otkrivanja tople vode”, tim vise Sto
su upute te organizacije sastavljene i za manje bogate nacije. Matija Rimac govorila je
o supkutanoj analgeziji — koju nasi algolozi stalno zapostavljaju; Marijana Bras izlagala
je o psihijatrijsko-psiholoskim ¢imbenicima u dozivljaju boli, a Ranka Baraba i Ante
Barada ponovno o razlicitim novijim oblicima lije¢enja neuropatske boli.

g. LijeCenje simptoma

Ova sjednica obuhvatila je preventivu (Marijana Jak¢in, vms) i kurativu dekubitusa
(Janko Hancevi¢ i Cvjeta Miti¢, vims) te najnovije stavove u lijecenju limfedema (Nada
Kraljevic).

h. Rad u interdisciplinarnom timu

Vesna Miokovic i Snjezana Bosak govorile su o palijativnoj skrbi o plu¢nim bolesnicima
koju provodi Bolnica u ku¢i — BUK, a gosc¢a s Golnika Andreja Peternelj o posebnom kli-
nickom postupku s bolesnicima s mikrocelularnim karcinomom. Nakon principijelnog
predavanja $to ga je odrzala Matija Rimac slijedila su Cak tri referenta iz Slovenije na tu
temu: Majda Pahor iz Ljubljane te Ana Delimar i Anja Simoni¢ s Golnika. Skupinu pre-
davanja zaokruzila je informacija o poreckom modelu Hospicij — ku¢na skrb (N. Basani,
S. Caki¢-Kuhar, S. Milotti).

i. Timski rad u praksi Regionalnog hospicijskog centra u Zagrebu

Timski rad opisan je do u detalje, od poziva upomo¢ do sastavljanja tima (Gordana
Spoljar, administrator). Ivana Bandovié-OZegovi¢, socijalna radnica, govorila je o obite-
lji i bolesniku kao jedinici skrbi, Ivanka Kotnik, lijecnica, o medikaciji, hidraciji i prehra-
ni u terminalnom periodu zivota, Anka Abram-Vuleti¢, medicinska sestra, o onome $to
se poduzima kad bolesnik umre, Biserka Budigam, psihologinja, o zalovanju prije smrti
i poslije nje, kod djece i kod odraslih, a Jadranka Zdelican, ekonomistica dobrovoljka, o
ulozi dobrovoljaca u ku¢nim hospicijskim posjetima.

Ovo je nov pristup u medicini, koji se u svijetu propagira, a na kojem u Hrvatskoj od
pocetka inzistiramo. Za razvitak palijativne skrbi bitni su sastanci i dogovori tima na par-
tnerskoj osnovici. Vazna je podjela informacija i podjela odgovornosti, ali i medusobna pot-
pora u emocionalno nabijenim situacijama kako ne bi doslo do ,,sindroma sagorijevanja”.

j. Obustava aktivnog lijecenja i prijelaz na palijativnu skrb. Kako odrediti
medicinski trenutak kada treba prijeci na iskljucivo palijativnu skrb.

Tredi je dan cijeli bio posvecen najkontroverznijoj i najdelikatnijoj temi u palijativnoj
medicini, a to je eticki pristup samom zavrSetku Zivota. Ta produljena sjednica bila
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je zapravo nastavak cjelodnevne konferencije u listopadu 2002. Izlaganja su opet bila
multiprofesionalna (a ne intraprofesionalna — koja bi trebala ud¢i u patofiziologiju
dogadanja).

Pocelo je predavanjem Josipe Bis¢an, vims, koja upozorava na to ¢injenicu da tu tesku
dilemu mora ponovno rjesavati hekticni pogon hitne internisticke sluzbe. Anica Jusi¢
upozorava u svojem predavanju Kljucni eticki problemi u palijativnoj skrbi na svu slo-
zenost etickih problema u takvim situacijama i goleme teSkoce u pravednoj razdiobi
»zdravstvenog kolaca”. Ponovljena je analiza knjige Lea Pessinija: Distanazija — do kada
produzavati Zivot? (Iva Sorta Bilajac i Ivan Segota). Svjetlana Cala modificirano ponavlja
svoje predavanje od prije dvije godine isticuéi paradoks: , U Hrvatskoj je lako do¢i do
dijalize — skupog postupka, a nemoguce do relativno jeftine palijativne skrbi, za one
koji nemaju ili ne Zele indikaciju za dijalizu?!” Manja Prasek-Kudrna zauzima se za sto
dulje postivanje antidijabetskih principa.

David Oliver u dva predavanja prikazuje rjeSavanje problema u ALS kazuistici te
u hitnim hospicijskim slucajevima raspravljajuci i o indikaciji za reanimaciju. Problem
reanimacije — umjetnog odrzavanja vitalnih funkcija cerebrovaskularnih bolesnika i
njegova obustavljanja — problem je o kojem je govorila Vida Demarin?'. I bolesnici u
kroni¢nom vegetativnom stanju takoder su tezak problem, istakao je Zarko Bakran.
Rehabilitacija u Krapinskim toplicama cesto je prekratnog trajanja, a rjeSavanje kuénih
problema previSe je ovisno o ¢lanovima uZe obitelji. Blokove predavanja zaokruzZio je
Zvonimir Separovi¢, nas Cesti suradnik, razradom pravnih dilema u okviru eutanazije
i hospicija.

U zavrSetku kongresa isticem u povodu Svjetskog dana hospicija i palijativne skrbi
Venecijansku deklaraciju iz 2006. kojom se poticu istrazivanja u podrudju palijativne skrbi
u zemljama u tranziciji.

Kongres je zavrsio Zagrebackom deklaracijom, koja glasi:

»Dobrovoljci Regionalnog hospicijskog centra, Zagreb, Hirceva 1, rade dobrovoljno
vec Sest godina na poboljSanju kvalitete Zivota umirucih i njihovih obitelji i ovako se ne
moze i ne smije nastaviti. Sporadicne akcije oplemenjuju sredinu iz koje su dosli, ali ne
razvijaju novu specijalisticku struku. Umjesto dobrovoljnog treba uvesti profesionalni
rad u punom radnom vremenu. Postoji drustveni interes i politicka volja mora omo-
guditi da se on ostvari. Zahtijevamo od Vlade da pokrene osnivanje mreze hospicijskih
jedinica diljem Hrvatske sa sredistem u Zagrebu. Trazimo osnivanje ustanove za pali-
jativnu skrb koja ce biti ovlastena sklapati ugovore s HZZO-om. Na celu te ustanove
bit ¢e kvalificirani stru¢njaci za palijativnu skrb koji ¢e imati vremena i mogucnosti za
daljnje usavrSavanje i za nastavno-istrazivacki rad. Samo se tako moze i u Hrvatskoj
razviti nova medicinka struka — palijativna medicina/skrb.”

Dodaci u knjizici programa
U program smo dodali, uz uobicajeni adresar aktivnih sudionika, kratke biografije
uvodnicara. Na prvoj i zadnjoj unutarnjoj stranici ovitka tiskane su smjernice.

Na prvu unutarnju stranicu stavili smo ono bitno iz predavanja Piotra Krakowiaka,
nacionalnog duhovnika hospicijskog pokreta Poljske, pod naslovom: Zadatak hospicija
jest odgoj o problemima kraja Zivota. Smrt jos uvijek nije predmet medicinske nastave, prava

271 Vida Demarin, sveudili$na profesorica neurologije i predstojnica Neurologke klinike, KB"Sestre milosrdnice"

219



umirucih nisu dio medicinskih studija. Nailazimo na vakuum i medu profesionalcima
i medu laicima jer se znanje o pravu umirucih ni od koga ni u jednoj disciplini ne trazi.
Svi smo u tom pogledu osamljeni. Premda ¢e svako od nas umrijeti, malo je tko od nas
spreman na smrt ili se sprema umrijeti na pravi nacin. Ipak, za ars moriendi postoje
dobre lekcije nasih starih (A. Imhof: An Ars Moriendi for our Time, 1996.). Ars moriendi
potreban je nasem drustvu kako bi razumjelo smrt i umiranje te prihvatilo palijativhu
skrb. Ona mora biti ukorijenjena u svoje vrijeme. Vazno je koncentrirati se na bitno u
odgoju vezanom uz kraj zivota kako bi se time zadovoljili interesi umirucih te pronasli
odgovori na najvaznija egzistencijalna pitanja. Ovim bi putem spomenute lekcije mogle
promijeniti ars vivendi i dovesti do ,, umjetnosti ispravnog zivljenja”! Hospicijski po-
kret u Poljskoj slavi svoju 25. godisnjicu (od posjeta Cicely Saunders Krakovu 1981.). U
Poljskoj tijekom 2006. godine radi vise od 300 centara hospicijske i palijativne skrbi i oni
godisnje pomazu vise od 100.000 ljudi.

Na zadnju unutarnju stranicu stavili smo plan: Osnovno o nacionalnoj strategiji ra-
zvitka palijativne/hospicijske skrbi u Hrvatskoj (autor: Anica Jusic). Povjerenstvo ministara
Vijeca Europe formuliralo je 2003. godine za drzave clanice ove osnovne preporuke:
,Palijativna je skrb integralni dio zdravstvenog sustava i neotudiv elemenat prava gra-
dana na zdravstvenu skrb. Odgovornost je vlade da jam¢i palijativnu skrb i omoguci je
svakome tko je treba. To nije ni karitativna ni profitabilna djelatnost.”

Palijativna skrb u Hrvatskoj realizirat ¢e se, u prvom redu, u posebno izobrazenim
interdisciplinarnim timovima — koji imaju savjetodavnu ulogu za sekundarnu i tercijar-
nu razinu zdravstvene zastite. Na razini primarne zdravstvene zastite, uz savjetodavnu
ulogu, interdisciplinarni timovi rade i kao izvrsitelji usluge u organski, psiholoski ili
drustveno kompliciranim slu¢ajevima umiranja. Timovi moraju imati bazu u samostal-
noj jedinici, ustanovi za palijativnu skrb — hospiciju. Ona obuhvaca hospicijske kuc¢ne
posjete, ambulantu za bol i palijativnu skrb, dnevni hospicijski boravak i mali stacionar
za one kojima skrb kod kuce vise nije moguca. Takve , ustanove” bile bi i nastavna baza
za sve profile zdravstvenih djelatnika (lijecnike, medicinske sestre, fizikalne terapeu-
te, socijalne radnike, psihologe itd.). ,,Ustanove” moraju biti ,umrezene” diljem cijele
drzave i u stalnoj suradnji s jedinicama primarne, sekundarne i tercijarne zdravstvene
zastite.

2.7. Drugi kongres palijativne skrbi Hrvatske, listopad 2008.
Slogan: Hospicij i palijativna skrb — osnovno ljudsko pravo

Pokrovitelj je ovaj put Stjepan Mesi¢, predsjednik drzave. Pokrovitelji — ustanove:
Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi RH, Ministarstvo obitelji, branitelja i meduge-
neracijske solidarnosti RH te SUH. Organizatori su brojni: HDH/PS, HD za gerijatriju i
gerontologiju, HD za psihosomatiku, HD za poboljsanje kvalitete zdravstvene zastite,
HD za farmakoekonomiku i ekonomiku zdravstva, Klinika za psiholosku medicinu
KBC-a Zagreb, HUPH, KUZ, MEDIUS.

Prvi put izostaje AMZH, Senat, jer nismo mogli platiti novoodredenu cijenu pokro-
viteljstva. Na tom kongresu, za razliku od proslog, nije bilo simultanog prevodenja,
posvetili smo vecu paznju donatorima, ¢iji su logotipi tiskani u boji, na unutarnjim
stranicama korica programa. Glavni su nam sponzori bili MZSS RH, MUO i Roche. U
vodenju kongresa pokusSala sam predstaviti svoju potencijalnu nasljednicu Marijanu
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Bras. Bila sam uistinu na kraju snaga, a ocekivana pomo¢ dolazila je ,na kapaljku”,
cesto i s negativnim predznakom. Zbornik sam isforsirala no¢nim radom i zalaganjem
supruge vlasnika tiskare Krinen. Za recenzije nije bilo vremena jer su materijali kasno
stizali i trebalo je itekako pozurivati i pomagati slanje tekstova.

a. Uvod

U uvodu sam izlozila sljedece: ,Bilo je to davno, prije viSe od 50 godina, kada mi je
otac u jednoj kriznoj situaciji, ispricao sljede¢u pricu: ‘Miho Pracat, brodovlasnik iz
Dubrovacke Republike, izgubio je sve Sto je imao, te je posao na dubrovacke mire kako
bi se bacio niz stijene u more. Ondje je vidio malu gustericu kako se muci i muci — htjela
se popeti na zidi¢. Ali blizu vrha bi pala... pa opet... i opet i... konac¢no je ostala na
vrhu, odmarajudi se na suncu. I gospar se trgnuo. Ako moZze gusterica biti tako uporna i
konacno uspjeti, mogu ija. I vratio se i pokusao opet... ostvarivsi tada bogatstvo.”

Posljedne su godine za hospicijski pokret u Hrvatskoj bile vrlo teske. Osnovni nam
je problem razumijevanje i osjetljivost javnosti za nesto Sto se ne da izraziti kao ‘bruto’
ili ‘neto’. Vazno je postici ‘sluzbeno razumijevanje za osnovne probleme u organizaciji
zdravstva u kojem nije jasno — Sto tko mora ili smije raditi’. Kvalitetna organizacija
zastite zdravlja mora se zasnivati na transparentnosti. Moramo si osvijestiti i priznati
da smo na mnogim podrudjima izgubili na kvaliteti, koju smo vec¢ imali na europskoj
razini. Moramo naci snage da pogledamo istini u oci, a ta je da smo zaboravili na onu
Stamparovu parolu: ‘Zdravlje za sve’.

Nasa je aktualna parola: “‘Hospicij i palijativna skrb — osnovno ljudsko pravo za sve,
i bogate i siromasne’. Smrt dostojna covjeka ne smije biti luksuz bogatih. Htjeli bismo
ovim kongresom upozoriti na osnovne nedostatke i ponuditi neka rjesenja koja su ve¢
na mnogim mjestima u svijetu obi¢na svakodnevica.

Stari znak Hrvatskog drustva za hospicij/palijativnu skrb — pticu koja uzlijece s glo-
busa u plavo nebo — obojili smo ruzicasto aludirajuci na onaj citat nade: “Zora svice, bit’
¢e dana...” U nadi se Zivi... u nadi se mre... u nadi je zivot... sprije¢imo da budu u pravu
pesimisti koji kazu — u nadi je sve. Kao dodatak programu, uz redoviti adresar aktivnih
sudionika, tiskan je i Nacrt zakona o palijativnoj skrbi u izradi. Ponovno ce se pojaviti
u zborniku.

Dan prije pocetka u Muzeju za umjetnost i obrt odrzana je konferencija za medije
Quo Vadis palijativa u Hrvatskoj koju je vodio Veljko Dordevi¢, a sudjelovala sam i ja, uz
Marijanu Bras, Stjepana Krajaci¢a, Vlastu Vucevac i Zorana Loncara.

Imali smo prvi put veliko otvorenje ve¢ ujutro, s muzickim programom i recitalom
te uvodnom rije¢i Marijane Bras$ o historijatu hospicijskog pokreta. Planirani program
prvoga dana poceo je tek nakon 10 sati!!!

b. Reorganizacija zdravstva i palijativna skrb

Uvodno predavanje Ranka Stevanovica: Inovativna reforma zdravstvene zastite — kakva bi
trebala biti? bilo je opéenito. Nakon odmora od pola sata poceli smo sa serijom vrlo
ciljanih predavanja. Pocela sam naglasavati potrebu da prije svega definiramo pojmo-
ve o kojima govorimo i za ¢iju se realizaciju borimo. Vrlo vaznu temu o palijativnim
odjelima u domovima za starije i nemocne razradila je Vlasta Vucevac. Luka Kovaci¢ i
Spomenka Tomek Roksandi¢ naglasili su Skolovanje za palijativnu skrb. Svakako mora-
mo prihvatiti da je palijativna skrb u prvom redu javnozdravstveni problem. Prvi sam
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put iznijela temu o kojoj se iznova govorilo na sastanku Povjerenstva MZSS-a i iznova
slalo dopise ministru Milinovic¢u. Nije nijednom odgovorio na zahtjev za ozakonjenje
dopusta i naknadu za njegovatelje umirucih kod kuce koji moraju izostajati s posla.

c. Quo Vadis palijativna skrb u Hrvatskoj

Poslijepodne su bile dvije sjednice. Prvoj je dala uvod Morana Brkljaci¢ rezultatima
statisticke analize odgovora na upitnik: Potrebe gradana nezdravstvenog profila i zdravstve-
nih djelatnika Republike Hrvatske za organiziranim sustavom palijativne skrbi i izgradnjom
hospicija. Odgovor je bio u vrlo visokom postotku pozitivan, iako nisam sigurna da je
vecini anketiranih bilo jasno o cemu se zapravo radi. U radionici koja je slijedila, a koju
je vodila Julijana Franinovi¢-Markovi¢, tema je bila Quo vadis palijativna skrb u Hrvatskoj
— dvije godine kasnije. Pratili su se problemi i prijedlozi rjeSenja sto su ih davali sudionici
rasprave iz razli¢itih gradova.

d. Quo vadis palijativna skrb u svijetu

Druga sjednica bila je sjednica na kojoj su predavali stranci. Safija Kalajli¢ i Sefika Delagi¢
(Tuzla, BiH) govorile su o organiziranom zbrinjavanju pacijenata u terminalnom stadiju
bolesti; navodile su iskustva Centra palijativne njege u UKC-u u Tuzli. I drugo predava-
nje iznio je sudionik iz Tuzle Osman Sinanovi¢: Perspektive razvoja palijativne neurologije
u Tuzli. Sve su to u praksi uspjesni pionirski poslovi.

Posebno je bilo interesantno predavanje Tanie Becker?2. U tom je predavanju prika-
zala primjer bolesnice koja je dosla u hospicij umrijeti, a pozivjela je ondje 10 godina.
Hospicijski pokret u Kini posebno je vazan zbog umjetne promjene strukture drustva sa
zaustavljanjem nataliteta. U konacnici je barem teoretski rezultat toga da se jedan clan
obitelji mora brinuti za najmanje Sest predaka. Profesorica Emese Somogy-Zalud sa
Sveucilista u Honoluluu govorila je o organizaciji palijativne skrbi u SAD-u s mnogim
detaljima iz zdravstvenog osiguranja.

Uvecer je bila projekcija filma o pripremi na smrt dvaju muskaraca razlic¢itih profila
The Bucket List s Morganom Freemanom i Jackom Nicholsonom u glavnim ulogama.

e. Ublazavanje simptoma u krajnjem stadiju neizljecive bolesti

Drugi dan ujutro slusali smo izlaganje o organizaciji Ambulante za bolna stanja koju
vodi Ranka Baraba, zatim izlaganje Vesne Basi¢-Kes i Vide Demarin o Ambulanti za
bol Neuroloske klinike KB-a Sestre milosrdnice te Zorana Loncara o pokusaju definicije
algoritma terapije boli u terminalnom stanju. Govorila sam o vlastitim iskustvima u
zbrinjavanju ALS bolesnika u ku¢noj hospicijskoj skrbi, a Marinka Mravak-Stipeti¢ o
algoritmu u njezi usne Supljine.To je bilo didakticki posebno dobro predavanje.

f. Psiholosko-psihijatrijski vidovi palijativne skrbi

Poslijepodne je Marijana Bras ponovila predavanje na temu psihijatrijskog komorbidite-
taikod bolesnika i kod ¢lanova obitelji; Sanda Anton iz Osijeka govorila je o tome sto je
u praksi psihoonkologija, Melita Stipanci¢ o psihosocijalnoj procjeni u palijativnoj skr-
bi, a Biserka Budigam o vlastitim iskustvima pod naslovom: Anticipatorno i postmortem

272 Tania Becker radila je svoju doktorsku disertaciju u Njemackoj studirajuci posebno kineske hospicije.
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Zalovanje — na terenu. Nakon odmora slijedila je radionica Strah od smrti. Vodile su je
Melita Stipancic¢ i Tereza Salajpal.

U 19 sati u MUO-u je odrzana svecana proslava Svjetskog dana hospicija i palija-
tivne skrbi. Dominirala su dva vrlo uspjesna nastupa moderne baletne grupe TALA i
instrumentalni nastupi Helene Poto¢nik i Mihaela Paara. Izlaganja su uklju¢ena medu
umjetnicke tocke. Domacica Silvija Brki¢ bila je uvodnicarka naglasujuci kako je MUO
vec osmi put domacin promidZzbe palijativne skrbi. Marijana Bras govorila je o znacenju
proslave. Maja Boban i Hrvoje Hoffman prikazali su odjeke Hruvatske deklaracije o pali-
jativnoj skrbi progirene diljem Hrvatske, a prevedene i u inozemstvu. Gordana Spoljar
govorila je o humanitarnoj akciji ...a zbogom?

g. Psihosocijalni problemi, obitelj i dobrovoljci

Prvo predavanje treceg dana odrzao je Rudolf Gregurek pod naslovom: Zasto sam u
nastavu Katedre za psihologijsku medicinu ukljucio i poglavlja palijativne medicine? Ivana
Bandovic¢-Ozegovic govorila je o kompetencijama socijalnog radnika u palijativnoj skr-
bi u svijetu i u Hrvatskoj, a Gordana Spoljar o obitelji kao glavnom ¢lanu hospicijskog
tima u skrbi oko bolesnika, od prvog telefonata do pogreba.

Organizirane su tri radionice: Nezdravstveni dobrovoljci i obitelj kao ‘oni koji se brinu’;
Uloga nevladinih udruga u razvitku palijativne skrbi — sudjelovale su predstavnice udruga:
Koalicija udruga u zdravstvu, Sve za nju i Hrvatska udruga prijatelja hospicija; Studenti
Medicinskog fakulteta i palijativna skrb. Nakon prve radionice razgledavao se poster kao
novitet u nasoj organizaciji kongresa.

Zakljucci s kongresa:
1. Prioritet je izobrazba djelatnika palijativne skrbi na suvremenoj razini.

2. Treba produbiti reformu zdravstva uz ukljucivanje palijativne skrbi svagdje gdje
se pati i umire. To moze biti kod kuce, u domovima za starije i nemocne, u bolni-
cama/klinikama, u ustanovama za kronicne bolesnike...

standarda u palijativnoj skrbi.

4. Treba organizirati projekt popisa potreba za palijativnom skrbi na republickoj ra-
zini. Rezultate treba izraziti u minimalnim kadrovskim i materijalnim potrebama.

U studenom 2008. organizirala sam zajednicki sastanak HDH/PS-a HLZ-a i HDGG/
HLZ-a kao priliku za zajednicki komentar i epikrizu Drugog kongresa. On je trebao biti
i uvertira za izbornu skupstinu u sije¢nju 2009. godine. Ministarstvo znanosti, obrazo-
vanja i sporta prvi put 2008. nije financijski pomoglo organiziranje priredbe palijativne
skrbi. Na ponovljeno trazenje odgovora receno mi je da ¢emo ga dobiti tijekom listo-
pada — medutim nismo ga nikada dobili. Od MZSS-a sam za pokrice dugova u vezi
s kongresom trazila novac koji je kao proracunska stavka dodijeljen Povjerenstvu za
palijativnu skrb. Odgovor je bio da na stavci — nema novcal!

Gomilali su se motivi za moje napustanje , bojista”.
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3. POKUSAJI RAZVIJANJA SUPSPECIJALIZACIJA
1Z PALIJATIVNE MEDICINE

3.1 ALGOLOGIJA

a. Prvi kontakti

Tijekom 1992. pozvana sam da odrzim predavanje Sto je hospicij?”. Bili su to Svibanjski
zdravstveni dani koje je organizirala Podruznica HLZ-a iz Karlovca na temu Onkoloski bo-
lesnik. Tamo sam upoznala predsjednicu podruznice Marijanu Persoli-Gudelj. Svidjelo
mi se njezino predavanje o epiduralnoj analgeziji pomocu sustava sto ga je improvizi-
rala. Ona je ve¢ prije sudjelovala kao anesteziolog u radu algoloske ambulante i odjela
Opce bolnice u Karlovcu, jedinica sto ih je 1979. i 1992. osnovao Vjenceslav Kiseljak.
Zamolila sam je za sudjelovanje na Prvom simpoziju Hospicij i palijativna skrb 1994. te za
opis primjene takvog oblika analgezije na jednom mojem prijatelju koji je bolovao od
karcinoma bubrega. Prva primjena odlicno je uspjela i mladic¢ je (naravno, bez suglasno-
sti nadleznog lijecnika) Cetrnaest puta ronio u moru, dok mu kateter konacno nije ispao.
Marijana se ukljucila medu moje uze suradnike.

Nastupila je na Prvom simpoziju Hospicij i palijativna skrb 1994. s nekoliko predavanja
koja su objavljena u knjizi: A. Jusi¢ i sur. Hospicij i palijativna skrb. Odrzala je predavanje
i na Drugom simpoziju Hospicij i palijativna skrb 1996. te u nizu drugih aktivnosti HDH/
PS-au Zagrebu i u drugim gradovima RH ili u inozemstvu. Usla je u sastav prvog pred-
sjednistva HDH/PS-a HLZ-a i sudjelovala je na pocetnim ,malim” sastancima drustva.

U svibnju 1996. u Hospiciju St. Christopher’s u Londonu odrzavao se tecaj pod na-
slovom Management of pain. Sudjelovala je Marijana Persoli-Gudelj i Blazenka Hoffman.
Produljile su svoj boravak i zbog razgledavanja hospicija i posjeta bolnici King’s College
of Medicine te primjene analgetskih blokova pod kontrolom RTG-a.

Istaknut ¢u prve posebne zajednicke nastupe u Hrvatskoj:

1996. Janko Vodopija, predsjednik Nacionalnog zdravstvenog vije¢a Ministarstva
zdravstva i socijalne skrbi, ukljucio je u dnevni red devete sjednice vijeca temu: Hospicij
— ublaZavanje boli — rad volontera. Trebalo je u pola sata izloZiti probleme. Ja sam govorila
o filozofiji hospicija i palijativne medicine, Marijana Persoli-Gudelj o uvozu opijata, a
Natalija Rulnjevi¢ o dobrovoljcima.

Konkretni rezultat te sjednice bio je samo uvoz morfin sulfata sporog otpustanja —
Kapanola - iz Australije, koji se vrlo loSe podnosio.”* Predlagali smo ve¢ onda tablete
morfin sulfata s neposrednim otpustanjem — Sevredol, koji je relativno jeftin. On je u
Engleskoj ve¢ dugo prihvacen kao osnova titriranja podnosljivosti za opijate i odredi-
vanja njihove optimalne doze. Nije prihvaceno ni privremeno rjeSenje — kopija poljskog
uzora. Poljaci su naime po savjetu Cicely Saunders otapali za peroralnu upotrebu am-
pulu morfin klorida, 10 mg u destiliranoj vodi. Ubrzo su uspjeli nabaviti i Sevredol. Kod
nas je ubrzo u budu¢nosti imala apsolutnu prednost nabava skupih naljepaka.

273 Na prijedlog Karlovcanke, lanice Hrvatskog katoli¢kog lije¢ni¢kog drustva, koja je slugala moje prvo predavanje na ovu
temu, na sastanku drustva u Zagrebu.
274 Mnogo kasnije saznala sam od gosta iz Njemacke da je to zbog prevelike koncentracije za pocetnu dozu.
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b. Simpoziji i kongresi

U sije¢nju 1997. Marijana Persoli-Gudelj zapocinje niz vrlo uspjesnih samostalnih aktiv-
nosti. U raspravi o lokaciji sastanka ja sam predlozila Karlovac kao izraz svoje osnovne
politike — Sirenja palijativne skrbi na sve gradove RH. Prva od tih relativno samostalnih
aktivnosti bio je niz jednodnevnih sastanaka pod naslovom Simpozij o palijativnom
lijecenju maligne boli. Prvi je sastanak najprije nazvan minisimpozij, za razliku od
viSednevnih simpozija Hospicij i palijativna skrb u Zagrebu. Odrzavali su se svake go-
dine do 2005. u Domu hrvatske vojske Zrinski u Karlovcu. Na tom prvom simpoziju
Senat HAMZ-a sudjeluje kao prvi organizator, drugi je HDH/PS HLZ-a, onda HLZ
— Podruznica Karlovac te Hrvatsko drustvo za anesteziologiju i intenzivno lijecenje.
Simpozij je izazvao velik interes, prisustvovalo mu je vise od 350 sudionika. U njegovu
je radu sudjelovala i gosca iz Maribora N. Kréevski-Skvar¢, koja je i kasnije redovito
sudjelovala kao predavac. Ovaj put govorila je o socijalnoj, dusevnoj, kulturnoj i fizickoj
sastavnici totalne patnje, o nociceptivnoj, psihogenoj i neuropatskoj komponenti boli
itd. sve do simpaticke distrofije i kauzalgije.

Psiholog Havelka, dekan Visoke zdravstvene skole, govorio je o psihosocijalnom
pristupu malignoj boli naglasavajudi potrebu prelaska na holisticki pristup bolesniku.
M. Persoli-Gudelj govorila je o ,prvoj stepenici” u svijetu prihvacene analgetske lje-
stvice, dajuci prednost metamizolu. Za epiduralnu analgeziju upotrebljava usporedbu:
,Stoje Rolls -Royce medu automobilima, to je epiduralna analgezija medu drugim anal-
gezijama.” V. Majeri¢-Kogler istaknula je da su nam na , drugoj stepenici” pristupacni
samo Kodein i Tramadol. Prvi je pristupacan samo u bolnici. Flasteri Durogesic za sada
su nepristupacni zbog visoke cijene. J. Zuni¢ govorio je o analgeticima trece stepenice.
Morfin se smije uvoziti, ali nije naSao uvoznika ni za standardni ni za retard oblik.
Predlaze da se na listu zdravstvenog fonda stavi i laksativ Portalak. Predstavnica tvrtke
Glaxo-Welcome predstavila je Kapanol caps a 20 mg kao prvi odobreni morfinski prepa-
rat s produljenim djelovanjem.

Iva Ujevi¢-Birti¢ i Purdica Durici¢ govorile su o bolnim sindromima u ku¢nim po-
sjetima. I. Mlinari¢ upozorava na potrebu upotrebe vanjskih fiksatora kod patoloske
frakture, sto moze bitno smanjiti bol. Dani su izvjestaji o svjetskim kongresima o lije-
¢enju boli u Vancouveru i Istanbulu (M. Persoli-Gudelj) i o tecaju za klinicare koji su
zainteresirani za lijecenje kroni¢ne boli i palijativnu skrb u Londonu (B. Hofman). J. Jeli¢
pozdravlja bavljenje analgezijom i Zeli da se uklone administrativne prepreke razvitku
struke. M. Persoli-Gudelj govorila je o SZO trokutu — odgoju, dostupnosti i zakonima
— kao osnovnim mjerama potrebnim za razvitak ucinkovitog nacionalnog programa za
suzbijanje boli.

U zaklju¢noj raspravi koju je vodila Anica Jusi¢ oblikovani su sljedeci zakljucci:

1. da se nastave interdisciplinarni dogovori;

2. da se oblikuje povjerenstvo u sljedecem sastavu: Ines Adani¢-Mikloska, Mara

Biondi¢-Stipanic, Blazenka Hofman, Josip Jeli¢, Anica Jusic, Visnja Majeric-Kogler,
Ivo Mlinari¢, Marijana Persoli-Gudelj i Roko Zivkovié. Povjerenstvo bi trebalo po-
krenuti hospicijsko-palijativne aktivnosti na cetiri razine:

a. poliklini¢ko-konzultativna djelatnost u kojoj bi vazno mjesto imala ambulanta za
bol sa Sifrom sekundarnog zdravstvenog lijeenja; s tom bi ambulantom trebalo
povezatiil - 2% kreveta opce bolnice namijenjenih palijativnoj skrbi;
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b. osnivanje regionalnih hospicija — stacionarnih ustanova palijativne skrbi;

c. listu lijekova fonda za zdravstveno osiguranje trebalo bi popuniti novim lijekovi-
ma nuznima u racionalnoj, modernoj skrbi za ugrozene;

d. trebalo bi pokrenuti osnivanje novih i oziviti ve¢ postojece bolesnicke udruge za

samopomoc i promidzbu hospicijskih principa.

Najhitnijom za rjeSavanje oznacena je problematika istaknuta u tockama a. i c.
Konstituiraju¢i sastanak predloZzenog povijerenstva s predstavnicima Ministarstva
zdravstva RH, HZZO-a, HLK-a, Lige protiv raka i Republicke komisije za lijekove odr-
zan je ve¢ u veljaci 1997. u prostorijama HAMZ-a.

Medutim realizacija zakljucaka s tih toliko obecavajucih sastanaka nije zadovoljavala:

1. Kapanol — prvi morfinski peroralni preparat morfij sulfata s prolongiranim ot-
pustanjem — u Hrvatskoj je dobio odobrenje i stavljen je ¢ak na pozitivnu listu
HZZO-a, ali u vrlo maloj kolic¢ini, tako da nije dopro do Sireg kruga potrosaca.
Upotrebu je ogranicio i propis po kojem se na jedan recept smije prepisivati samo
200 mg morfina, $to za neke bolesnike nije dovoljno ni za jedan dan. Reakcije na
prve primjene bile su lose. Osim toga trazili smo preparat s neposrednim otpu-
Stanjem, a dobili s odgodenim. U izboru preparata nije se konzultiralo nikoga iz
naseg kruga. Zasto je prihvacena ponuda australske tvrtke?

2. Nista se nije promijenilo ni sa supspecijalizacijom iz algologije u okviru anestezi-
ologije. Takva je supspecijalizacija u svijetu rasirena, a imaju je i Slovenci. Oni su
vec¢ osnovali i algolosko drustvo, cija ¢e predsjednica ponovno biti gost u Karlovcu
i kasnije na poslijediplomskim algoloskim tecajevima u Zagrebu.

3. Nije uspjela realizacija mreze algoloskih ambulanti, uz koje bi se vezala 1 — 2
bolnicka kreveta za titriranje doze kod kompleksnih bolesnika. Nije dobivena ni
,,Sifra” za takve jedinice, a ipak je palijativna medicina bez njih nezamisliva.

4. U principu je odobren poslijediplomski studij iz algologije — treba izraditi nastavni
program.

Drugi simpozij o palijativnom lijecenju maligne boli, sijecanj 1998.

Organizatori: HAMZ, Senat; HLZ — podruznica Karlovac, HDH/PS HLZ-a; Hrvatska
liga protiv raka — podruznica Karlovac, Hrvatsko drustvo za anesteziju i intenzivno
lije¢enje HLZ-a. Koordinator M. Persoli-Gudel;.

Ovaj put iz inozemstva dolaze, uz N. Kréevski-Skvar¢, Vittorio Ventafridda?s i
Eduard Klaschick?. Obojica su imala opsezna uvodna predavanja, posebno prof.
Klaschick, oko cijeg mi je dolaska financijski pomogla A.von Humboldt Stiftung iz
Bonna. Naslovi uvodnih predavanja bili su: E. Klaschick: Palijativna medicina i lijeCenje
maligne boli morfinom i V. Ventafridda: Sirenje kontrole karcinomske boli i programa palija-
tivne skrbi danas.

Iduca se sjednica odrzala pod nazivom: Da li su opijati i opioidi opasni? Sudjelovali su
N. Kréevski-Skvaré (Farmakologija opijata i opioida), M. Persoli-Gudelj (Putovi unosenja i

275 Vittorio Ventafridda, anesteziolog, Milano, Istituto europeo di Oncologia, osnivaé Medunarodnog udruzenja za studij boli

(IAPS), Europskog udruzenja za palijativnu skrb (EAPC) itd.
Eduard Klaschick, anesteziolog iz Bonna, tajnik, kasnije predsjednik, Njemackog drustva za palijativnu medicinu i osni-
vac prvoga palijativnog odjela u Njemackoj 1983.
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dnevna razdioba pojedinacnih doza morfina), J. Zuni¢ (Nuspojave i interreakcije — kako ih spri-
jecitiilijeciti), V. Majeri¢-Kogler (Indikacija za opijate s obzirom na porijeklo boli), B. Hofman
(Pokusaji kvantifikacije doZivljaja boli). S. Lovasi¢ trebao je govoriti o tome kako ispisivati
recept za opijate i opioide — medutim nije dosao na sastanak, a prof. Ventafridda poseb-
no se interesirao za rjeSavanje toga problema u Hrvatskoj.

U zakljucnoj raspravi, koju smo vodile M. Persoli-Gude]; i ja, izneseni su planovi
za 1998.: organizacija teCajeva poslijediplomskog studija za kontrolu simptoma, koje
¢e voditi Visnja Majeri¢-Kogler, i tecajevi izobrazbe dobrovoljaca u zdravstvu, koje ¢e
voditi Anica Jusic.

Ostao je jos nerijesen osnovni problem, a to je definiranje Republickog programa za
kontrolu boli i palijativnu skrb kod karcinoma. O tome se nije moglo raspravljati jer su
simpoziju prisustvovala svega tri onkologa Egidio Cepuli¢ (Zagreb) i prof. Pavlovi¢ sa
kéeri (Rijeka). Onkolozi, kao i u vrijeme Zeljka Marici¢a?”,%, tvrde da o tome dovoljno
znaju... Na sastanku u Splitu pocetkom 19972 prof. Ljubomir Kraljevic¢ iznio je potrebu
za uskladenim oblikovanjem takvog programa, medutim... nije uspio.

Na kongresu anesteziologa u svibnju 1998. izabran je Inicijativni odbor za osnivanje
algoloske sekcije Hrvatskog drustva za anesteziju i intenzivno lije¢enje HLZ-a. Zadatak
bi sekcije bio osnivanje mreZe jedinica za bol u okviru anestezioloske sluzbe i izrada
novih propisa za ispisivanje recepata te uvoz pripravaka morfina s neposrednim djelo-
vanjem. Do toga nije doslo. Izdan je i tiskani poziv od Hrvatskog drustva za anestezio-
logiju i intenzivno lije¢enje HLZ-a za Prvi strucni sastanak ogranka za bol.

Treci simpozij o palijativnom lijeCenju maligne boli, sijecanj 1999.
Slogan je bio: ,,Uvodenje peroralnog morfina s produljenim djelovanjem najvece je do-
stignuce u lijecenju maligne boli u posljednjem desetlje¢u.”»° Ustanove organizatori
bile su: HLZ — podruznica Karlovac, Senat AMZH - Odbor za palijativhu medicinu;
HDH/PS HLZ-a; Hrvatska liga protiv raka — ogranak Karlovac. Koordinatorica je bila
M. Persoli-Gudelj. Bilo je prisutno vise od 450 sudionika. Uime Slovenskog udruzenja
za bol i Predsjednistva svjetskog i europskog udruzenja za bol okupljene je pozdravila
Nevenka Kréevski-Skvar¢, a uime grupe iz BiH i Sarajevo hospicea Stephanie Simmonds,
engleska humanitarka.

Simpozij je bio organiziran u dva dijela:

I. DIO Predavanja Gdje najcesce grijesimo u lijeéenju maligne boli, a zatim okrugli stol
pod vodstvom M. Persol-Gudelj: Iskustva s primjenom Kapanola u pmksz — za i protiv te
zabavni, didakti¢ki dijalog M. Persoli-Gudelj i Zarka Belavica Price i istine o morfinu.

I1.DIO Poslijepodne je odrzana Druga izborna skupstina HDH/PS-a. Stru¢na preda—
vanja u prvom dijelu skupstine bila su ova: Bioetika umiranja (Anica Jusic) i Pusenje i
smrt (Mijo Simuni¢). Bolesniku redovnom pusacu u posljednjim danima Zivota ne treba
uskracivati cigarete. Naglim prestankom pusenja postojece objektivno i subjektivno lose

277 Zeljko Mariéié¢, predstojnik Sredisnjeg instituta za tumore i sliéne bolesti, koji je htio 1974. organizirati dom

za umiruce.

Silvija Altaras-Penda: Dva desetljeca od pokuSaja osnutka ,umirali§ta“ u Zagrebu. U A. Jus§i¢ i sur. Hospicij
i palijativna skrb, Skolska knjiga, Hrvatska liga protiv raka, Zagreb, 1995.; str. 10-13.

U povodu godiS$njice osnivanja Ogranka Lige protiv raka i Instituta za onkologiju i radioterapiju, Split.
Geoffrey Hanks, 1991., prvi profesor palijativnhe medicine.
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stanje moze se pogorsati pojavom dodatnog apstinencijskog sindroma. (O Drugoj iz-
bornoj skupstini dalje vidi pod 1. HRVATSKO DRUSTVO ZA HOSPICIJ/PALIJATIVNU
SKRB (HDH/PS HLZ-a).

Cetorti simpozij o palijativnom lije¢enju maligne boli, sijecanj 2000.

Ustanove organizatori bile su: HLZ — podruznica Karlovac, Senat AMZH, Odbor za
palijativhu medicinu; HDH/PS HLZ-a; MEF, Zagreb, Katedra za anesteziologiju i rea-
nimatologiju; Hrvatska liga protiv raka — ogranak Karlovac. Koordinatorica: M. Persoli-
Gudelj. Uz velik ukupni broj sudionika, simpozij su posjetili i vodedi ljudi hrvatske
medicine: Ivo Padovan, Dubravko Orli¢, Andrija Pavi¢ itd.

Govorilo se o palijativnoj medicini u svijetu i kod nas. Jacek Luczak posvetio je po-
sebnu pozornost emocionalnim problemima u palijativnoj skrbi citirajudi australsku
karikaturu: , Zelite li decentnu smrt ili da pozovem lijeénika?”

Govorila sam tada o palijativnoj medicini u Hrvatskoj, o tome dokle smo stigli.
Nakon odmora govorilo se 0 novom nacinu primjene opioida i njihovoj rotaciji i prvi
put o Durogesicu (farmakodinamici i farmakokinetici) i o nasim iskustvima (Mirjana
Loncari¢). Maja Draskovi¢ govorila je o pogreskama u primjeni Kapanola, a Marijana
Persoli-Gudelj o rotaciji opijata i staroj legislativi.

Krajem ozujka 2000. osniva se Hrvatsko drustvo za lijecenje boli HLZ-a. Program
drustva znatno prelazi podrudje palijativnog lije¢enja maligne boli — ukljucuje i akutnu
bol i bol vrlo razli¢itog porijekla — neurogenog, reumatoloskog itd. —i to ¢e se odraziti
na programe karlovackih simpozija.

Iste godine pocinje jos jedan vazan niz dogadaja. Rijec je o poslijediplomskim teca-
jevima I. kategorije pod nazivom Kroni¢na bol malignih procesa — dijagnostika i lijecenje.

U predvorju Doma hroatske
vojske za vrijeme III. sim-
pozija sa Jacekom Lutzakom
- u sredini straga. Andrija
Pavié stoji prvi s lijeva, do
njega Anica Jusi¢, Marijana
Persoli-Gudelj, Ivo Padovan
i Stefanija Puretic iza koje
stoji Dubravko Orlic.
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Peti simpozij o palijativnom lijeCenju maligne boli, travanj 2001.

Ustanove organizatori: HDLB HLZ-a; HDH/PS HLZ-a; MEF,Zagreb, Katedra za ane-
steziologiju i reanimatologiju; Liga protiv raka — ogranak Karlovac. Koordinatorica:
Marijana Persoli-Gudelj.

Govorilo se o novoj ulozi paracetamola (koordinatorica M. Persoli-Gudelj) i prvi
put o suzbijanju boli kod djece (koordinatorica Dijana Butkovi¢). Sudionici su bili Sanja
Toljan, Melita Saraden, Ernest Bili¢. O Tramalu i njegovu mjestu u lije¢enju boli govo-
rili su M. Persoli-Gudelj, V. Majeri¢-Kogler i Bozidar Curkovié. Ja sam govorila o temi
Hospicijski pokret — izazov za 21. stoljece.

Sesti simpozij o palijativnom lijecenju maligne boli, travanj 2002.

Ustanove organizatori: HDLB-a HLZ-a; HDH/PS HLZ-a; Hrvatsko onkolosko drustvo,
HLZ; MEF, Zagreb, Katedra za anesteziologiju i reanimatologiju; Liga protiv raka —
ogranak Karlovac. I opet na naslovnoj stranici programa i logo HDLB-a i logo HDH/
PS-a. Pokrovitelj: MZ RH. Koordinatorica: M. Persoli-Gudelj.

Program je zapoceo nizom izlaganja na temu medicinske upotrebe opioida. Prva je
bila A. Ju$ié: Osvrt na medunarodnu radionicu WHO-a o dostupnosti opioida za palijativnu
skrb, Budimpesta, 23. — 25. veljace 2002. M. Strnad govorila je o statistickoj evaluaciji po-
javnosti karcinoma u RH. Niz predavanja zavrsio je izvjestajima o potrosnji opioida po
gradovima/zupanijama. Izvjestitelji su bili A. Prugovecki, Zagreb, K. Kukolja, Varazdin,
M. Fingler, Osijek, M. Grba-Bujevi¢, Karlovac.

M. Persoli-Gudelj i M. Loncari¢ govorile su o sljede¢em: Tramadol hidroklorid — opi-
oidni analgetik koji ne podlijeZe reZimu propisivanja opijata. Nakon odmora tema je bila:
Durogesic TTS — rezultati postmarketinskog ispitivanja u Hrvatskoj. Sudionici su bili: Mira
Fingler, Franjo Superina, Ines Adani¢-Mikloska, Renata Dobrila-Dintinjana i Marijana
Persoli-Gudelj.

Poslije rucka odrzana je skupstina HDLB-a HLZ-a uz raspravu Klinicke smjernice u
lijecenju boli. Tekst za raspravu objavljen je na mreznim stranicama www.miz.hr.

Sedmi simpozij o palijativnom lijecenju maligne boli, travanj 2003.

Pokrovitelj: MZ RH. Ustanove organizatori: HDLB HLZ-a; HDH/PS HLZ-a; MEF,
Zagreb, Katedra za anesteziologiju i reanimatologiju; Liga protiv raka — ogranak
Karlovac. Koordinatorica: M. Persoli-Gudelj. Slogan je bio: Kronicna bol velik je problem
zdravstvene skrbi i zasebna bolest (EFIC).

Nova je tema: Neurogena bol i njeno lijecenje. Redala su se predavanja: Patomehanizam
neurogene boli (R. Baraba), Psiholoski, duhovni i drustveni cimbenici boli (A. Ju$ic),
Postoperativne neuropatije (V. Majeri¢-Kogler), Ishemicke i terapijske neuropatije zbog iradi-
jacije i kemoterapije (M. Fingler), Postherpeticka neuropatija. Bol dijabetickih polineuropatija
(Mirjana Lonéari¢-Katusin), TENS u lijeCenju neuropatije (Biserka Stambuk), Pokusaj ubla-
Zavanja boli kod polineuropatije polariziranim svjetlom (Frano Coce).

Nakon odmora izlazu: Anica Ju$i¢: Palijativna skrb — jucer i danas, M. Persoli-Gudelj:
Sevredol stari/novi lijek u uvodenju terapije opijatima te Kako ukljuciti pacijenta u algoritam
lijecenja boli — predstavljanje upitnika o boli.

Nakon podnevnog svecanog otvorenja, uz nastup Zagrebackih lijecnika pjevaca, slije-
dila je godiSnja skupstina HDLB-a HLZ-a. Kao i obi¢no, u prvom dijelu skupstine bio je
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strucni program: M. Persoli-Gudelj: Mreza organiziranih jedinica za lijecenje boli i palijativnu
medicinu u Hroatskoj — danas. Rezultati ankete. Slijedila je rasprava za okruglim stolom Kako
otvoriti jedinicu za lijecenje boli? koju sam ja koordinirala. Sudionici su bili: M. Persoli-Gudelj,
Mira Fingler, Marko Juki¢, Milica Kati¢, Josip Zunié, Dunja Skoko-Poljak i Zrinka Sutli¢.

Osmi simpozij o palijativnom lijecenju maligne boli, travanj 2004.

Ustanove organizatori: HDLB HLZ-a; HDH/PS HLZ-a; Hrvatsko onkolosko drustvo,
HLZ; MEF, Zagreb, Katedra za anesteziologiju i reumatologiju; Liga protiv raka — po-
druznica Karlovac. Koordinatorica: M.Persoli-Gudelj.

Bile su tri glavne teme: 1. Coxibi, 2. Neurontin i 3. Palijativna skrb — multidisciplinarni i
multiprofesionalni pristup.

Nakon ,,podnevnog” svecanog otvorenja uslijedila je izborna skupstina HDLB-a. U
stru¢nom dijelu M. Persoli - Gudelj i M. Fingler izvijestili su o simpoziju Protiv boli
zajedno odrzanome u Malti 12. - 15. veljace 2004.

Deveti simpozij o palijativnom lijecenju maligne boli, travanj 2005.

Ustanove organizatori i koordinatorica isti su kao i na ranijim simpozijima. Pokrovitel;
je bila Karlovacka Zupanija. Otvorenje je ovaj put bilo ujutro, uz obiljezavanje Europskog
tjedna protiv boli i Svjetskog dana mentalnog zdravlja.

Bile su tri glavne teme: 1. Lijecenje boli uzrokovane akutnom povredom, 2. Lijecenje kronicne
boli uzrokovane kroni¢nom tumorskom bolesti, 3. Lije¢enje boli uzrokovane kroni¢nom ranom.

Istaknula bih sljededa izlaganja i izlagace: Lijecenje psihijatrijskog komorbiditeta kod on-
koloskih bolesnika s kronic¢nom boli (M. Bras), Mjesto Megostata u lijecenju onkoloskih bolesni-
ka (M. Persoli-Gudelj, M. Loncari¢-Katusin) i Dekubitus — greske u lijecenju (J. Hancevic),
Primjena VIP svjetla u lijecenju ulkusa dijabetickih osoba sa sindromom dijabetickog stopala (F.
Coce), Nasa iskustva primjene VIP svjetla u lijeCenju kronicne boli (M. Fingler).

Nakon rucka odrzan je jos okrugli stol: Najcesce greske kod primjene opijatnih analgeti-
ka u palijativnom lijecenju maligne boli. Sudionici su bili R. Baraba, M. Persoli-Gudelj, F.
Superina, A. Prugovecki, M. Rimac, I. Kotnik, a koordinatorica A. Jusi¢. Ovdje smo poceli
rasprave na temu primjene naljepaka. To je tema koja ¢e u budu¢nosti biti izvor sukoba.

Materijali su bili prvi put tiskani u zborniku radova, ur. HDLB HLZ-a, gl. ur. M.
Persoli-Gudelj.

Deseti simpozij o lijecenju kronic¢ne boli — Bol kod starijih, travanj 2007.
Naziv simpozija bitno je promijenjen — nema vise palijativnog lijecenja maligne boli.
Odrzava se nakon Prvog kongresa Hrvatskog drustva za lije¢enje boli. To je zadnji simpozij.
Medu ustanovama organizatorima nema vise HDH/PS-a HLZ-a, nema viSe ni loga tog
drustva, koji se redovito pojavljivao uz logo HDLB HLZ-a. Dodaje se Hrvatsko drustvo
umirovljenih lije¢nika — podruznica Karlovac.

Glavna tema bila je Bol kod starijih s nizom predavanja. Zadnja je govorila M. Persoli-
Gudelj o palijativnoj gerijatriji. Poceli su mini simpozij farmaceutskih kuda: Palladone SR
i Durogesic matrix (M. Fingler i M. Persoli-Gudel)).
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Nakon rucka slijedi Prevencija kronifikacije akutne boli — uloga lijecenja akutne boli u
procesu rehabilitacije operiranog bolesnika (V. Majeri¢ Kogler), Pilot-projekt — smjernice naci-
onalnog programa u lije¢enju akutne boli (M. Bilusic¢) i Klinika bez boli (M. Fingler).

Prvi kongres hrvatskog drustva za lijecenje boli, listopad 2006.

Program je prvi put dvojezican, uz materijale na CD-u. Pokrovitelji su MZSS RH; HLZ;
HLK i Licko-senjska zupanija. Organizator: HDLB HLZ-a, predsjednica M. Persoli-
Gudelj. Ukljucena sam ipak u Znanstveni odbor. Glavne teme bile su: 1. Akutna bol, 2.
Kronicna bol (nemaligna, maligna i neuropatska), 3. Imunologija i bol, 4. Bol kod djece, 5. Bol
u starijoj Zivotnoj dobi, 6. Regionalne tehnike u lijeCenju boli, 7. Psihijatrijski komorbiditet i
kronicna bol. 8. Palijativni pristup u lijecenju boli, 9. Etika.

Kongres pocinje uvecer prvog dana satelitskim simpozijem Durogesic u lijecenju kro-
nicne boli — 10 godina svjetskog iskustva, 5 godina u Hrvatskoj; sudjeluju M. Persoli-Gudelj.
M. Fingler, M. Kati¢. Nakon svecanog otvorenja odrzao je plenarno predavanje Rudolf
Likar (Klagenfurt) o edukaciji o boli u Europi.

Drugi dan zapocinje satelitskim simpozijem: Oksikodon — inovativni analgetik novih
klinickih dometa. Sudjeluju M. Bilusi¢, D. Spisi¢-Treursic, I. Rados, Z. Loncar, R. Dobrila-
Ditinjana. Iduca sjednica bila je na prou glavnu temu: Akutna poslijeoperacijska bol — su-
vremeni pristup lijecenju (V. Majeri¢-Kogler), Analgezija u jedinici intenzivnog lijecenja
(V. Golubovi¢), Poslijeoperacijska analgezija u dnevnoj kirurgiji (M. Loncari¢-Katusin),
Prehospitalna analgezija u traumi (M. Grba Bujevic). Druga glavna tema — dva predavanja:
Stres i imuni odgovor (J. Morovic¢-Vergles) i Bol i imunoloski sustav (N. Kréevski-Skvarc).

Treca glavna tema: Kroniéna muskuloskeletna bol (B. Curkovi€), Lijecenje kronicne maligne
boli — sadasnje spoznaje (M. Fingler), Neuropatska bol: osnove patofiziologije i klinicke dijagno-
stike (I. Bielen), Kronicna glavobolja nakon traumatske ozljede glave i vrata (D. Janculjak),
Intervencijski postupci u lijecenju kronicnog lumbosakralnog sindroma (1. Rados), Cervikogene
glavobolje — mogucnosti neurokirurskog lijecenja (1. He¢imovic).

Cetvrta glavna tema odvija se nakon Belupova satelitskog simpozija i rucka. D.
Butkovi¢ govorila je o lije¢enju akutne i kroni¢ne boli u djecjoj dobi. Peta glavna tema —
tri predavanja: Bol u korelaciji sa starenjem (M. Persoli-Gudelj), Dijagnostika i lijecenje boli
kod starijih (M. Loncari¢-Katusin) i Nuspojave i interakcije analgetika (Mirjana Hui¢). Dan
zavrSava Griinenthalovim satelitskim simpozijem Buprenorfinski flaster — 2 x tjedno za
Zivot bez boli. Sudjelovali su V. Majeri¢-Kogler; M. Persoli-Gudelj, A. Jureti¢ i M. Fingler.

U subotu — tre¢i dan prijepodne — na dnevnom je redu bila Sesta glavna tema: Primjena
regionalnih tehnika u lijecenju boli (K. Sakié-Zdravéevic) i Metode lijeCenja kronicne boli —
osvrt na epidural-steroid injiciranje — ESI (N. Elezovi¢). Sedmu temu predstavlja Marijana
Bras izlaganjem Neurobiologija, dijagnostika i lijeCenje komorbiditetnih psihijatrijskih poreme-
Caja kod bolesnika s kroni¢nom boli.

U okviru osme teme imam izlaganje: Lijecenje boli kao dio palijativne skrbi —osnovni principi
modernog lijecenja boli. Drugi predavac bila je Matija Rimac: Supkutane analgetske infuzije. U
okviru devete teme predavao je gost iz Svicarske Charles Henry Rapin: Etika i bol. Dan i kon-
gres zavrsili su popodnevnim izletom. Zadnje dvije teme imale su izrazito malo slusaca.

Na Drugom kongresu HDLB-a 2008. nisam vise sudjelovala.
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c. Poslijediplomski tecajevi I. kategorije: Kroni¢na bol

malignih procesa — dijagnostika i lijecenje

Pod vodstvom V. Majeri¢-Kogler, A. Jusi¢, M. Persoli-Gudelj 2000. pocinju poslijedi-
plomski tecajevi 1. kategorije namijenjeni lijecnicima razlicitih specijalizacija. Odrzavat
¢e se svake godine. Ustanove organizatori su: Katedra za anesteziologiju i reanimato-
logiju, MEF, Zagreb; HDLB HLZ-a i HDH/PS HLZ-a. Mijenja se lokacija (Jordanovac,
HLD, RHC, Zavod za patologiju — Salata, Edukacijski centar — Rebro), trajanje i sadrZaj.

Referirala sam o prva dva tecaja u inozemstvu OSI, NY i St. Christopher Hospice,
London, kao o prvim tecajevima te vrste u Hrvatskoj. Ako se uzme u obzir da je na
moje inzistiranje jedno od tezista bila diferencijalna dijagnostika, radi se o rijetkosti i u
svijetu. Ideja — baza za pozivanje predavaca i razvijanje programa bilo je polaziste da
je bol simptom koji se i klinicki razlikuje u svom porijeklu. Moderno lijecenje daje nam
mnogo mogucnosti prilagodavanja patogenezi boli. Bitan je interdisciplinarni pristup
i dijagnostici i lijecenju. Taj poslijediplomski tecaj prva je stepenica konkretne suradnje
s MEF-om iz Zagreba i pocetak uvodenja algologije i palijativne medicine u njegov
curriculum. Veéina predavaca bili su sveucilisni nastavnici. U to vrijeme ve¢ sam imala
podatak da u Kaliforniji za dobivanje lijecnicke licencije treba priloziti potvrdu da je
za vrijeme studija medicine kandidat slusao i poloZio ispit iz palijativne medicine i
algologije. Slusaci su dobivali uvezane fotokopirane materijale, a kasnije tiskanu knji-
gu (Medicinska naklada, Zagreb). Predvideno je ponavljanje tecaja svake akademske
godine s daljnjim modifikacijama, osobito s didaktickog gledista (interaktivne grupe,
vise prakse). Studenti su prije pocetka tecaja dobivali materijale kao uvezane fotokopije
predavanja. Kasnije su to bile knjige koje je tiskala Medicinska naklada.

Prui tecaj
U ozujku 2000. odrzavaju se tri dvodnevna modula — prvi i treci u predavaonici Bolnice
za pluéne bolesti Jordanovac u Zagrebu, a drugi u Ambulanti za bol Zupanijske bolnice
u Karlovcu. Predavanja traju od 45 min. do dva puta po 45 min. Takav program podije-
ljen na tri vikenda bio je podesan za Zagrepcane zbog dopusta. Za goste izvan Zagreba
on je predstavljao opeterecenje/trosak za tri putovanja.

Modul 1.

- Petak. Nakon uvoda: Bol kao vazan problem (V. Majeri¢-Kogler), Neuroanatomski
supstrat bolnih senzacija (P. Keros), Neurofiziologija bolnih senzacija (M. Bulat),
Psihosocijalni ¢imbenici bolnih sindroma. ,, Totalna bol” palijativne medicine (A. Jusic),
Neurogena, osteogena, visceralna, psihogena bol — osnovna obiljezja (B. Hofman),
Kuvantifikacija bolnih senzacija (B. Hofman), Farmakodinamika analgetika (J. Zunid).

- Subota. Suvremeni przstup lljecen]u boli — WHO ljestvica. Opijati i opiodi (M. Persoli-
Gudelj), Neopijatni i pomocéni analgetici (J. Zunic), Psihologijsko, duhovno i socijalno
lijecenje (A. Jus$i¢), TENS i fizikalne metoda lijecenja (D. Bozicevi¢, 1. Adanic), Laser,
magnet, akupunktura, ozonoterapija, rucni zahvati, masaza, krioterapija, fitoterapija, me-
dicinska gimnastika (B. Stambuk), Neurokirurski zahvati, analgetska neurostimulacija (J.
Paladino).

Modul 2.

- Petak i subota. Program: Vjezbe titriranja, kombiniranja i rotacije. Primjena neinvaziv-
nih/nefarmakoloskih metoda. Postavljanje epiduralnog katetera.
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Modul 3.

- Petak. Zivéani blokovi: epi- i subduralna analgezija, provodni i triger blokovi (M. Persoli-
Gudelj), Radioterapija (M. Samija), Kraniofacijalna bol (N. Zurak), Kompresivni sindromi
i ALS (M. Bulat), Polyneuropathia i Herpes zoster (M. Za gar), Vaskularni bolni sindromi
(L. Tonkovic¢), Upalni i degenerativni zglobni sindromi (B. Stambuk) Posttraumatski sin-
drom i refleksna simpaticka distrofija (N. Kréevski-Skvar¢), Kronicna poslijeoperacijska
bol (V. Majeri¢-Kogler).

- Subota. Hospicij i palijativna medicina/skrb (A. Jusic¢), Organizacijski modeli lijeCenja
boli u svijetu (M. Persoli-Gudelj), Algoritam lijecenja kronicne boli (M. Persoli-Gudel)).
Tecaj je zavrsen pismenom provjerom znanja i ocjenskom anketom uspjesnosti
tecaja.

Drugi tecaj
Veljaca 2001. Ovaj put cijeli se program odvija u jednom tjednu, s time da je prakticni
dio odrzan u Karlovcu u cetvrtak.

Uime organizacijske trojke obratila sam se nastavnicima prenoseci studentski ko-
mentar prvog poslijediplomskog tecaja.

»Sudionici mole za preglednost i prakti¢nu upotrebivost. Svako predavanje mora
dati: a. jasne stavove u vezi sa zadanom temom, b. pregledne informacije iz literature
i iz vlastitog iskustva, c. ono mora omogucditi studentu prakti¢nu primjenu jasnih di-
ferencijalnodijagnostickih kriterija ili ordiniranje postupaka s jasnim odgovorom kad
nesto treba primijeniti, a kada ne. Molim, ne gubiti se u superspecijalisticke detalje.
Treba upotrebljavati prakticne primjere ili “igranje uloga’. Molimo, drzati se naslova
predavanja.

Zbor lije¢nika ima najmoderniju opremu i studentski servis, tako da mozete rac¢unati
s kvalitetnom reprodukcijom svojih kvalitetnih materijala. Molimo u roku poslati pisa-
ne materijale, tako da studenti mogu tekst unaprijed procitati i tako lakse sudjelovati u
raspravi.”

U programu je novost — ¢itav blok: Etika u pristupu bolesnicima s loSom prognozom.
Uvod u blok daje A. Jusi¢. O pristanku obavijestenog bolesnika govori B. Belicza, o
obustavi besmislenog lijecenja M. Sabljar-Matovinovi¢, a o eutanaziji N. Zurak. Novost
je i sudjelovanje D. Butkovi¢ predavanjem Kvantifikacija i suzbijanje boli u male djece i F.
Superine: Primjena anestezioloskih blokova u palijativnom lijeCenju boli.

Sudjeluje 19 slusaca, ovaj put i iz susjednih republika. Iz Srijemske Kamenice doslo
ih je Cetvero: internist Dragutin Donat, neuropsihijatrica Ilinka Nad, anesteziologinja
Erzebet Patarica-Huber te fizijatrica Svetlana Popovic. Iz Sarajeva je dosla i anesteziolo-
ginja Davorka Matkovi¢. Nju i anesteziologinju Ljiljanu Loncar susretat ¢emo ponovno
i u Hrvatskoj i u inozemstvu na dogadanjima u vezi s palijativnom skrbi.

Razvoj sadrzaja kasnijih tecajeva

U ozujku 2002. nastupila je radikalna reorganizacija tecaja bez konzultacija sa mnom i
skracenje programa na dva i pol dana. Algoloska predavanja u najuzem smislu odrZzana
su u Cetvrtak prijepodne; u petak prijepodne bila su predavanja vezana uz klinicku
diferencijalnu dijagnostiku; u cetvrtak poslijepodne bile su tri prakti¢ne radionice: 1.
Epiduralni blokovi, Klinika za pluc¢ne bolesti Jordanovac, voditeljica V. Majeri¢-Kogler;
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2. Primjena neinvazivnih tehnika u lijecenju boli, Klinika za neurokirurgiju KBC-a Zagreb,
Rebro, voditeljica I. Adani¢; 3. Primjena blokova u lijecenju boli, Klinika za tumore, Zagreb,
voditelj F. Superina. Isti se program ponovio i u petak poslijepodne. U subotu prl]epod—
ne bila je radionica u Karlovcu, u Ambulanti za bol Zupanijske bolnice, voditelj M
Persoli-Gudelj. Prikazao se rad u ambulanti i ordiniranje lijekova, posebno konver21]a
opijata. Tu se polagao i pismeni ispit i ispunjavao ocjenski upitnik o tecaju.

U veljaci 2003. tecaj je trajao dva i po dana, ali je sadrzaj i dalje reduciran. I radionice
se odvijaju u HLD-u — tri radionice s po tri-Cetiri voditelja.

U ozujku 2004. Kronicna maligna bol — dijagnostika i lijecenje. Materijale je izdala
Medicinska naklada. Program se stalno razraduje, medutim — uza sva skracivanja — kli-
nicka diferencijalna dijagnostika porijekla boli ipak ostaje zadrzana. Sve se vise obradu-
je iizdvaja problematika neurogene boli. Prvo $to je posve izostavljeno zbog tehnickih
razloga jest odlazak na praksu u Karlovac.

U ozujku 2005. program je gotovo identican s prethodnim. Pravac razvitka u smislu
opce algologije postaje jos izrazeniji u idu¢im godinama tecaja. Kritizirala sam promje-
ne u politici vodenja tecaja, no moji su prijedlozi ignorirani.

U ozujku 2006., vise od mjesec dana prije pocetka tecaja, trazila sam od V. Majeric-
Kogler da se sastanemo u vezi s dogovorom o reorganizaciji tecaja koji nam predstoji.
Rezultat: izostavljena sam kao nominalna voditeljica.

U meduvremenu se grupa u Osijeku aktivirala i uvela zasebne poslijediplomske
tecajeve iz lijeCenja neurogene boli, kao poslijediplomski tecaj I. kategorije MEF-a u
Osijeku, Katedra za anesteziologiju i intenzivno lijecenje.

d. Nesuglasice

Jo$ u periodu organizacije prvih kontakata nisam uspjela uvjeriti M. Persoli-Gudelj na
kopiranje poljskog modela, tj. traZenja mogucnosti izrade trajnijih otopina ampula mor-
fina, koje su bile i odmah pristupacne i jeftine. Trazila sam da se forsira uvoz Sevredola
(morfin sulfat) s neposrednim djelovanjem. Farmaceutski uvoznici imali su daleko veci
interes za uvoz skupih naljepaka i uspjeli su u tome i zahvaljujudi nasim algolozima.
Sevredol s neposrednim djelovanjem pojavio se na trzistu mnogo kasnije, istom na
intervenciju pomoc¢nika ministra zdravstva Velimira BoZikova, kojeg sam zamolila za
pomoc krajem 2004.

Moje neslaganje odnosilo se i na pitanje primjene supkutanih infuzija, koje se u go-
tovo svim hospicijima svijeta primjenjuju u prvom redu u terminalnim stadijima. M.
Persoli-Gudelj stalno je tvrdila da je njihovo uvodenje nepotrebno. Naljepak je alternati-
va kad se ne moze gutati. Skupila sam literaturu, nabavila dva aparata®! koji omogucu-
ju primjenu supkutanih infuzija. Dala sam ve¢ prikupljenu literaturu svojoj suradnici u
hospicijskim kuénim posjetima Matiji Rimac i zadala joj da razradi prakticku primjenu.
Trebala je prenijeti iskustvo i na ostale lije¢nice i medicinske sestre timova hospicijskih
ku¢nih posjeta, a metodu je bilo potrebno i razraditi, pogotovo za istodobnu primjenu
nekoliko lijekova. Osnovne kombinacije, ve¢ publicirane, dobila sam s viSe strana, naj-
opseznije od Davida Olivera iz Rochestera i naravno da sam ih proslijedila.

281 U okviru donacije od Medunarodnog kluba zena Zagreb.

234



Dolazi pomalo i do ostrijih polemika, osobito u vezi s forsiranjem primjene nalje-
paka Durogesica. Marijana Persoli-Gudelj je na Prvom je onkoloskom kongresu 2001. na
posteru s osam bolesnika dala vrlo povoljnu ocjenu. Istom je prigodom Renata Dobrila
Ditinjana u prvom od svojih pet sponzoriranih predavanja fentanil proglasila vode¢im
opioidom u lijecenju kronicne boli malignog porijekla.

Na oprez me uputila - suzdrzanost u odgovoru na moju molbu, upucenu u Office
of Publications WHO za dozvolu povoljnijeg komentara fentanilskih naljepaka u hr-
vatskom prijevodu njihove publikacije OlakSavanje boli izazvane rakom. Grupa lije¢nica
dobrovoljackih hospicijskih ku¢nih posjeta (Ankica Prugovecki, Matija Rimac, Ivanka
Kotnik) iznosila mi je na konzultativnim tjednim sastancima vrlo losa iskustva s naljep-
kom. Mogli smo registrirati da neki specijalisti ili lijecnici opce prakse daju cak i krive
upute, paje dolazilo i do fatalnih ishoda. Tadasnji prospekt lijeka bio je nejasan. I ja sam
u neposrednoj primjeni pratila nuspojave. Moj je osnovni prigovor bio da treba uvesti
jeftini Sevredol, optimalan u ono vrijeme za titraciju analgezije, a ne uvoziti vrlo skupe
Durogesic naljepke, neprikladne za titriranje. Kasnije da, ali ne s time poceti!

Mislila sam da mi savjest nalaze da se otvoreno borim jer je lijeenje boli izuzetno
vazan sektor palijativne medicine. Uredila sam dvije brosure: Lijecenje boli i Korak dalje
u lije¢enju boli. Na prvu sam stavila kao suradnike i M. Persoli Gudel;j i Visnju Majeri¢
Kogler. Pisala sam u HLK u vezi s tekstom objavljenim na Cybermedu i hvalospjevom
naljepku. Pokrenula sam 2004. na jubilarnom Petom simpoziju Hospicij i palijativna skrb
javnu raspravu pod naslovom Sedam glavnih grijeha u algologiji. Sudjelovali su: David
Oliver, Nigel Sykes, Marijana Persoli-Gudelj, Visnja Majeri¢-Kogler, Ankica Prugovecki,
Matija Rimac, Ivanka Kotnik i Franjo Superina. Ja sam koordinirala simpozij. Rasprava
je bila ostra i neugodna kad se dotaknula primjene fentanil naljepaka. Ponovila sam
raspravu 2005., na restrukturirajucoj sjednici Sekcije za palijativnu skrb Hrvatskog on-
koloskog drustva.

U meduvremenu je pocela i pismena polemika u Lijecnickim novinama, kada sam
2006. u njima objavila ¢lanak pod naslovom Fentanilski naljepak moze biti opasan®?>. Osim
vlastitih iskustava i iskustava lije¢nica dobrovoljackog hospicijskog tima, osnova ¢lanka
bili su tekstovi s interneta sto su ih objavili Food and Drug Agency*® i Janssen L. P.2 te
clanak engleskih autora.? U tim se tekstovima naglasava moguénost smrtnog ishoda
kod uzimanja vece doze. Fentanilski naljepak moze izazvati ozbiljnu hipoventilaciju,
¢ak i kod bolesnika tolerantnih na opiode, jos i 24 — 72 sata nakon primjene. Janssen L.
P. u svom tekstu zapocinje izlaganje ,Vaznom opomenom u vezi s lijekom” u poseb-
nom okviru. Norman Rosenthal pise ,,Dragom zdravstvenom profesionalcu” o vaznim
promjenama u uputama za prepisivanje Duragesica, na gotovo pet stranica. Engleski
autori opisuju: ,Teska respiratorna depresija i sedacija s transdermalnim fentanilom:
studija Cetiri slucaja”.

Dobila sam najprije od predstavnice tvrtke telefonsku prijetnju odvjetnikom.
Odgovorila sam joj da i ja imam odvjetnika! Moj ¢e doc¢i na javnu raspravu u

282 Jugi¢ A. Fentanilski naljepak moze biti opasan. Eutanazija na ,mala vrata”. Lijecnicke novine, 2006; 46:31-32.

283 FDA MedWatch program at 1-800-FDA-1088. Fentanyl TransdermalPatch (marketed as Duragesic). FDA ALERT
(07/2005): Narcotic Overdose and Death

284 TJanssen, L. P. IMPORTANT DRUG WARNING. Norman Rosenthal (Vice President, Medical Affairs) to ,, Dear Healthcare

Professional” — important changes in the presscribing information for Duragesic.

Regnar C., Pelham A. Severe respiratory depression and sedation with transdermal fentanyl: four case studies Palliative

Medicine 2003;17:714-716.
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okviru Petog simpozija Hospicij i palijativna skrb, pozivam stoga i odvjetnika
tvrtke na sudjelovanje. Moj je doSao, njihov nije. Lijecnicke novine korektno
objavljuju i ,protunapad®.2s¢ Odgovaram ¢lankom u kojem upozoravam na kri-
vo interpretiranje i neargumentirane uvrede i branim kompetentnost djelatnika
u timu hospicijskih kucnih posjeta.28” Usprkos svemu, HDLB HLZ-a ne mijenja
stavove.

Sudjelovala sam ipak jos i na Prvom kongresu o lijecenju boli na Plitvickim jezerima
2006. Prikazala sam preporuke EAPC-a u lijeCenju karcinomske boli, u kojima se tran-
sdermalni fentanil spominje samo kao moguca alternativa u lijecenju ve¢ diferencirane
stabilne boli ili kao alternativa za supkutane analgetske infuzije?s, 2. Osnova terapije
boli jest diferencijacija i titracija s opijatima kratkog djelovanja. Dosla sam u pratnji
Matije Rimac, koja je referirala o supkutanim analgetskim infuzijama.

Sve smo se vise udaljavali Ja sam konacno napunila osamdeset godina i svladava-
la niz teskih bolesti. Moja je ,borbena sposobnost” u takvim okolnostima — postajala
sve manjom. Na EAPC-ovu kongresu u Pragu 2009., u EAPC-ovoj publikaciji Atlas of
Palliative Care, stoji da Hrvatska ima srednje jaku potrosnju opioida od 40 mg/po glavi/
godisnje i od toga je 89% fentanil. Istodobno UK trosi 140 mg/po glavi/godisnje i od
toga je 44% fentanil. Austrija na 383 mg — trosi 54% fentanila. Itd., itd.>®

3.2. PEDIJATRIJSKA PALIJATIVNA SKRB

a. Poceci
U prvoj hrvatskoj hospicijskoj knjizi koju sam objavila sa suradnicima objavljeno je i
predavanje s Prvog simpozija Hospicij i palijativna skrb koje su odrzali Stefanija Pureti¢,
Zvonimir Pureti¢ i Maja Beck-Dvorzak: Dijete i roditelj — 0Zalosceni.

Na prvom , malom” sastanku HDH/PS-a u prosincu 1994. oblikovane su tri grupe
od kojih se jedna trebala baviti djecjim hospicijem pod vodstvom Biserke Valjak.2!

Mali sastanak Problemi terminalno bolesne djece, sijecanj 1995. Sudjeluju: Tomislav
Hajnzi¢, Ljerka Cvitanovié—éojat, Mladen Cepulié, Branko Javorovi¢, Dubravka Kocijan,
Jelena Mileti¢-Hrvojevié i Jasna Strok.

U veljaci 1995. govorilo se na grupnoj sjednici o zalovanju nakon abortusa ili smrti
tesko defektnog djeteta. U travnju 2000. odrzan je , mali” sastanak HDH/PS-a namije-
njen medicinskim sestrama — Biserka Valjak govori o analgeziji kod djece.

Ruska Ili¢, vims, nastavnica srednje medicinske skole u Mlinarskoj, u svoje nastavne
sate njege djece ukljucuje i palijativnu skrb za djecu.

Melita Rastija vrlo me rano, u mojim nastojanjima oko hospicijskog pokreta, od-
vela na jednodnevni sastanak o umiranju koji je organizirao psihijatar Krizo Katini¢ u

286
287
288

Dobrila Dintinjana R. Fentanilski naljepak ipak nije opasan! Lijecnicke novine, 2006; 48: 80-80.

Jusi¢ A. Opet i jos o transdermalnom fentanilu. Lijec¢nicke novine, 2006;128:85-85.

Jusi¢ A. Suvremeno lijecenje boli — poznato i novo — u svijetu i Hrvatskoj. Lijecnicki vjesnik. I kongres Hrvatskog drustva
za lijecenje boli, 2006. Lijec vjesn, 2006.;Supl. 5, 128: 54-57.

289 Jugi¢ A. Suvremeno lije¢enje boli — poznato i novo — u svijetu i Hrvatskoj. Farm Glas 2006.; 62: 559-566.

290 Centeno C., Pons].]., Lynch T., Donea O., Rocafort J., Clark D: EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2013. 2013 EAPC
Press, Croatia; str. 68.

21 Biserka Valjak, pedijatrica, jedan od pionira novorodenacke intenzivne njege u Pedijatrijskoj klinici Rebro u Zagrebu.
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KB-u Sestre milosrdnice. Godine 1997. referirala je u Lijecnickom vjesniku?? o ,hospicij-
skom udZzbeniku” iste je godine bila i na dvotjednom tecaju u Hospiciju St. Christopher
u Londonu, u prvom djecjem hospiciju Helen House u Oxfordu (koji je otvoren 1982.),
zatim u Dje¢jem hospiciju Acorns u Birminghamu te u Hospiciju Arthur Rank House u
Cambridgeu. Donijela mi je o tim boravcima opsezne izvjestaje, a o prva dva i informa-
tivni CD. O tim ¢e svojim boravcima opsezno referirati 2003. na Proom simpoziju o djecjoj
palijativnoj skrbi u Zagrebu, nazalost — bez primjerenog ucinka. Godine 2003., nesto ka-
snije, sudjelovala je i na Tre¢em europskom tecaju Djecja palijativna skrb u Varsavi??. U
seriji Bioeticki svesci Katedre drustvenih znanosti MEF-a u Rijeci objavila je Zalovanje u
djecjoj dobi, 2003., sv. br. 57. Jos 2001. poslala mi je izvjestaj o sudjelovanju na simpoziju
Bioetika i znanost u novoj epohi odrzanom u Malom Losinju.

Na Cetvrtom simpoziju Hospicij i palijativna skrb odrzana je prvi put cijela sjedni-
ca posvecena djeci. Vodio ju je pedijatar hematolog Ernest Bili¢ s Pedijatrijske klinike
Salata. Sudjelovali su: Marina Ajdukovi¢, Dijana Butkovi¢, Josipa Cori¢, Damir De Zan,
Desa Grubi¢-Jakupcevi¢, Drazen Jerabek i Melita Saraden.

b. Prvi simpozij o djecjoj palijativnoj skrbi, ozujak 2003.

Slogan: , Dijete je Zivotni potencijal koji se moze razviti u nevideno. U smrti taj poten-
cijal nestaje, a da se nije ostvario. Djecja smrt djeluje posebno nepravedno i zato trazi
posebnu brigu i psihosocijalnu potporu.” Pokrovitelj je bilo Ministarstvo zdravstva
RH. Prvi od devet organizatora bili su HDH/PS HLZ-a, Hrvatsko pedijatrijsko drustvo
HLZ-a i Kolegij internistickih znanosti AMZH. Nominalni koordinator bila je Jasminka
Stepan-Giljevi¢. Prisustvovalo je 30 pedijatara, 40 lijecnika drugih specijalizacija, 15 me-
dicinskih sestara te 25 dobrovoljaca nezdravstvenih struka. Posebno se isticao Poljak
Tomasz Dangel, gost iz varSavskoga djecjeg hospicija.

Poslijepodne i drugi cijeli dan Zivo se referiralo i raspravljalo uz simultani prijevod
zbog gosta. Zastupljeni su bili svi pedijatrijski odjeli/klinike u Zagrebu, ali i druge insti-
tucije. Predavale su i nastavnice Skole za medicinske sestre iz Mlinarske te medicinske
sestre iz KB-a Sestre milosrdnice i Klinike za djecje bolesti Klai¢eva. Sudjelovala je i Melita
Rastija, koja referira o svojim boravcima u hospicijima u Engleskoj. Ranko Stevanovi¢
upozorio je na poraznu ¢injenicu da gotovo 60% djece umire od perinatalne ili kasnije
traume. Od 600 smrti djece samo ih je 30 — 40% umrlo kod kuce.

Gost predava¢ Tomasz Dangel u svom je opseznom predavanju prikazao devet
godina iskustva u kucnoj skrbi djecjeg hospicija u Varsavi i ukazao na ¢injenicu da u
Poljskoj samo oko 20% djece umire kod kuce. Taj se broj u Varsavi postupno povecava,

292 Larry Beresford: The Hospice Handbook. A complete guide. I edition, Little, Brown and Company,USA, 1993.
Lije¢ Vjesn 1997., 119, br. 10:305-305.

Sastanak je, zbog radionice psihologa Rubena Bilda, na kojoj su sudionici morali govoriti o svojim emocijama
nagi, pokriveni samo kratkim ponc¢om, postao mjesto neugodnih sukoba. Polovica sudionika napustila je
radionicu. Sudionici iz Kanade, Engleske i Svicarske otvoreno su pogeli vrijedati kolege iz istoéne Europe
nastojeci preuzeti vodstvo tecaja. Tec¢aj je inace, po izvjeStaju Melite Rastija, bio odli¢no organiziran. Pozivalo
se po jednog lijenika i jednu medicinsku sestru iz svake europske drzave, s time da ¢e za 40 sudionika iz
isto¢ne Europe put i smjestaj platiti organizacijski odbor tecaja. Jasminka Stepan-Giljevi¢ i njezina sestra
bile su kandidatkinje iz RH, ali su u zadnji ¢as odustale. Melita Rastija naglasava da se ovdje ponovno sa-
stala s pedijatrijskom onkologinjom Anom Goldman iz Hospicija Acorn, koja je se rado sjeca iz 1997. i istice
da je uz Thomasa Dangela u ono vrijeme ona bila prva iz ,ovoga svijeta“ koja je pokazala interes za djecju
palijativnu skrb. Poslala mi je svoj prikaz poklonjene knjige: Ann Goldman ed. Care of the dying Child. Oxford
University Press, 1994.
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Jasminka Stepan i Anica Jusi¢ vode Prvi
simpozij o djecjoj palijativnoj skrbi.

zahvaljujudi timskim posjetima, ali i izobrazbi 30-ak lije¢nika na jednomjese¢nim teca-
jevima, koji njegove ideje Sire diljem Poljske. Djecja palijativna skrb kod kuce skuplja
je od skrbi za odrasle, ali je jos uvijek primjerenija od bolnickog lijecenja. Samo u 10%
financira se po zdravstvenom osiguranju. Glavni su izvor donacije ili projekti iz kojih
nas gost moze financirati cak i izobrazbu stranih, buducih europskih strucnjaka.

Diana Butkovi¢ i Sanja Toljan govorile su o principima lije¢enja boli kod djece i Prvoj
djecjoj ambulanti za bol.

Milivoj Novak s Rebra postavio je problem: kada odustati od intenzivnog lije¢enja?
To bi morali definirati eticki komiteti.

Ljerka Cvitanovi¢-Sojat govorila je o umiranju djece s neuromuskularnim bolestima.
Posebnu grupu predstavljaju mali bolesnici s Werdnig-Hoffmanovom bolesti, kojima
treba omoguciti umiranje kod kuce. Miroslav Prstaci¢ govorio je o kreativnoj terapiji,
Marina Ajdukovic¢®* raspravljala je o tome kako djetetu pribliziti pojam smrti. Drazen
Jerabek govorio je i pokazivao slike vlastitih iskustava u dobrovoljnim posjetima malim
onkoloskim bolesnicima. Zoran Mitrovi¢ istaknuo je vaznost pomoci koju moZze pruziti
djeci s malignim bolestima Udruga gradana — roditelja bolesne djece Krijesnica.

Nakon prvog nije uslijedio drugi simpozij, kao $to sam planirala u pocetku njegove
organizacije. Prvi je trebao biti samo poticaj na Sirokoj razini. Nisam ga ponovila, jer
nisam mogla ocekivati znatniju pomo¢. Nisam mogla nadi ni kandidate za jednotjedni
Treci europski tecaj palijativne skrbi za djecu u VarSavi. U tom prvom poljskom djecjem
hospiciju, koji se temelji na kuc¢noj skrbi, moglo se ostati i mjesec dana uz financijsku
podrsku OSI-ja N.Y.i drugih donatora. Htjela sam predati baklju dalje, mladima i fizicki
snaznijima.

Daljnji razvitak. Inicijativa je ostala ipak na Klinici za djecje bolesti u Klaiéevoj, i to
u prvom redu kao borba za prostor intime za djecu na kraju zivota i njihove roditelje.
Simpozij Bol u djecjoj dobi u povodu Svjetskog dana boli odrzan je 2005. Sljedece godi-
ne odrzan je poslijediplomski tecaj I. kategorije Lijecenje boli u djece. Za razdoblje 2007.
— 2009. odobren je TEMPUS projekt Palijativna medicina i medicina boli koji su vodile
Jasminka Stepan-Giljevi¢ i Dijana Butkovié. Krajem listopada 2009. Klinika za djecje
bolesti u Zagrebu uspijeva ponovno organizirati jednodnevni (i kasnije dvodnevni)

294 Marina Ajdukovi¢ profesorica je Studijskog centra za socijalni rad na Pravnom fakultetu u Zagrebu.
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poslijediplomski tecaj I. kategorije pod nazivom Lijecenje boli djece i palijativna skrb. U
2012. godini dvojac Jasminka Stepan-Giljevi¢ i Dijana Butkovi¢ uspijevaju osigurati
financije za izgradnju prvog dnevnog boravka za djecu oboljelu od malignih bolesti i
njihove roditelje, cija je izgradnja u tijeku.

3.3. GERIJATRIJSKA PALIJATIVNA SKRB

Odmah u pocetku bavljenja palijativnom skrbi suocila sam se s problemom izjednacava-
nja palijativne skrbi s brigom za starije i gerijatrijom. Cinjenica je da starije osobe umiru
¢esce od mladih. Ipak, palijativna skrb obuhvaca i mlade i stare i to smo od prvih sasta-
naka HDH/PS-a morali naglasavati. Vrlo su nam se rano prikljucile lije¢nice Iva Ujevi¢-
Birti¢ i Vlasta Vucevac, koje su radile u domovima za starije i nemocne, gdje su nailazile
na visok mortalitet i, naravno, veliku potrebu za organizacijom palijativne skrbi.

a. Pojedinacna sudjelovanja

Vlada 1999. godine organizira u Dubrovniku Konferenciju o strategiji razvoja skrbi za
starije osobe u Hruvatskoj. U suautorstvu s Ivom Ujevi¢-Birti¢ odrzala sam predavanje
Strategija razvoja skrbi za stare i nemocne i hospicijski modeli palijativne skrbi*®. Iste godine
u Opatiji je odrzano savjetovanje o socijalnoj skrbi za starije osobe na kojem sudjeluje
Josipa Gazibara, vims, a u Zagrebu udruge Kap dobrote, SUH i HDH/PS HLZ-a organizi-
raju strucni skup Stariji covjek u lokalnoj zajednici. Tom sam prigodom izlagala na temu
dobrovoljaca.

b. Prvi tecaj palijativne skrbi za djelatnike domova za starije i

nemocne i domova za psihicki bolesne odrasle osobe, rujan 2003.
Organizatori su bili HDH/PS HLZ-a, Povjerenstvo za palijativnu skrb Ministarstva
zdravstva RH i HUPH, a pokrovitelji Ministarstvo zdravstva RH, Ministarstvo rada
i socijalne skrbi RH i zagrebacki Gradski ured za zdravstvo, rad i socijalnu skrb.
Koordinirala sam tecaj zajedno s Vlastom Vucevac. Bivsi domovi za umirovljenike bit-
no su promijenili profil sticenika. Od ustanova s prakticki hotelskim smjestajem oni
se pretvaraju u domove za njegu sa 60 — 80% polupokretnih ili nepokretnih bolesnika.
Postaju ustanove s visokim mortalitetom u koje se smjestaju bolesnici koje je klasi¢na
medicina napustila, a obitelj ih ili ne mozZe ili nece zadrzati kod kuce, a nema novca za
privatnu njegovateljsku ustanovu. Tu promjenu ne prati promjena u broju i izobrazbi
zdravstvenih djelatnika, a pogotovo ne standardi palijativne medicine. Cak standardni
zdravstveni tim ne ulazi u sastav doma. Lije¢nik je samo konzultant iz podru¢nog doma
zdravlja. Sestre ili njegovateljice pod mentorstvom su Ministarstva za rad i socijalnu
skrb, gdje polazu i strucni ispit (tako je bilo u vrijeme odrzavanja tecajeva).

Program od 18. rujna obuhvatio je prikaze aktualnog stanja u domovima, teorijske
osnove palijativne skrbi, pristup smrti i umiranju, osobine licnosti u starijoj dobi te radi-
onicu kojoj je cilj identifikacija svakodnevnih problema domske prakse. Program koji se
odrzavao 19. rujna odnosio se na organizaciju zdravstvene njege, razlicite oblike njege
teSkog bolesnika, sindrom izgaranja, komunikaciju s teSkim bolesnikom. Razmotreni

295 Jugi¢ A, Ujevié-Birti¢ L. Strategija razvoja skrbi o starima i nemoé¢nim i hospicijski modeli palijativne skrbi. U: Strategije
razvoja skrbi za starije osobe u Republici Hrvatskoj, Zbornik radova, Dubrovnik, ed. Vlada RH, 1999.; 93-96.
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Vlasta Vucevac gerontoloskinja
i Anica Jusic¢ vode Proi tecaj za
djelatnike domova.

su najcesci simptomi/sindromi u domskoj praksi. Uz svaku temu odrzana je i radionica
te zajednicko oblikovanje zakljucaka. Tecaj je zavrsen predavanjem o bolesniku na sa-
mom kraju zivota i oblikovanjem planova za najblizu buduc¢nost.

Palijativna skrb u domovima je nuzna, jer u takvim ustanovama godisnje umire do
30% bolesnika. Zamjetno je bilo sudjelovanje, uz poznatu lijecnicu doma za starije i
nemocne Vlastu Vucevac, i uglednih socijalnih radnica Ane Balaband, Sabine Balenovi¢
i Irene Vadlja u radionici Identifikacija svakodnevnih problema domske prakse. Bilo je vise
od 150 sudionika, uglavnom medicinskih sestara/njegovateljica i socijalnih radnika, a
relativno malo lije¢nika koji rade u domovima za starije i nemoc¢ne, premda smo ih
poimence pozivali.

U ozujku 2004. ponavlja se sastanak istog imena, reduciran najedan dan, u Bjelovaru,
u dvorani doma za starije i nemocne osobe. U studenom iste godine stigao nam je za-
htjev za ponavljanje slicnog sastanka u Petrinji, no, nazalost, nismo uspjeli udovoljiti
zahtjevu.

c. Pozivi na suradnju iz inozemstva

Tijekom 2004. Elizabeth Davies i Irene J. Higginson, voditeljice projekta Better Palliative
Care for Older People, zamolile su me za komentar projekta i slike mojih dobrovoljaca i
Sticenika u domu za starije i nemocne. Prihvacene su tri fotografije>. I u knjizici istih
izdavaca The solid facts, Palliative Care objavljena je takoder jedna fotografija iz doma u
Crnatkovoj>”.

U ozujku 2007. pozvana sam da se priklju¢im medunarodnoj znanstvenoj grupi u
projektu kojemu je cilj razviti nove smjernice SZO-a u palijativnoj skrbi za starije lju-
de — ,bolju praksu” — pod vodstvom Irene Higginson. Zamoljeni smo i da dostavimo
primjere ,bolje prakse”. NaZzalost, nisam mogla prihvatiti tu suradnju zbog bitnog za-
stoja u razvoju Regionalnog hospicijskog centra u Zagrebu. Vlasta Vucevac, kojoj sam
ponudila odlaske na sastanke istrazivacke grupe, takoder nije ponudu mogla prihvatiti.

29  WHO: Better Palliative Care for Older People., eds Elizabeth Davies i Irene Higginson, 2004; Photographs: str. 17, str. 27
istr. 34.
297 'WHO: The solid facts. Palliative Care. eds Elizabeth Davies i Irene Higginson, 2004; Photograph: str. 8.
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Porazna je ¢injenica da kod nas nema razvijene gerijatrije, a imali smo gerijatrijski
odjel u KBC-u Zagreb i u KB-u Dubrava. Oni su ukinuti. Imali smo i poslijediplomske
gerontoloske studije — ni oni nisu obnovljeni. Formalno je odobrena specijalizacija iz
gerijatrije, ali gdje ce se gerijatrija prakticirati i pronaéi dovoljan broj kvalificiranih men-
tora i predavaca?

3.4. NEUROLOSKA PALIJATIVNA SKRB

Sezdesetih godina 20. stoljeca raspravljalo se na odjelu II. neuroloske klinike na Rebru
o tome treba li umiruce ostavljati s drugim bolesnicima, koji su u daleko boljem zdrav-
stvenom stanju, u osmerokrevetnoj sobi ili ih treba izdvajati. Kona¢no je ,,soba devet”
odredena za najteze bolesnike. Imala je pet kreveta. Dolazilo je do prestrasnih situacija,
prevelikog prometa — ulazenja — izlazenja. Ono Sto teskim bolesnicima najvise treba
jest — mir, toga je bilo u takvoj nagomilanosti najmanje, jer konac¢no i umiranje prolazi
razlicite stadije poboljSanja i pogorsanja. Posjete se nije moglo neograniceno dopustati,
ani zabranjivati. Ubrzo se od toga naSeg ,umiralista” odustalo i pocelo se primjenjivati
odjeljivanje paravanom, sto takoder nije bilo rjeSenje. Problem je bio uopc¢e u moguc-
nosti zadrzavanja na odjelu bolesnika kod kojih se , viSe niSta ne moze napraviti”, uza
sve veci pritisak bolesnika za primarnu dijagnosticku obradu ili akutne terapeutske
intervencije.

a. Javne rasprave 1989. i 1990. godine

Moji stari interesi za probleme kraja Zivota dosli su do konkretnog izrazaja u suocava-
nju s bespomocnosti u pomaganju bolesnika od naglonapredujuce amiotroficne lateralne
skleroze. Prvi pokusaj izazivanja javne rasprave o tome problemu ucinila sam organizi-
rajudi jednodnevnu konferenciju na engleskom jeziku 1989. u Zagrebu. Pozvani gosti bili
su King Engel i Valerie Askanas. Vodila sam raspravu za okruglim stolom. Donosim
ovdje neke od izjava sudionika snimljene na magnetofonsku vrpcu.

L. Roi¢ postavljala je pitanja i odgovarala na njih: 1. Koja je korist od respiratorne
intenzivne njege za ALS bolesnike? Odgovor je bio negativan: Vrlo hekti¢na okolina,
bolesnik pri punoj svijesti ne moze zbog traheotomije ili tubusa govoriti, a smjestaj je
najcesée dozivotan. 2. Moze li se bolesniku prepustiti odluka o prikljucivanju na respi-
rator? Odgovor je bio pozitivan. Problem je u tome Sto kod nas nije obicaj da se govori s
bolesnikom o onome sto ga ¢eka, bez ¢ega on, naravno, ne moze donijeti valjanu odlu-
ku.# 3. Kako pomoci bolesniku u respiratornoj insuficijenciji kad trazi prekid?>®

V. Majeri¢-Kogler govorila je o tri pristupa problemu priklju¢ivanja na respirator: o
medicinskom, etickom i mediko-legalnom. Onaj se prvi najlakse rjesava, ali ga kompli-
cira niska kvaliteta zivota koja se moze pruziti bolesniku na respiratoru, osobito Sto se
ti¢e komunikacije. Sto se tie medikolegalnog vida, nitko nije ovlasten da odlucuje o
duljini necijeg Zivota.

J. Zidar iz Ljubljane govorio je o slovenskom etickom povjerenstvu koje je osnovano
15 godina ranije i koje je odlucivalo o stavljanju na respirator. Odbijanje je bilo obra-
zlozeno u prvom redu ekonomskim razlozima: mali je broj respiratora u bolnici, nema
mogucnosti za nabavu portabilnih respiratora koji se mogu upotrebljavati i kod kuce.

298 Tada je pojam informed consenta — pristanak obavijestenog bolesnika — bio gotovo nepoznat.
299 Prema zakonu, ventiliranje se ne moze prekinuti dok srce radi, a ne radi se o smrti mozga.
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K.W. Engel: Odluka bolesnika hoce li na respirator ili ne vrlo je vazna, ali nije moguca
ako bolesnik ne zna jasno svoju prognozu. U Europi se (Italija, Turska), za razliku od
SAD-a, bolesniku taji prognoza. Ako se bolesniku daje izbor za priklju¢ak, mora mu se
omoguciti i odluka o prekidu umjetnog disanja. Od bracnog druga, djece, duhovnika,
advokata trazi se i pisana suglasnost za to i onda se istom smanjuje ucestalost disanja,
tako da se CO2 kumulira, daju se sedativi itd. i konacno se aparat iskljucuje. Bolesnici
daju i unaprijed pisanu izjavu da ne Zele da ih se stavlja na respirator. Bolesniku se
mora dati i mogucnost obustave, to je dopustanje prirodi da dovrsi bolesni proces.
Djelomic¢no rjeSenje jest portabilni respirator koji se ukljucuje kod kuce, ali potrebna
je i ekipa posebno educiranih njegovatelja, $to je u prvom redu ekonomski problem.
Prikazao je slucaj bogatog turskog poslovnog ¢ovjeka koji je s respiratorom na baterije
letio iz Los Angelesa u New York i onda u Tursku.

U sklopu Ceturtog jugoslavenskog neuromuskularnog simpozija organizirala sam u svib-
nju 1990. u Zagrebu i raspravu za okruglim stolom o problemima terminalnih stanja,
pod nazivom Medikolegalni apekti fatalnih kroni¢nih neuromuskularnih bolesti s 12 sudioni-
ka iz niza republika SFR]. Donosim izvod iz magnetofonskih snimaka, vazan za ono sto
¢e se dogadati u iduca dva desetljeca.

V. Pozai¢: Ljudsko dostojanstvo ne ovisi o vanjskim faktorima kao Sto su zdravlje ili
bolest, ovaj ili onaj poloZaj, mogucnosti samoostvarivanja na ovaj ili onaj nacin. Covjek
posjeduje samosvijest, slobodu, moguc¢nost samoodredenja kao jedino bic¢e na zemlji.
Ne moZzemo, jednostavno receno, uime humanizma ubiti covjeka da bismo spasili ljud-
sko dostojanstvo. Bol za ¢ovjeka nije nista neobi¢no, ona je sastavni dio njegova Zivota,
od rodenja dalje. Prihvatiti Zivot znaci prihvatiti bol i patnju. Nasa je duznost pomoc¢i
onima koji pate.

Veselim se $to idemo prema drustvenom sustavu gdje ¢e biti dobrovoljackih ili
barem poludobrovoljackih organizacija koje ¢e priskociti tamo gdje drustvo sa svojim
strukturama ne moze pomocdi. Takvi su hospiciji, gdje se ostvaruje dostojnije umiranje,
gdje se postuje ljudski zivot i onda dok c¢ovjek umire, gdje se posStuje humanizam na
najhumaniji nacin.

J. Zidar: U utvrdivanju cerebralne smrti pravila su poznata i odluku je lako dono-
siti. Na podrudju neuromuskularnih bolesti, gdje treba odluciti o pocetku ili prekidu
umjetne respiracije pri punoj svijesti bolesnika, mnogosto je nejasno. Neurologija je
egzaktna znanost, trebalo bi razviti odredeni hijerarhijski sustav pitanja i odgovora na
koje lije¢nik mora odgovoriti prije negoli donese odluku. Moje je mi$ljenje da lije¢nik to
moze napraviti sam u dogovoru s bolesnikom i njegovom obitelji, isto toliko lako kao i
da postoji neko povjerenstvo.

Ja sam za raspravu pripremio sustav takvih pitanja/odgovora. Prvi odgovor koji
lije¢nik mora dati jest odgovor na potpuno stru¢no pitanje: Je li upotreba respiratora
ili prekid umjetne respiracije stru¢no utemeljen? Hoce li ¢e produljiti Zivot ili smanjiti
patnja? Drugo je pitanje pravo bolesnika da zna sve o svojoj bolesti. On donosi odluku
o prekidu umjetne respiracije. Stanje je jednako izostavljanju antibiotika u terminalnom
stadiju. Ako su odgovori na prva dva pitanja nejasni, lije¢nik mora odluciti. On to ¢ini u
dogovoru s bolesnikovim prijateljima ili obitelji. Ekonomska je situacija ¢esto presudna.

S. Apostolski stoji pri gledistu da kod neuromuskularnih bolesti nema mjesta pasiv-
noj eutanaziji. Isklju¢ivanje respiratora dolazi u obzir samo kod smrti mozga, gdje su
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kriteriji poznati — uz ukljucenje kanile s kontinuiranim dotokom kisika nakon prekida
umjetne ventilacije.

V. Majerié-Kogler upozorava na tipiénu pojavu ocekivanja nemogucih rjesenja i od
obitelji i od bolesnika. Svakako trenutak prikapcanja na respirator nije trenutak objas-
njavanja tijeka i ishoda bolesti. Treba to uciniti mnogo prije. Mozda se i nehumana
okolina u jedinici gdje se primjenjuje umjetna ventilacija moze uciniti kvalitetnijom.
Reanimacijski postupak neka bude samo ¢in neposrednog spasavanja zivota umjetnom
ventilacijom, sva nasa daljnja nastojanja trebaju biti usmjerena ostvarivanju kasnijeg
humanijeg i kvalitetnijeg nacina zivota.

G. Rajkov: Prihvacanju krizne situacije moglo bi pomo¢i informiranje o bolesti. U tu
se svrhu tiskaju popularne knjiZice u kojima ¢e se navesti da pojedine neuromuskularne
bolesti, kao napr. Duchennova distrofija, skra¢uju zivotni vijek. Treba utvrditi strategiju
savjetovanja bolesnika koji ¢e doci u takvo stanje i njegovih najblizih. Vazno je da se u
momentu krize ne osjecaju napusteni, odbaceni. Ako ve¢ moraju umrijeti, onda neka
umru okruzeni ljubavlju i toplinom. Nije problem u tome primjenjuju li se agresivne
tehnike ili ne ve¢ u tome da se to ucini sto bolje.

B. Subié: Kao psihijatar godinama se bavio problemom samoubojstva zalazuéi se
za pravo na suicid. Svako tko je svjestan, ima pravo na zivot, ali i pravo na smrt. Ako
bolesnik zivi u za sebe neprihvatljivim okolnostima, onda mu i drustvo mora priznati to
pravo. Treba s bolesnikom razgovarati o razlozima zbog kojih on to svoje pravo istice.
Nas stav bit ¢e drugaciji kod psihicki poremecene ili depresivne osobe. Svaki je slucaj
zaseban i mora ga se odijeljeno rjeSavati bez pravila i recepata. Vazno je povjerenje
drustva i bolesnika u lije¢nika koji ga lijeci. Taj lije¢nik ima, osim Hipokratove zakletve,
i svoju savjest, koja ne mora biti uvijek u skladu s Hipokratovom zakletvom.

S. Degen kaze: Ja ne bih bio pravnik kad bih promicao pravo na smrt. Kada bi po-
stojalo pravo na smrt, onda bi se morala odobravati i smrtna kazna. Pravo je minimum
morala i tamo gdje moral Suti, pravo ne bi smjelo Sutjeti i obratno.

Z. Kular govorio je o hospicijima, modelu koji omogué¢uje miran zavrsetak Zivota
okruzen ljubavlju. Ta pojava dostojanstvene smrti i umiranja u okruzenju ljubavi neiz-
mjerno je napredovala. ,Nedavno smo”, kaze, ,imali prilike slusati mladu studenticu
medicine nakon dvomjesecnog boravka u takvom hospiciju u Londonu. Kad je trebalo
osnovati podruznicu Lige za borbu protiv raka na Medicinskom fakultetu u Zagrebu,
postavljeno joj je u zadatak da skupi novac za organiziranje hospicija Medicinskog fa-
kulteta, na kojem bi studenti stekli primjerenu edukaciju. Do toga nije doslo.”

S. Lang podsjeca da se, kad se prvi put 1987. govorilo o problemu terminalne skrbi
na poslijediplomskom studiju za lije¢nike primarne zdravstvene zastite, jedan kolega
digao i rekao da on odbija o tome razgovarati, da on sve zna $to se moze uciniti za
umiruceg i prekinuo je nastavu.

Kad smo napravili film o umiranju od karcinoma pod naslovom Zivino i umiremo,
kolege su smatrali da nije dozvoljeno o tome razgovarati s bolesnikom. U nasim usta-
novama ili nema strucne politike u vezi sa zbrinjavanjem umiruéih bolesnika ili je ona
neadekvatna. Prisutno je neznanje, posebno u vezi s komunikacijom. Medutim teske
se probleme ne moze lagano rjeSavati. Lijecnici ne mogu reci da je normalno da im je
potrebno Sest sati za operaciju, a da je dovoljno samo pet minuta sjediti s bolesnikom
kako bi mu se priop¢ilo hoce li on dalje zivjeti ili nece.
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Ne postoji ta struka i ne postoji taj lijecnik koji moze steci rutinski dozivljaj smrti jer
onog trenutka kada smrt pocne dozZivljavati kao rutinu mozZe prestati biti lijecnik. Nas
je zivot tako organiziran da je smrt dio zivota i o tome se mora razmisljati, jer ne postoji
zivot koji traje. Moramo prihvatiti, kao zadatak medicinara i Medicinskog fakulteta,
odgovornost prema umiruc¢ima. Nije problem umrijeti, problem je umirati.

Gornyji citati, zatim citati sa sastanka 1989. te niZe navedeni podaci o Neuropall grupi
navedeni su i u mojem c¢lanku objavljenom u Biltenu. Predavanje je odrzano u okviru
Treceg hrvatskog simpozija Hospicij i palijativna skrb 1999.

b. Neuropall grupa, 1999.

Za vrijeme Sestog kongresa Europskog drustva za palijativnu skrb (EAPC) u Zenevi
osnovana je pod vodstvom Raymonda Voltza Neuropall grupa za neurolosku palijativ-
nu skrb u koju je ukljucena i Hrvatska, sa mnom kao predstavnicom. Ta je grupa trebala
raditi na prvom udzbeniku za neurolosku palijativnu skrb. Izmijenili smo mnogo e-po-
ruka radi konzultacija. Nazalost, nisam imala ni snage ni vremena jos$ i pisati, premda
se od mene i to ocekivalo.

c. Prvi zagrebacki sastanak o neuroloskoj palijativnoj skrbi, rujan 2000.

Glavni gost bio je David J. Oliver, koji je odrzao dva predavanja: O palijativnoj skrbi neu-
romuskularnih bolesnika i O hitnim stanjima u neuroloskoj palijativnoj skrbi. Ja sam ponovno
govorila u svom prvom predavanju o raspravama iz 1989. i 1990. i Neuropall inicijativi,
a potom o decerebracijskom sindromu nakon CPR-a zbog kardijalnog aresta s preziv-
ljavanjem od 24 godine. M. Sabljar-Matovinovi¢ analizirala je tu tragediju uz naslov:
Gdje smo progrijesili? V. Dijakovi¢ govorila je o lock in sindromu, a supruzi Bakran o
teSkom problemu trajnog smjestaja za neuroloske bolesnike, posebno one u kroni¢nom
vegetativnom stanju. R. Pulani¢ istaknuo je probleme primjene gastrostome u naSim
prilikama. Glavni je problem $to bolesnici dolaze na zahvat kasno, jako pothranjeni.
V. Vrbani¢ govorio je o mehanickoj ventilaciji kod neuromuskularnih bolesnika pri-
mijenjenoj kod dva bolesnika s ALS-om kod kuce. Istaknuo je vaznost ranog pracenja
ventilacijske funkcije pluca kako bi se na vrijeme zapocela respiracijska terapija (vjezbe
disanja, iskasljavanje).

Vedina predavanja objavljena je u osmom broju naseg Biltena. Program je zavrsen
uvecer prvim hrvatskim sudjelovanjem u svjetskoj akciji BT — Voices for Hospices 2000.
Bio je to dobrotvorni koncert Zagrebacke filharmonije u KD-u Vatroslav Lisinski.

U listopadu 2000. na Prvom hrvatskom simpoziju neuromuskularnih poremecaja
sudjelovali su David ]J. Oliver predavanjem o palijativnoj terapiji ALS/MND. Ja sam
izvijestila o razvoju hospicijskog pokreta/palijativne skrbi u Hrvatskoj.

d. Neuroloske teme na Prvom i Drugom kongresu palijativne skrbi Hrvatske

U meduvremenu je teziSte bilo na praksi hospicijskih ku¢nih posjeta, koji su od 2002.
dobili svoje polaziste u Regionalnom hospicijskom centru u Zagrebu. Ja sam kao neu-
rolog preuzela posjete neuroloskim bolesnicima, posebno onima koji boluju od ALS-a.
Ponovno se vra¢amo na neuroloske teme u okviru Prvog i Drugog kongresa palijatione
skrbi Hrvatske. Tekstovi su objavljeni u odgovaraju¢im zbornicima. Moj povratak na
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neuroloske teme predstavlja i publikacija®® u kojoj su prikazana iskustva s bolesnikom
na samrti. Susrela sam ga u hospicijskim ku¢nim posjetima. Uspjela sam mu pomoci
oko oporavka do prakti¢nog izljecenja.

U listopadu 2006. odrzan je Prvi kongres palijativne skrbi Hruvatske. 1 neuroloske
teme objavljene su u recenziranom zborniku. U okviru teme Kako se snaci u Sumi novih
analgetika u uznapredovaloj fazi bolesti. Redefinicija indikacija referirala je Ranka Baraba
o principima terapije neuropatske boli, a Ante Barada o lije¢enju kroni¢ne nemaligne
neuropatske boli.

U okviru teme Obustava aktivnog lijecenja i prijelaz na palijativnu skrb. Kako odrediti me-
dicinski trenutak, kada treba prijeci na iskljucivo palijativnu skrb predavao je David J. Oliver:
O palijativnoj skrbi ALS-a i Palijativna skrb na kraju Zivota — je li reanimacija primjerena?
Izlaganje Vide Demarin®' nosilo je naslov Kada prestati s umjetnim odrZavanjem vitalnih
funkcija cerebrovaskularnih bolesnika, a Zarka Bakrana®® Kako postupati s bolesnicima u kro-
ni¢nom vegetativnom stanju?

U listopadu 2008. odrzan je Drugi kongres palijativne skrbi Hrvatske. Pet predavanja
drZe neurolozi: Osman Sinanovi¢ govorio je o perspektivama razvoja palijativne neu-
rologije u Tuzli; Ranka Baraba o ambulanti za bolna stanja u neurologiji, KB Sv. Duh;
Vanja Basi¢-Kes i Vida Demarin o principima rada u Ambulanti za bol Neuroloske kli-
nike KB-a Sestre milosrdnice, a ja sam prikazala vlastita iskustva vezana uz terminalna
stanja bolesnih od ALS-a u kucnoj hospicijskoj skrbi.

300 Baraba R., Jugi¢ A., Sruk A.: Progressive Encephalomyelitis With Rigidity: A Case Report. ] Spinal Cord Med. (2010);
33(1): 73-76.

Vida Demarin, predstojnica Klinike za neurologiju KB-a Sestre milosrdnice.

Zarko Bakran, fizijatar, Sef Odjela za neuroloSku rehabilitaciju Specijalne bolnice za rehabilitaciju u
Krapinskim toplicama.
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4. SURADNJA S LIJECNICIMA
RAZLICITIH SPECIJALNOSTI I SRODNIM
ZDRAVSTVENIM STRUKAMA

4.1.0NKOLOSKA PALIJATIVNA SKRB

a. Pojedinci i udruge

U vecini zemalja palijativna skrb pocinje s ku¢nim posjetima oboljelima od karcinoma.
U jos vecem broju razvijaju se palijativna skrb i palijativni odjeli u onkoloskim stacio-
narnim jedinicama. Trebalo je tako biti i u Hrvatskoj, ali jei ovdje, kaoiu tolikim drugim
struénim podrudjima u Hrvatskoj, realizacija zapela. Jos 1974. Zeljko Mariéi¢, ravnatelj
Instituta za tumore, pokusSao je organizirati posebnu brigu za umirude od karcinoma.
Ivica Ruzicka, rendgenolog Onkoloskog dispanzera, i patronazna sestra pokusali su
organizirati kuc¢no lijeCenje krajnje bolesnih od raka u Puli 1967. - 1973. i u Zagrebu, na
Treénjevci 1987. - 1990 Uvijek je nanovo sve zapinjalo i ostajalo na uvijek istoj frazi
problem, a to su reforme koje pohtlcarl provode. Razara se ,,potezom pera”, umjesto da
se usavrSava vec postignuto, i to izolirano bez ikakvog razgovora sa strukom, tj. onima
koji se neposredno suocavaju s problemima.

U Zagrebu smo najprije kontaktirali Damira Eljugu,®® koji je prisustvovao nasem
Prvom simpoziju Hospicij i palijativna skrb i financijski pomogao izdavanje knjige. Liga je
poslala 1993. Ruzu Sabol** na jednomjese¢nu stipendiju u Oxford i organizirala klubove
dobrovoljaca s centralom u Institutu, medu ostalim i za ku¢ne posjete nepokretnih bole-
snika. Ruzu Sabol ve¢ smo na osnivackoj sjednici ukljucili u predsjednistvo Hrvatskog
drustva za hospicij/palijativnu skrb i ponovno pozivali kao predavaca na priredbe hos-
picijskog pokreta. Nada Kraljevi¢*® preuzela je funkcije Ruze Sabol i pomagala nam
kao konzilijarni specijalist u hospicijskim ku¢nim posjetima RHC-a. Sudjelovala je i ona
na jednomjesecnom tecaju u Oxfordu te na OSI seminaru u Budimpesti 2003. Obje su
posredovale i suradnju s Miroslavom Prstaci¢em, koji je kao bivsi francuski stipendist
pokusavao razviti u Hrvatskoj psihoterapiju umjetnos¢u, posebno likovnom, zena
oboljelih od raka dojke. Taj oblik psiholoske pomoc¢i ima danas posebnu ulogu u hos-
picijskim dnevnim boravcima diljem svijeta. Preko Hrvatske udruge za psihosocijalnu
onkologiju, koju je osnovao, organizirao je niz medunarodnih simpozija — umjetnost i
znanost u razvoju zivotnog potencijala. Sudjelovao je s predavanjima i na konferencija-
ma i simpozijima HDH/PS-a HLZ-a.

Promidzbene akcije Europa Donna, Forum Hrvatska organizirane su iz godine u
godinu, na prvu listopadsku subotu. Bile su to demonstracijske Setnje s polazistem
ispred Hrvatskoga narodnog kazalista, uz dijeljenje knjizica o preventivi raka dojke i
psiholoskoj i fizickoj pomodi bolesnicama cije je lijecenje u tijeku. Akcije je vodila kao
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Damir Eljuga, ginekolog Instituta za tumore, tajnik Lige protiv raka.

Ruza Sabol, profesorica fizijatrije, osnivacica i voditeljica Odjela za rehabilitaciju oboljelih od karcinoma u
Klinici za tumore i sli¢cne bolesti.

Nada Kraljevi¢ fizijatrinja, voditeljica odjela za rehabilitaciju oboljelih od raka, Instituta za tumore i slicne bolesti, na-
sljednica Ruze Sabol.
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predsjednica, najprije RuZa Sabol, a kasnije Nada Kraljevi¢. Clanovi HDH/PS-a HLZ-a i
HUPH-a redovito su sudjelovali u tim akcijama.

b. Sudjelovanja na onkoloskim sastancima i kongresima

U ozujku 1997., pod pokroviteljstvom HAMZ-a, odrzana je u Splitu proslava 30. obljet-
nice Hrvatske lige protiv raka, ogranak Split i 25. obljetnice Centra za onkologiju i
radioterapiju KB-a Split. U suautorsvu s Mirkom Dubravci¢em odrzala sam predava-
nje o palijativnoj skrbi. Iste godine u Opatiji odrzan je sastanak naslovljen Psihosocijalni
aspekti onkologije — prvi te vrste u Hrvatskoj, pod vodstvom Miroslava Prstacic¢a; sudje-
lovala sam sa zasebnim predavanjem.

Drugi centralnoeuropski onkoloski kongres odrzan je u lipnju 2000. u Opatiji.
Voditelji su bili Branimir Siki¢, sa Sveuéilita Stanford i Mirko Samija s Instituta za
tumore. Sudjelujem s Marijanom Persoli Gudelje i Visnjom Majeri¢-Kogler u raspravi
na okruglome stolu na temu razlicitih oblika suportivne/palijativne terapije onkoloskih
bolesnika. To je bila prva rasprava te vrste odrzana na jednom onkoloskom kongresu
u Hrvatskoj.

Prvi kongres Drustva za radioterapiju i onkologiju odrzan je u lipnju 2001., a vodi
ga Zdenko Krajina. Suorganizirali smo satelitni simpozij na temu Lijecnici opce prakse i
terminalni onkoloski bolesnik. Glavni je predavac bio David Oliver s temom Palijativna skrb
kod kuce. Govorilo se i posebno o medikamentnom lijecenju boli, gastrointestinalnim
simptomima, kirurskoj terapiji, lijeCenju psihijatrijskih simptoma.

Prvi kongres Hrvatskog onkoloskog drustva odrzan je u studenom 2001. u Zagrebu,
a vodio ga je Mirko Samija. Zadnji dan imali smo zasebnu sjednicu Palijativna skrb s vrlo
uglednim gos$¢ama iz ustanove Memorial Sloan-Kettering Cancer Centre u New Yorku:
Kathleen Foley i Nessom Coyle. Prva je govorila o bolnim neurogenim sindromima, a
druga o psiholoskoj podrsci i posebno o priopc¢avanju losih novosti po SPIKES proto-
kolu. Sudjelovala je i Melita Stipanci¢-Reiner govoredi o zalovanju. Sjednicu sam vodila
ovaj put u ulozi predsjednice Sekcije za palijativnu medicinu Hrvatskog onkoloskog
drustva. Predavanja s te sjednice u punom su opsegu objavljena u Biltenu, Supl. br. 1.
Onkolozi toj sjednici prakticki uopce nisu prisustvovali! Bila sam jako, jako razocarana
i malodusna, premda me Kathleen pokusavala ohrabriti...

Na prijedlog Mirka Samije kandidirana sam prije kongresa za predsjednicu jedne
od sekcija Hrvatskog onkoloskog drustva — Sekcije za palijativnu skrb HOD-a. Kao
predsjednica sekcije morala sam dolaziti na sastanke predsjednistva. Bilo mi je to pre-
veliko opterecenje, pa sam ubrzo predlozﬂa doc. Mladena Cepulic¢a, umirovljenog dje¢-
jeg onkologa, kao zamjenu. U sije¢nju 2005. izvrsena je primopredaja na zajednickom
sastanku Sekcije za palijativnu skrb Hrvatskog onkoloskog drustva, HLZ-a i HDH/
PS-a HLZ-a sa sljede¢im programom: 1. Preporuke ministarskog povjerenstva VE o
organizaciji palijativne skrbi. 2. strukturirana rasprava Sedam glavnih grijeha u primjeni
analgetika — sudionici: Ranka Baraba-Vurdelja, Ivanka Kotnik, Visnja Majeri¢-Kogler,
Marijana Persoli-Gudelj, Ankica Prugovecki, Matija Rimac, Franjo Superina i ja kao
koordinatorica. TeziSte je bilo na rekonstituiranju Sekcije za palijativnu skrb HOD-a.
Mladen Cepuli¢ izabran je za predsjednika. Nasla sam se ponovno s kolegom jos samo
na sjednici o palijativnoj skrbi na Treéem kongresu Hrvatskog onkoloskog drustva.

Treci kongres Hrvatskog onkoloskog drustva odrzan je u ozujku 2006. u Zagrebu.
Opsezno se sudjelovanje ,, palijativaca” moglo podijeliti u tri grupe:
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1. Usmena izlaganja na 13. simpoziju Onkolosko-hematoloskog drustva Hrvatske udru-
ge medicinskih sestara, pred izuzetno velikim brojem lijecnika i sestara. Sudjelovali su
redovni clanovi HDH/PS-a Matija Rimac i Nada Kraljevic te pridruZeni ¢lanovi Ivana
Bandovi¢-Ozegovic, Stefam]a Ozimec, Zarka Zalar, Mirjana Majurec i Stana Lovric.

2. Tri postera glavnog dijela kongresa, zasebne autorice bile su Matija Rimac, Ivanka
Kotnik i Ankica Prugovecki.

3. Zavrsna zasebna sjednica kongresa odrzana je pod nazivom Palijativna skrb.
Predsjedatelj je bio novi predsjednik pah]atlvne sekcije HOD-a Mladen Cepulié. Bila
sam jedan od izlagaca. Izlagali su ]os i Franjo Superina, Melita Stipanéi¢ i Jasminka
Stepan. Jasminka je onda izrekla recenicu koju sam opetovano citirala: ,,... kako mogu
u istoj prostoriji primjereno lijeciti dijete koje spremam za smrt i dijete pod »mega”
terapijom koje pripravljam za Zivot?”

Senoloski nacionalni i 14. medunarodni kongres, 2006., Zagreb

Aktivno sam sudjelovala u grupi Nade Kraljevic s tiskanim predavanjem u zborniku®®.
Suradnja s predsjednikom Hrvatskog onkolokog drustva Mirkom Samijom ponavljala
se u nizu ¢lanaka cije smo autorice bile ja ili Marijana Persoli-Gudelj na temu palijativne
skrbi ili boli.

4.2. PALIJATIVNA SKRB U OBITELJSKOJ MEDICINI

1967. je otvoren Hospicij sv. Kristofora. Jos 1966. Ministarstvo zdravstva odobrilo je
istrazivacki i razvojni projekt u svrhu osnivanja Sluzbe kucne skrbi, koja je otvorena
1969. Slogan je Hospicija sv. Kristofora Hospicij je srce zajednice koja daje.

U konceptu modernog hospicija osnovna je njegova dinamika. Teziste je za one koji
to imaju — obitelj/dom — u koji se bolesnik vraca iz hospicija, kad se oporavi. Od kuce se
vraca u hospicij kad zatreba ili za one zadnje dane, koji mogu biti za obitelj preteski. U
hospiciju se ostaje u prosjeku desetak dana. On ostaje bolesnik primarne zdravstvene
zastite i sve se to dogada u dogovoru i suradnji s izabranim lije¢nikom. U nekim gra-
dovima lije¢nik primarne zastite prati bolesnika i u hospiciju. Hospicijski tim uskace
kad se stanje komplicira na bilo kojem planu, organskom, socijalnom, psiholoskom, jer
¢lanovi ovog tima imaju dodatnu specifi¢nu izobrazbu i iskustvo.

I zato nam je bilo toliko vazno da lijecnike primarne zastite/obiteljske medicine in-
formiramo Sto je hospicijski pokret i palijativna skrb naglasavajudi da hospicijski tim
nije konkurencija ve¢ dopuna. Oni u prvom redu nemaju vremena za ono 0osnovno u
palijativnoj medicini, a to je slusanje bolesnika, slusanje njegovih njegovatelja. Kojiput,
kad se radi o terminalnoj fazi, a nema mogucnosti za smjestaj u hospicij ili na palijativni
odjel, treba ostati i satima u kudi.

Osnovica zdravstvenog sustava i podloga za realizaciju slogana ,Zdravlje za sve”
— jest primarna zdravstvena zastita. Nakon osamostaljenja Hrvatske ona je vrlo nesvr-
sishodno , reformirana”. Najgora posljedica te , reforme” jest redukcija kuénih posjeta
i razgradnja niza specijalizacija u kojima smo u Europi prednjacili (obiteljska medici-
na, medicina rada, skolska medicina itd.). Ku¢ne posjete zamjenjuju posjeti lijecnika iz

306 Jusié A. Quo vadis palliative care in Croatia? Libri Oncol, 2006.; 34: 75-78.
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ustanove/zavoda za hitnu pomo¢ i po vise puta dnevno, ali s ekipom u uvijek novom
sastavu.

Redoviti ku¢ni posjeti lije¢nika obiteljske medicine u Hrvatskoj bitno su smanjeni
po svojoj ucestalosti. U 2005. godini Hrvatski zdravstveno-statisticki ljetopis Hrvatskog
zavoda za javno zdravstvo biljezi pad ucestalosti kuc¢nih posjeta za 92% u odnosu na
1990. godinu. Malobrojni su i posjeti terenskih/patronaznih sestara. Stvaranje paralel-
nog sustava preskupo je, a i nepotrebno. Postojeci sustav treba dopuniti kao sto je to u
nordijskim zemljama ili Kataloniji ili Kanadi, a tek u posebno kompliciranim slucajevi-
ma treba preuzeti kompletnu palijativnu skrb. Njegovatelji ¢lanovi obitelji u Hrvatsko]
nemaju pravo ni na sluzbeni dopust, a pogotovo ne na financijsku naknadu. U Svedsko]
ona iznosi 75% redovitih primanja. Skrb u zajednici i najpozeljnija je i najjeftinija. To je
Povjerenstvu za palijativnu skrb jasno definirao strani konzultant Jan Stjernsward.

Ved u prvoj hrvatskoj knjizi o hospiciju i palijativnoj skrbi donesen je niz poglavlja
posvecen inicijativama na razini primarne zdravstvene zastite. One su se na Prvom sim-
poziju Hospicij i palijativna skrb opsezno obradivale. Ta tematika prisutna je na gotovo
svakom simpoziju. Predavanja Nigela Sykesa odrzana na Drugom simpoziju — Problemi
palijativne skrbi u kuci (probavni trakt, prehrambeni, disni, ukljucivanja obitelji u skrb,
supervizija) i Hospicijski pristup boli — razlike u strategijama oslobadanja od boli — ujedinila
sam, prevela i objelodanila u Lijecnickom vjesniku .3

Prve razgovore o eventualnoj prakti¢noj suradnji pocela sam s umirovljenom lijec-
nicom obiteljske medicine Ivom Birti¢-Ujevi¢. Odvela me svojoj rodakinji, jos aktivnoj
lijecnici opce prakse; nazalost, nismo postigle nikakav dogovor, pa smo se odlucili na
Siru akciju.

a. Palijativna skrb kod kuce, ozujak 1997.

Jednodnevni tecaj. Glavni je organizator Senat HAMZ-a, HDH/PS-a HLZ-a i MEF,
Zagreb, Katedra za obiteljsku medicinu/primarnu zdravstvenu zastitu, te Hrvatsko
udruZenije lije¢nika obiteljske medicine. Koordinatorica je bila Iva Birti¢-Ujevi¢. Zelimir
Jaksi¢, ¢lan Senata HAMZ-e i predsjednik Katedre obiteljske medicine, bio je i predavac
i ¢lan predsjednistva na prvoj sjednici.

Prvi dio programa pod nazivom Danasnje stanje i iskustva odvijao se prijepodne.
Radojka Dikli¢ govorila je o kuénim posjetima, pri ¢emu razlikuje , kucni posjet”, koji
se obavlja jednokratno, od , ku¢nog lijecenja”, koje traje i koje je Cesto multidisciplinar-
no. Trazi stalnu doedukaciju, opremu, dokumentaciju, konzultiranje sa specijalistima,
ﬁnancqsko vrednovanje. Vesna Miokovic i Tatjana Tomasi¢ govorile su o zdravstvenoj
njezi i rehabilitaciji kod kuce. Centar za njegu bolesnika u Senoinoj ukljuéuje kontinui-
rano medicinsku sestru i srednjeg fizioterapeuta, s tim da se lijec¢nik javlja na pocetku i
na kraju ciklusa postupaka. Otvara se zdravstveni karton, uz unutarnji nadzor Struc¢nog
vijeca svaki tjedan. Provodi se i njega i medicinska rehabilitacija uz primjenu opce i
specijalne kineziologije, urogenitalna rehabilitacija, refleksna terapija. Poducava se i
clanove obitelji, predlazu se promjene u stanu.

Rajka Simunovi¢ govorila je o ulozi obitelji kod lije¢enja u kudi. Spominje kako je pet
godina u kudi lijecila bolesnika bez naplate, ¢esto i po 24 sata dnevno. Prednost je njege

307 Nigel Sykes: O hospicijskom pristupu boli i problemima kuéne palijativne skrbi. Lije¢ Viesn 1997.; 119

117-125.
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u kudi u tome sto obitelj preuzima dio djelatnosti zdravstvenih radnika. Trebalo bi je
dopuniti hospicijskim savjetodavnim timom.

Iva Birti¢ Ujevi¢ i Durda Durici¢ opisale su primjere terminalne skrbi iz dnevne
prakse. Dragutin Kremzir prikazao je rezultate ankete provedene medu lije¢nicima
doma zdravlja o stavu spram smrti. Ispunjeno je 105 od ukupno 300 upitnika. Slavko
Lovasi¢ govorio je o ulozi obiteljskog lijecnika u krajnjoj fazi zivota — o tipovima obitelji:
tip- tvrdava, tip- rasko3ni dvori, tip-kotao, tip-zgariste i tip-sunce.

U popodnevnom dijelu nizala su se predavanja u trajanju od po 15 minuta. Govorilo
se tako o ocekivanjima i tesko¢ama u primjeni palijativne skrbi u kudi (Zelimir Jaksi¢ i
Luka Kovacic¢). Potkraj Zivota troskovi skrbi rastu za 6 — 7 puta. Kod mladih rastu i do
10 puta, dok kod osoba iznad 80 godina samo 5 puta.

Predavanjem naslovljenim Kako smo doZivile palijativnu kucnu skrb u Londonu Desa
Grubic¢-Jakupcevié i Sanja Jurjec naglasile su vaznost prisnog kontakta ¢lanova hospi-
cijskog tima s obitelji, njihovu stalnu i svestranu brigu za bolesnika i mnogo prakti¢nih
zahvata.

O tome kako hraniti krajnje bolesne govorio je Roko Zivkovié¢. O konkretnim pre-
porukama i zahvatima palijativne medicine kod kuée govorila sam prenoseéi podatke
Nigela Sykesa.

Zadovoljni smo bili i sudjelovanjem i sadrzajem. U raspravi je otklonjena klasi¢na
dvojba o konkurenciji hospicijskih timova i lijecnika opée prakse. Hospicijski timovi
svojom specificnom izobrazbom Zele samo pomoc¢i ordinariusu, koji u pravilu nema
mnogo iskustva s palijativnom skrbi i umiranjem. Osim toga on i nema potrebnu ko-
licinu slobodnog vremena koje takva djelatnost trazi. Lijecnici obiteljske medicine mi-
sle ukljuciti u svoj curriculum izobrazbe i palijativnu medicinu, pa je i ta odluka korak
naprijed.

Doneseni su zakljucci: Senat HAMZ-a organizirat ¢e sastanak predavaca u prostori-
jama HAMZ-a. Idudi bi sastanak na istu temu trebao biti ve¢ ujesen 1997. Za klju¢nog
njegovatelja trebalo bi osigurati barem bolovanje, ako ne i odredeni honorar. Vodstvo
te akcije trebali bi preuzeti stru¢njaci javnog zdravstva itd.

Na Cetrnaestim danima primarne zdravstvene zastite u Labinu, u suautorsvu s Rokom
Zivkovi¢ i Ivom Mlinari¢em, govorim o temi Kako poboljsati palijationu skrb kod kuce.
Palijativna skrb i etika. Predavanje je uslo u zbornik radova sa sastanka¥®. Teziste lijepo
koncipiranog sastanka bilo je na etickim problemima u primarnoj zdravstvenoj zastiti,
a vodio ga je Lino Persic.

Godine 2001., na poziv Slavka Lovasica, za lije¢nike primarne zdravstvene zastite u
Muzeju grada Samobora drzim predavanje o palijativnoj skrbi. Iste godine u ¢asopisu
Medicus, posve¢enom temi malignih bolesti, u ordinaciji obiteljskog lije¢nika sudjelujem
s ¢clankom o palijativnoj skrbi®®.

308 Jusi¢ A., Zivkovi¢ R, Mlinari¢ I. Kako poboljsati palijativiu skrb kod kuce. Palijativna skrb i etika. U Persi¢ L., Materljan
E. (ur.) Dani primarne zdravstvene zastite. Labin: Dom zdravlja Labin, 1997.; str. 166-173.
309 Jugi¢ A. Palijativna medicina — palijativna skrb. Medicus; 2001.; 10: 247-252.
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b. Konferencija o klju¢nim problemima u palijativnoj skrbii o

njihovu rjesavanju u obiteljskoj medicini, ozujak 2002.

Sastanak je po svojoj strukturi bio opsezniji i specifi¢niji od prethodnih simpozija.
Nazvali smo ga konferencijom jer smo simpozije namjeravali odrzavati svake druge
godine i nismo mislili u pocetku da ¢e ovaj sastanak dobiti tako velik opseg. Slogan je
bio Dostojanstveno umrijeti — osnovno je ljudsko pravo. Motiv takvog tematskog izbora bila
je aktualna borba za osnovne izmjene u hrvatskom zdravstvenom zakonodavstvu.

Pokrovitelj je opet bilo Ministarstvo zdravstva RH, a organizatori ove ustanove i
drustva: MEF, Zagreb, Katedra za obiteljsku medicinu, SNZ, A.S., Hrvatski zavod za
javno zdravstvo, AMZH Kolegij internistickih znanosti, HDH/PS,HLZ, HDLB,HLZ,
Hrvatsko onkolosko drustvo, HLZ i udruge HDPH i UPN. Koordinatorica sam bila ja, a
sudjelovao je posebno velik broj vrhunskih stranih predavaca uz simultano prevodenje.
Program je bio dvojezican.

Ovoje bila prva Sira akcija palijativne medicine u Hrvatskoj na kojoj je naglasak stav-
ljen na javnozdravstvenu problematiku i primarnu zdravstvenu zastitu. Glavne teme
bile su: Management palijativne skrbi — prvi dan i Drustveno prihvacanje palijativne skrbi i
etika krajnjeg dijela Zivota — drugi dan. Program treceg dana — Palijativna skrb i obiteljska
medicina — vodile smo Milica Kati¢ i ja.

Uvodenje palijativne skrbi — glavna tema prvog prijepodneva

Marija Strnad govorila je o najnovijim podacima o morbiditetu i mortalitetu u
Hrvatskoj, posebno od malignih bolesti, i iznijela podatak prema kojem je Hrvatska
vodeca u Europi po pojavnosti raka dojke, i to s osobito visokim mortalitetom.

Ranko Stevanovi¢ izlagao je o statistickoj bazi za procjenu potreba za palijativnom
skrbi i predlagao projekt. Nadati nam se bilo da ¢emo za nove prostorije RHC-a dobiti i
odgovarajuc¢u kompjutorsku opremu i u koordinaciji s kolegama u Hrvatskom zavodu
za javno zdravtsvo realizirati plan precizne identifikacije potreba.

John Saunders, medicinski direktor BIS modela reforme hrvatskog zdravstva u
Koprivnici, govorioje o postupnoj akciji formiranja, unacrtu reforme prihvacenihjedinica

Na domjenku uoci konferencije, u
Gundulicevoj 49, David Clark,
Joanne Coury i Anica Jusic stoje,
lijevo sjedi Katalin Hegedus.
Rrazgledavaju materijale hospi-
cijskog pokreta.
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palijativne skrbi. Carl Johan Fiirst, direktor Centra za istocnu Europu u Stockholmu,
dosao je kao predstavnik EAPC-a i govorio je o inicijativama svojih ustanova. Katalin
Hegedus prikazala je hospicijske aktivnosti u Madarskoj s pocetkom u 1990. i posebnu
ulogu interdisciplinarnog hospicijskog suportivnog bolnickog tima, koji ona vodi.

Poboljsanje kvalitete. Upoznali smo u predavanjima sudirektorice projekta Death in
America Mary Callaway (New York) i Joanne Coury (Buffalo), SAD, modele uvodenja
palijativne skrbi i konkretnog menadzmenta dobrovoljaca. Nadati nam se bilo da ¢e se
prognoze o razvitku civilnog drustva u Hrvatskoj, koje je Gojko Bezovan zacrtao, obi-
stiniti. Razvijeno civilno drustvo osnova je za povoljni razvitak hospicijskog pokreta, u
kojem vaznu ulogu imaju dobrovoljci.

Moderirala sam okrugli stol naslovljen Uvodenje palijativne skrbi u Hrvatsku. U raspra-
vi je upozoreno na tri dominantna problema: 1. kako odgojiti/senzibilizirati javno mije-
nje za potrebe umirucdih, 2. kako dodi do izvora financiranja, 3. kako ostvariti promjene
u zakonodavstvu. Sudionici su obavijestili o po¢ecima u nizu gradova i mogu¢nostima
razvoja. Sve se razvija sporo i mucno, ali se ipak krece i ne smijemo klonuti.

I konacno je Boris Adamek prikazao pocetke palijativne skrbi u Hrvatskoj — u rijeci,
slici i filmu.

Drustveno prihvacanje palijativne skrbi bila je glavna tema drugi dan prijepodne.
Biserka Belicza govorila je o stavovima spram smrti kroz stoljeca, posebno o ekstremnim
stavovima u staroj Gr¢koj (Aristotel/Sokrat nasuprot Hipokratu). Marija-Ana Diirrigl i
Stella Fatovi¢-Ferenci¢ govorile su o odrazu srednjovjekovnog poimanja smrti u hrvat-
skoj glagoljskoj knjizevnosti. David Clark prikazao je razvoj hospicijskog pokreta iz
nove globalne perspektive. Nasa briga za umiruce mora izrastati iz socijalnog konteksta
i mora u njega urastati. Brigu za umiruce oblikovalo je drustvo i ona oblikuje drustvo.
Danas je pah]atlvna skrb razvijena u 90 zemalja uz prosirenu internacionalnu surad-
nju. Postavio j je i pitanje: ,Sto je dobra smrt u Hrvatskoj?” Desa Grubi¢-Jakupcevié®®
obecala je da ¢e odgovoriti na to pitanje istrazivanjem/anketom. Drugu glavnu temu
dalje je razradivala Ana Stambuk pod naslovom Ciljevi socijalnog radnika u hospiciju.
Interesantan je bio i osvrt Stambuk-Jugi¢ na rad Odbora za interfakultetsko razvijanje
nastavnih kurikula.

Etika kraja Zivota, na poslijepodnevnoj sjednici. A. Jusic¢ dala je pregled nekih do
sada odrzanih rasprava i publikacija o eutanaziji u Hrvatskoj, a Ana Stambuk govorila
je o SPIKES upitniku iznoSenja losih novosti kao osnovi , obavijestenog pristanka”.

David Clark ponovno je predavao, i to o aktualnim stavovima o eutanaziji diljem
Europe osvréudi se na rezultate ankete pod naslovom: Pojmovi i etika palijativne skrbi —
moralne norme u palijativnoj skrbi. Postavlja pitanje hoce li svijet slijediti ve¢ ostvarene
legalizacije eutanazije. Treba usmjeriti sva drustva na odgovornost u pruzanju skrbi
za stare, umiruce i ranjive gradane. Organizacija palijativne skrbi unutar glavnih tije-
kova zdravstvenih sustava svih europskih zemalja treba biti poduprta odgovarajuc¢im
financijama, odgojem i istrazivanjem. Ona treba postati najmoc¢nija alternativa trazenju
legalizacije eutanazije i od lijecnika asistiranom samoubojstvu.

Mirjana Sabljar-Matovinovi¢ govorila je o ,,bezizglednom” lijecenju i njegovu preki-
du pitajudi se je li to oblik eutanazije.

310 Rezultate je objavila, u koautorstvu s Rankom Stevanoviéem, kao poster na kongresu EAPC-a u Den Haagu, 2003.
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Projicirana je i videosnimka dijela Konferencije o eutanaziji, Newcastle upon Tyne,
2000.5" Bio je to uvod u raspravu za okruglim stolom pod nazivom Prekidanje ili ne-
uvodenje lijecenja u ekstremnim terminalnim stanjima, je li to eutanazija. Moderatorica je
bila Anica Jusi¢, a ¢lanovi: Marijana Persoli Gudelj, Slavica Mihali¢-Naumovski, Josip
Gjurovi¢, Mirjana Sabljar-Matovinovi¢, Visnja Majeri¢-Kogler, David Oliver, David
Clark, Blazenka Hoffman, Biserka Belicza, Bozidar Vrhovac. Ideja vodilja bila je: preki-
danje ili neuvodenje nekih oblika lijecenja u ekstremnim stadijima bolesti — nije euta-
nazija. To je ,dopustanje da bolesnik umre od svoje bolesti”, kao sto se dopustalo kroz
tisucljeca.

Odluka je osobito aktualna u uvjetima kucne palijativne skrbi. Pokusalo se definirati
i uvjete u kojima treba obustaviti hidraciju, prehranu, kardijalnu, antihipertenzivnu,
antidijabetsku, antikoagulantnu terapiju, terapiju uremije i upotrebu respiratora. Svi
su se sudionici sloZili da su obustava/neuvodenje potrebni i pokusavali su definirati
uvjete. NaZalost, izvrsna rasprava nije snimana na magnetofonsku vrpcu zbog tehnic-
kih razloga. Stvoren je plan cjelodnevne konferencije na istu temu s istim i dodatnim
sudionicima.

Uvecer drugog dana zbio se vazan dogadaj u Hotelu Dubrovnik. Bio je to konstitu-
irajudi, prvi sastanak Savjetodavnog odbora (kasnije Povjerenstva) za palijativnu skrb
MZ-a RH. Prisutni su bili ¢lanovi odbora iz Hrvatske, ¢lanovi/gosti iz inozemstva te
predstavnici MZ-a RH i MEF-a iz Zagreba. Glavne su teme bile: 1. prijedlog promjena
u zdravstvenom zakonodavstvu (Stjepan Krajacic), 2. prijedlog definiranja zdravstvene
politike u vezi s umiru¢ima 3. interfakultetsko stvaranje kurikula iz palijativne medi-
cine (Ana Stambuk). To , Povjerenstvo” kasnije je imalo veliko znaenje, odraZavajuéi
aktualno sluzbeno stanje u hrvatskom zdravstvu.

Palijativna skrb i obiteljska medicina

To je bio program treceg dana. Dio tema izdvojen je iz diplomskog programa
Medicinskih fakulteta u Engleskoj i podijeljen u dvije sjednice: prijepodnevnu — Modeli
organizacije, i poslijepodnevnu: Medicinski i psiholoski postupci.

Prijepodne se govorilo o organizaciji kucne palijativne skrbi u Londonu, Liverpoolu i
Izraelu (Desa Grubic-Jakupcevic), o organizaciji kuéne palijativne skrbi u Oxfordu (Nada
Kraljevi¢ i Davor Jurman) i o organizaciji palijativne skrbi u obiteljskoj medicini — odnosno
o iskustvima iz Nizozemske (Zdravko Ebling i Lidija Prli¢). Nakon odmora slijedila su
predavanja o koprivni¢kom BIS modelu i hospicijskoj kuénoj skrbi (vms Zarka Zalar) s
prvom realizacijom sestarskih otpusnih pisama, koja pripremaju boravak teskog bole-
snika kod kuce. O postupku s onkoloskim bolesnicima u obiteljskoj medicini govorila
je Vilma Matkovi¢, a o dvogodisnjim iskustvima u hospicijskim timovima za kucne
posjete u Zagrebu govorile su Ankica Prugovecki, Matija Rimac, Stana Lovri¢, Anka
Abram-Vuleti¢i A. Jusié.

Poslijepodnevne teme bile su: Principi i postupci kontrole simptoma (Milica Katic),
Preporuke za postupak pri opstrukciji crijeva kod bolesnika s karcinomom u krajnjem stadiju
(Slavica Naumovski Mihali¢), Smetnje disanja i upotreba oksigenatora (Veljko Vrbanic),

311 Celni sudionici bili su Sir John Walton, tada predsjednik Doma lordova i Svjetske neurologke federacije, te Dame Cicely
Saunders s temom Let’s the patients speak.
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Farmakoloska terapija boli (Rajka Simunovic), O samolijecenju kao javnozdravstvenom pro-
blemu (Marijana Persoli-Gudel;).

Istaknuti treba referate: Mogucénosti lokalne primjene opijata — poljsko/nizozemski
model (Ranka Baraba®?) i Lokalna primjena morfina u bolestima usne Supljine (Marinka
Mravak-Stipeti¢®3).

Nakon odmora raspravljalo se o psiholoSkim temama. Mladenka Vrci¢- Keglevic go-
vorila je o tome kako postupati s bolesnikom koji ima snazne emocije, Sanja Blazekovi¢-
Milakovi¢ vodila je radionicu pod nazivom Balintova metoda edukacije profesionalaca koji
skrbe za umiruce bolesnike. Kolege su iznosile svoje probleme s umirucim, a na njih su
se nadovezivali drugi sa svojim iskustvima. Rasprava se bitno prosirila i uslijedila su
emocionalno nabijena prepricavanja. Zadnja prije zatvaranja konferencije nastupila je
Sanja Musi¢-Milanovi¢ govoredi o novim idejama u buducoj organizaciji kuéne njege i
palijativne skrbi.

U 17 je sati trodnevna konferencija zavrSena s odlukom da se takvi sastanci moraju
ponoviti. Milica Kati¢ s Katedre za obiteljsku medicinu SNZ-a Andrija Stampar ukljuce-
na je u rad Povjerenstva za palijativnu skrb. Pokrenuli smo razradu ideje o ponovnom
odrzavanju tecajeva iz palijativne skrbi za lije¢nike primarne zdravstvene zastite/obi-
teljske medicine.

c. Razvoj i unapredivanje poslijediplomskih tecajeva palijativne skrbi
za lijecnike obiteljske medicine/primarne zdravstvene zastite

Prui tecaj palijativne skrbi za lijecnike primarne zdravstvene zastite/

obiteljske medicine — ,,Skrb za umiruceg”, svibanj 2003., Zagreb, RHC

Pokrovitelj je bio ministar zdravstva Andro Vlahusi¢, a organizatori: MEF, Zagreb,
Katedra za obiteljsku medicinu i HDH/PS HLZ-a. Koordinirala sam zajedno s Milicom
Katic.

Govorilo se o velicini problema pracenja umirucih u obiteljskoj medicini, o lije¢enju
boli, o problemu indikacije za infuzije i problemima hranjenja u terminalnom dijelu
zivota, o psiholoskim, duhovnim i drustvenim ¢imbenicima boli i drugih simptoma
kod bolesnika na kraju Zivota, o osobinama li¢nosti starijih osoba, o strahu od smrti, o
bolesnicima na samom kraju Zivota i njihovim obiteljima te, konacno, o psiholoskoj pot-
pori bolesniku, obitelji i lije¢niku zahvaljujuci Balintovu pristupu. Posebnost tecaja bile
su dvije uzbudljive radionice s jasno odredenim zadacima o kojima je trebalo izvijestiti
i oblikovati zakljucke.

Drugi tecaj palijativne skrbi za lijecnike primarne zdravstvene zastite/

obiteljske medicine — ,,Skrb za umiruceg”, sijecanj 2004., Slavonska PoZega

Kao daljnji suorganizator sudjeluje Dom zdravlja PoZesko-slavonske Zupanije. Teme su
bile uglavnom iste, samo su bili drugi predavaci. Bilo je 57 sudionika. Program je, kao
i prije, bio podijeljen u tri grupe. U radionicama sa zadacima radilo se u Cetiri manje
grupe i nakon 45 minuta bilo je interesantno slusati izvjesca sa zajednicke rasprave — li-
jecnika prakticara i sestara te lije¢nika HZZO-a. Pokazali su izuzetan interes za zadanu

312 Ranka Baraba, neurologinja, OB Sveti Duh, Zagreb.
313 Marinka Mravak Stipeti¢, profesorica stomatologije, Zavod za oralne bolesti, Stomatoloski fakultet, Zagreb.
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problematiku. Naglasena je potreba za boljom komunikacijom medu zdravstvenim
radnicima i na relaciji lije¢nik-bolesnik-obitel].

Naglasena je i potreba za ostvarenjem onoga $to je Zakonom o zdravstvenoj zastiti
iz 2003. omoguceno, a to je osnivanje jedinica palijativne skrbi pri domovima zdravlja.
Lije¢nici primarne zadravstvene zastite, premda bi to Zeljeli, nemaju dovoljno vremena
za bavljenje umiru¢ima i njihovim obiteljima. — Prisutni su bili iznenadeni podatkom da
je u svijetu palijativna medicina prihvacena i da se njome bave profesionalci, da postoji
specijalizacija iz palijativne medicine, katedre i profesure, klinicki palijativni odjeli i
samostalni hospiciji.

Lokalna organizatorica Rajka Simunovi¢ predlozila je organizaciju tecajeva i za do-
brovoljce razli¢itih nezdravstvenih struka, potaknuta inicijativom obilazenja umirucih,
s ¢ime je zapocela kolegica transfuzmlogm]a, uz svecenika franjevca. Svi su se slozili
oko toga da bi takvih tecajeva trebalo biti viSe. Najavljen je tecaj u Zupanji (nije nikada
ostvaren) i u Karlovcu. Rajka Simunovi¢, premda s malo iskustva u organizaciji sasta-
naka, ipak je uspjela u svom pothvatu zbog svog visokog senzibiliteta za problematiku
ovog podrudja i ljudske odnose.

Treci tecaj palijativne skrbi za lijeénike primame zdravstvene zastite/
obiteljske medicine — ,Skrb za umiruceg”, travanj 2004., Karlovac

Uz uobicajene suorganizatore, prikljucuje se jos i Drustvo nastavnika opce/obiteljske
medicine i Dom zdravlja Karlovac. Koordinatori su bili Rajka Simunovi¢, Milica Kati¢ i
ja. Teme su ostale iste, samo su nastupali mladi predavaci. Osobito je velik bio broj slu-
$aca iz BiH. Ponovno su se kao posebno uspjesne pokazale radionice s jasno odredenim
zadacima i zakljuccima.

Uspjeh ta prva tri tecaja potaknuo nas je na to da daljnje tecajeve za primarnu zdrav-
stvenu zastitu proSirimo i dignemo na razinu poslijediplomskog tecaja I. kategorije
Medicinskog fakulteta u Zagrebu. Zamislila sam da se proSireni program ostvari u tri
subotnja modula, a kasnije bi se dodao jos i ¢etvrti.

Poslijediplomski tecaj 1. kategorije- Prvi tecaj palijativne skrbi za lijecnike

primarne zdravstvene zastite/obiteljske medicine, u tri subote, 2004., Zagreb, HLD
Organizatori: HDH/PS,HLZ, Katedra za obiteljsku medicinu MEF-a, Zagreb, Hrvatska
udruga prijatelja hospicija — RHC. Voditeljice tecaja: Milica Kati¢ i Anica Jusi¢. Tiskan
je i posebni program s prijavnicom. Milica Kati¢ trebala je uime Katedre za obiteljsku
medicinu napraviti promidzbu medu lije¢nicima obiteljske medicine kako bi se plani-
rani broj od 40 sudionika popunio. Sudionici na kraju tromodularnog tecaja polagali su
ispit i ispunjavali upitnik vrednovanja tecaja Odgovori su bili vrlo pozitivni, opsezni
i interesantni. Posebno su pozitivno ocjenjivane , vodene radionice”, nakon kojih su
slijedili zakljucci. Podijeljene su potvrdnice o sudjelovanju i polaznicima i predavacima.

Sudjelovalo je medutim samo 16 slusaca - lijecnika: Ruzica Bresi¢-Pudar, Slavonski
Brod; Janja Corusi¢, Zapresié; Ivka Knezi¢ Adelkovié, Krizevci; Biserka Kozar- Maras,
Zagreb; Ksenija Kranjcevi¢, Zagreb; Visnja Lencek, Zagreb; Igor Mati¢, Zagreb; Petar
Matijasevi¢, Rijeka; Yves Orepi¢, Dubrovnik; Vesna Orsuli¢, Nova Gradiska; Goran
Perko, Zagreb; Sanja Perko, Zagreb Drina Podobnik, Sv. Ivan Zabno; Ines Strenja Lini¢,
neurologinja, Rijeka; Vladimir Sinko, Zapresi¢; Branka Winterhalter-Zvonar, medicina
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rada, Zagreb. Ono $to moram istaci jest da je taj mali broj slusaca predavanja vrlo redo-
vito pohadao; bili su ocito zainteresirani i zadovoljni onime $to smo im pruzili.

Prvi dio, koji se odrzao 24. travnja 2004., obuhvatio je teme Razvitak osnovnih ide-
ja hospicijskog pokreta u svijetu i kod nas (A. Jusic), Velicina problema u obiteljskoj medici-
ni (M.Kati¢ i Rihard Perinovic), Suzbijanje boli kod umiruceg bolesnika (R. Simunovic),
Psiholoski, duhovni i drustveni cimbenici boli i drugih simptoma kod bolesnika na kraju Zivota
(M. Rimac). Nakon odmora slijedila je radionica, koju smo vodile R. Simunovié¢, M.
Persoli-Gudelj i ja. Trebalo je odgovoriti na sljedeca pitanja: Koliko se ¢esto u praksi
susrecemo s umiruc¢im bolesnicima? Kako suzbijamo bol u bolesnika na kraju zivota?
Uvazavmo li psiholoske i socijalne ¢imbenike?

Nakon odmora za objed slijedio je blok: Hidracija i prehrana u terminalnom stadiju
(M.Persoli-Gudelj, M. Loncari¢-Katusin i N. Simié-Korac), Pristup smrti (A. Stambuk),
Depresija, anksioznost, delirij i demencija (A. Ju$i¢), Bolesnici na samom kraju Zivota i nji-
hove obitelji (1. Kotnik). I opet nakon odmora uslijedila je radionica, koju su vodile A.
Stambuk, 1. Kotnik, M. Lonéarié¢-Katusin i S.Supe. Zadaci su bili: Iskustoa sa strahom od
smrti u bolesnika i u obitelji. Pristup smrti. Prakticni problemi u vezi sa umiranjem.

Drugi dio odrzavao se 8. svibnja 2004. u dva bloka. U prvom nizala su se predavanja:
Palijativna skrb — sluzbeni stavovi vijeca Europe i SZO-a (A. Jusi¢), Komunikacija s terminal-
nim bolesnikom (S. Brkic), Komunikacija s obitelji i unutar palijativnog interdisciplinarnog
tima (R. Andlar, S. Kumbrija), Sindrom izgaranja (S. Ozimec). Radionicu su vodili S.
Brki¢, R. Andlar, S. Ozimec i E. Grbié. Reproducirat ¢u zapisnik jer zakljudci izrazavaju
aktualnu problematiku s kojom su se izlagaci susretali.

Zadatak 1. Obitelj je Cesto veci problem od bolesnika — kako obitelj primjereno
ukljuciti u brigu oko bolesnika. Zakljucci: Bolesnik nam mora biti polazna tocka, sve je
usmjereno na njegove zelje i potrebe. Lije¢nici Cesto ustuknu zbog vlastitih strahova i
boje se otvoreno komunicirati s bolesnicima. Zamrseni odnosi medu ¢lanovima obitelji
cesto su problem u skrbi za umiruceg bolesnika. Balintove grupe jedan su od modela za
pomoc¢ zdravstvenim profesionalcima.

Zadatak 2. Odnosi medu zdravstvenim i nezdravstvenim clanovima tima koji se
brine. Zakljucci: U slucaju dolaska palijativnog tima na poziv bolesnika, potrebno je
prije izlaska na teren uspostaviti kontakt s izabranim lije¢nikom opce medicine. Javlja
se inicijativa za osnivanje podruznice HDH/PS u Rijeci. — U palijjativnom timu bitan
je interdisciplinaran pristup, ali voditelj tima nuzno mora biti lije¢nik. Vrlo je vazna
edukacija lijecnika primarne zastite o palijativnoj skrbi, jer oni prvi i u najvecoj mjeri
zdravstveno brinu o umiruéim bolesnicima. Potrebna je senzibilizacija lijecnika opce
medicine, ali i drugih specijalista za problematiku palijativne skrbi. Treba se boriti pro-
tiv uvrijezenog stava u lije¢nickoj profesiji ,Mi sve o tome znamo”.

U drugom bloku nakon odmora uz objed slijede predavanja i demonstracije: Smetnje
disanja. Ekspektoracija. (I. Kotnik, A. Jusi¢, K. Muretic¢). Mucnina, povracanje, opstipacija
i proljev. Mala pomagala i pernazalna sonda ( A. Prugovecki, A .Jusi¢ i K. Mureti¢). Njega
koZe i usne Supljine (M. Rimac i M. Majurec). Decubitus (J. Hancevic). Psiholoska potpora
bolesniku, obitelji i lijecniku, putem Balintovog pristupa (S. BlaZzekovi¢-Milakovi¢, S. Spehar-
Stojanovic). Ogledna Balintova grupa (S. Blazekovic-Milakovic, S. Spehar-Stojanovié, S.
Kumbrija, S. Supe, E. Grbic).

Treci dio odrzavao se 22.svibnja 2004. u dva bloka; jedna radionica i jedna raspra-
va. U prvom bloku: Palijativna skrb kao racionalniji oblik lijecenja (D. Pezelj), Bolesnik i
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obitelj kao jedinica njege, holisticka procjena bolesnika i timski rad — osnove palijativne skrbi (A.
Jusi¢), Priopéavanje losih novosti (A. Prugovecki), Uloga dobrovoljaca u palijativnoj skrbi (R.
Andlar). Radionicu su vodili A. Prugovecki, R. Andlar, M. Rimac. Sacuvan je zapisnik
Sanje Perko i o toj radionici — opseZzan je, pa ¢u citirati samo dijelove.

Zadatak 1. U Hrvatskoj se i dalje taji dijagnoza ili se neprimjereno priopc¢ava.
Zakljucci: Jos se uvijek, premda sve rjede, dogada da bolesnici dobivaju dvostruka ot-
pusna pisma, Sto je neoprostivo, jer svaki covjek ima pravo na istinu. Bitno je da mu se
priopdi na odgovarajudi nacin. — Da li redi istinu, ovisi o konkretnom slucaju. Otpusna
pisma Cesto su vrlo Stura, pa lijecnik op¢e medicine ni sam ne zna Sto bi rekao bolesniku.
Prije otpustanja iz bolnice, prilikom urucivanja otpusnog pisma, potrebno je informi-
rati bolesnike o provedenim dijagnostickim i terapijskim postupcima i o samoj bolesti.
— Potrebna je edukacija svih zdravstvenih profesionalaca iz podruc¢ja komunikacije i
palijativne skrbi kako bi se olaksalo priopc¢avanje losih vijesti. — Obitelj ¢esto ne moze
prihvatiti loSe vijesti i, zbog velike Zelje da zastiti bolesnika, inzistira na prikrivanju
istine pred bolesnicima. — Lije¢nik opc¢e medicine ima veliku i primarnu ulogu u pri-
opcavanju losih vijesti; njegova je duznost izraziti svoju sumnju prilikom dijagnosticke
obrade i prethodno pripremiti bolesnika na moguci razvoj situacije kako bi se sto je vise
moguce ublazio Sok izazvan priopc¢avanjem dijagnoze neizljecive bolesti. — Smrt je jos
uvijek tabu tema i lijecnici je jo$ uvijek dozivljavaju kao vlastiti neuspjeh.

Zadatak 2. Holisticki pristup i timski rad; zasto ga ne prakticiramo. Zakljudci:
Potrebna je bolja suradnja bolnickih lijecnika i lije¢nika opée medicine. — U palijativnoj
medicini vrlo je bitna potpora volontera, jer su oni uz umiruceg bolesnika i njegovu
obitelj, pomazu u rjeSavanju konkretnih svakodnevnih problema i omogucavaju od-
mor osobama koje njeguju bolesnika. — Cijeli sustav ku¢nih posjeta treba poboljsati.
— Palijativnu skrb treba ukljuciti u sva podrudja medicine.

Zadatak 3. Imamo li iskustva s dobrovoljcima? Zakljucak: Volonterski pokret ne-
dovoljno je razvijen i rad volontera nedovoljno se vrednuje. Treba mijenjati mnoge
stavove u drustvu.

Nakon odmora za objed slijedi drugi blok predavanja, radionica i rasprava: Etika
palijativne skrbi (A. Jusic), Obustavljanje neutemeljenog lijecenja (M. Sabljar-Matovinovic),
Eutanazija i asistirano samoubojstvo (1. Kotnik i A. Jusic).

Zadatak 4. Eutanazija i asistirano samoubojstvo. Zakljuéci: — Osnovno je pitanje kada
prestati i kako objasniti bolesnicima i njihovim obiteljima da je neko lije¢enje besmisleno
(bolestan covjek i njegova obitelj , hvataju se za slamku”) — Bolesnicima i njihovim obite-
ljima treba ponuditi organiziranu alternativu. — Potreba mijenjanja drustvenih stavova,
pri ¢emu je bitan konsenzus strucnjaka. — Duhovnost ima veliku vaznost u palijativnoj
skrbi. — Potrebno je razraditi kriterije za donoSenje odluke o prestanku besmislenog
lijecenja. — U trenucima umiranja bitno je zadrzati mir, pomo¢i obitelji u smislu podrske
i fizicke prisutnosti. — Nasa je uloga uloga moderatora aktivnosti svakodnevnog zivota.
Clanovi obitelji ponekad se boje da ¢e pogrijesiti, da ¢e nesto propustiti, a zapravo je
sve u redu.

Rasprava. Je li potrebno vodeno zalovanje kao prevencija brojnih neprimjerenih
reakcija u kasnijem Zivotu (M. Stipanéi¢ i S. Stojanovié-Spehar). Zakljuéci: - Vodeno
zalovanje osobito je bitno kod djece, pri cemu se na njima primjeren nacin omogucuje
razumijevanje i prihvacanje gubitka voljene osobe (crtezi, price i sl.). — Uloga lijecnika
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opc¢e medicine: nakon smrti bolesnika on je podrska obitelji — treba izraziti sucut, uspo-
staviti kontakt, ponuditi pomoc.

I onda je slijedio usmeni ispit u kojem sam postavljala pitanja i razvijala neki oblik
rekapitulacije onoga sto je bilo receno tijekom tri modula tecaja. Trebalo je dovrsiti i
ispunjavanje upitnika vrednovanja.

Planiranje, kontaktiranje, koordiniranje, vlastita predavanja, pradenje predavanja
drugih predavaca i vodenje rasprava iscrpile su me do krajnjih granica, a osobito svrse-
tak, s potpuno neprimjerenom podrskom.

Ponavljanje tecaja na vrijeme je prijavljeno za studeni 2004. i ozujak 2005., tako da je
najava tiskana u Programu stalnoga medicinskog usavrSavanja za akademsku godinu
2004./2005. na MEF-u u Zagrebu, no tecaj nije realiziran. Kad mi se u listopadu 2004.
javila kolegica Kati¢ zbog ponovne organizacije tecaja, odgovorila sam sljede¢om e-
porukom: ,Draga Milice, potakla si pitanje ponovnog organiziranja poslijediplomskog
teCaja. Zadnji je bio sadrzajno vrlo kvalitetan i predstavljao je solidnu bazu za daljnji
razvitak. Nazocilo je 16 polaznika. Mi smo poslali 3.000 poziva, uz cijenu od 5.000 kn.
Platili smo i dvoranu koja je zjapila prazna, platili smo obroke. Nismo ni troSkove pokri-
li, a kamoli da bismo nesto zaradili, a ulozeni trud bio je ogroman. Da je bilo dvostruko
viSe polaznika, tecaj bi se ipak financijski isplatio. Mislim da je promidZzba bila posve
neprimjerena. U uvjetima od proljeca ne bih htjela ponavljati tecaj. Imas li kakvih novih
argumenata u prilog odrzavanja osim cinjenice da je tecaj obznanjen na razini MEF-a?
Nas je plan za ovu godinu organizacijski i prakti¢ni, a istom 2005. planirali smo pono-
viti tecajeve i sastanke koji su sakupljali veci broj polaznika. Srdacan pozdrav, Anica.”
Na tu e-poruku nisam dobila odgovor.

d. Dvanaesti kongres Hrvatskog udruzenja lijecnika

obiteljske medicine, travanj 2005., Zadar

Glavne teme kongresa bile su: 1. Neurologke bolesti i 2. Palijativna skrb. Zeljeli smo
sudjelovati s ,, mini simpozijem o palijativnoj skrbi” (prijavili smo originalni, interdis-
ciplinarni program u trajanju 9 — 15 sati, drugi dan kongresa, uz sudjelovanje i Davida
Olivera). Milica Kati¢ uputila me zbog prihvacanja prijedloga na Ljiljanu Klarin. Ona mi
je kao zamjenica predsjednika organizacijskog odbora poslala e-poruku u kojoj odbija
nase sudjelovanje kao nosioca mini simpozija. MoZemo sudjelovati samo kao gosti, a
oni ¢e govoriti o palijativnoj skrbi, jer je oni stalno prakticiraju.

Medutim, u okviru objavljenog kongresnog programa bilo je mnogo predavanja o
neuroloskim iskustvima, ali samo tri predavanja, koja bi se mogla povezati s palija-
tivnom skrbi i tri predavanja o iskustvima u lijecenju boli (ukljucivsi dva predavanja
Milice Katic¢). I tu je nastao prekid daljnje organizirane izmjene iskustava s lijecnicima
primarne zdravstvene zastite.

Organizatori obnovljene specijalizacije iz obiteljske medicine nisu nas pozvali da
drzimo predavanja o palijativnoj skrbi ,jer oni to sve znaju i rade”. Ta recenica uvijek se
iznova ponavlja u tolikim segmentima nasega zdravstva i drustva opcenito, ve¢ godina-
ma i desetlje¢ima. Ta nas je recenica jako oslabila u borbi s HZZO-om oko financiranja
posebnih interdisciplinarnih timova hospicijskih ku¢nih posjeta, s izobrazbom primje-
renom standardima izvan Hrvatske.

U praksi primarne zdravstvene zastite 2005., uz ve¢ citirani pad ucestalosti ku¢nih
posjeta, biljezi se i pad sistematskih, periodickih i kontrolnih pregleda u odnosu na
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1990. za 79%. Biljezi se i porast slanja specijalistu u odnosu na 1995. za 43%. Dr. Mazzi
na kongresu Drustva obiteljske medicine HLZ-a u Rovinju priopcava rezultate ankete
medu lije¢nicima u zakupu; 97% lije¢nika kaZe da je sve opterecenije poslom, 67% kaze
da im je kvaliteta rada potpuno ili djelomi¢no smanjena, 40% izrazilo je Zelju za promje-
nom posla, 4% lije¢nika radi bez place jer ne uspijeva pokriti troskove!!!

e. Potporno lijecenje bolesnika s malignom bolesti u ambulanti

primarne zdravstvene zastite, sijecanj 2004., Zagreb, Rebro

Organizatori su bili Zavod za hematologiju Klinike za unutarnje bolesti i Zavod za
internisticku onkologiju Klinike za onkologiju KBC-a Zagreb. Voditelji tecaja bili su
Damir Nemet i Damir Vrbanec. Pozvana sam da odrzim predavanje Psihosocijalni i eticki
aspekti skrbi o bolesniku s malignom bolesti. Skrb o terminalnom bolesniku.

U veljaci 2005. tecaj se ponovio opet u KBC-u Rebro, u Velikoj predavaonici, pod istim
naslovom, s istim voditeljima i sudjelovala sam na njemu kao i prosli put. Pozvana sam
i 2006. Pokusala sam taj put staviti teziSte izlaganja na dijagnostiku i skrb za vrijeme
zadnjih dana Zivota, dakle na samo umiranje. Zaustavila sam se na prognostickim zna-
kovima, na simptomima umiranja, na tehni¢kim postupcima vezanim uz tu stresnu si-
tuaciju, na postupcima s obitelji i javnos¢u. Imala sam dojam da sam auditorij ,,Sokirala”
—jer to nije posao lije¢nika... Svakako na ponovno sudjelovanje u tecaju —nisam pozvana.

f. Medunarodni radni sastanak o lijecenju boli kod raka i
kazivanju losih vijesti, svibanj 2007., Zagreb, HLD
Bio je to dvodnevni sastanak, sa simultanim prevodenjem, namijenjen u prvom redu li-
jecnicima opce prakse. Uz organizatore - HDH/PS i Senat AMZH - kao organizator na-
stupa Lyell McEwin Palliative Care Service, Adelaide, Juzna Australija (South Australia).
Kao prvi koordinator uz mene je bila Christine Drummond.?** Sastanak je bio namijenjen
u prvom redu lijecnicima opce prakse, medutim njih je, nazalost, u slusateljstvu bilo
najmanje — samo dvoje. U najnovijoj reformi organizacije palijativne skrbi u Australiji,
zbog starenja populacije, grupa kojoj gosca pripada nastoji sto bolje definirati ulogu
specijalisticke palijativne sluzbe i povecati potencijal primarne zdravstvene zastite.
Gosca se posebno zalaZe za supkutane infuzije. Donijela je i Upitnik — Palijativna skrb:
studijski tekst za op¢u praksu. Paket procjena: 97 pitanja. Citirat ¢u svoj prijevod uvoda u
tekst: ,,... pred Vama je modificirani prijevod australskog upitnika, koji bi trebao doni-
jeti lijecnicima opce prakse u Australiji 36 bodova za stjecanje odredenih kvalifikacija.
Ponudeni odgovori u skladu su sa standardima palijativne skrbi u Juznoj Australiji. Vas
je zadatak komentirati odgovore, na osnovi svojega dosadasnjeg iskustva i materijala s
ovoga radnog sastanka. Neki su od sugeriranih odgovora ispravni, drugi su provoka-
tivni, a tre¢i mozda netoc¢ni. Cilj nije toliko u tome da pronadete pravi odgovor koliko
da se uzivite u klinicki nacin razmisljanja o problemu. Bitno je za klinicki stav da ovdje
vise opcija ima opravdanje. Ipak, napisite nam kojoj biste se opciji Vi priklonili.”
Predavanja su odrzali i Marijana Bras (Psiholoski problemi u lijeCenju boli) te Ivanka
Kotnik, Matija Rimac i Anica JuSi¢ (Konverzija i titracija opioida u praksi. Supkutane

314 Christine Drummond svoju je karijeru zapocela kao lije¢nica hitne medicine i primarne zdravstvene zagtite. Clanica
je Australazijskog odbora, koji odobrava zvanje specijalista palijativne medicine. K¢i je naseg emigranta iz okolice
Jastrebarskog, tako da je s posebnom ljubavlju i paznjom pripremala ovaj sastanak.
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analgetske infuzije s analgezijom, koju bolesnik moze kontrolirati). Zavrsilo je raspravama u
malim grupama. IzvjeStaje voditelja grupa koordinirala je Christine Drummond.

Cetvrto predavanje na temu lije¢enja boli, koje je istoga dana poslijepodne odrzala
Christine Drummond, bilo je i opet pedagoski izvrsno — Lijecenje boli kod djece. Svoj pri-
log u predavanjima dali su i nasi autori: Mirjana Hui¢ i Goran Perko (Lijecenje boli kod
starijih), Zoran Loncar (Specificne osobitosti lijecenja boli kod opeklina), Anica Jusi¢, Fliss
Murthagh (Lijecenje boli kod uremije). Na kraju smo Christine Drummond i ja vodile
raspravu pokusavajuci definirati glavne tocke protokola lije¢enja boli.

Drugi dan prijepodne obradivala se tema Kazivanje losih novosti. Opet pedagoski
izvrsno predavanaje Cristine Drummond. Sudjelovali su s predavanjima Jadranka
Mustajbegovi¢ (Obavijesteni pristanak), Marijana Bras (Psihosomatske reakcije na vijesti koje
izazivaju stres) ija s temom: Sto je SPIKES protokol?

Zavrsili smo radni sastanak raspravom koju je vodila Christine Drummond: Pristanak
na medicinski tretman i Zakon o palijativnoj brizi iz 1995. (australski prijevod na hrvatski)
te raspravom o konkretnim bolesnicima. Unatoc izvrsnim predavanjima, nismo postigli
ono sto smo zeljeli — upoznati primarnu zdravstvenu zastitu s dometima palijativne
skrbi. Oni kojima je sastanak bio namijenjen — nisu dosli.

Bio je to moj zadnji pokusaj aktiviranja lijecnika primarne zdravstvene zastite oko
pitanja palijativne skrbi.

4.3. SURADNJA SA PSIHIJATRIMA/
PSIHOTERAPEUTIMA I PSTHOLOZIMA

a. Simpoziji, tecajevi, kongresi

Psihoterapeuti/psihijatri i psiholozi sudjeluje u razvitku hospicijskog pokreta u
Hrvatskoj od samih pocetaka, s pojedinacnim predavanjima u okviru simpozija ili na
skupovima/tecajevima te iznova i u sklopu prakti¢nih aktivnosti.

Na Prvome hrvatskome simpoziju Hospicij i palijativna skrb 1994. Eugenija Cividini-
Strani¢ govori o umiranju kroz ljutnju, strah i pomirenje. Ivan Buzov odrzava pre-
davanje o zalovanju. Ti ¢e predavaci drzati svoja predavanja i na idu¢em simpoziju.
Na ovom simpoziju sudjeluju i dva psihologa: Mirjana Krizmani¢ s temom: Pravo na
istinu o vlastitom stanju i prognozi i Mladen Havelka govore¢i o komunikaciji s teSkim
bolesnikom i njegovom obitelji. Ta su predavanja objavljena i u prvoj hrvatskoj knjizi o
hospiciju i palijativnoj skrbi 1995.

Na Drugom hrvatskom simpoziju Hospicij i palijativna skrb sudjeluju: Mirjana
Krizmani¢, Zorana Bujas-Petkovi¢ i Melita Stipanci¢-Reiner, uglavnom kao voditelji ra-
sprava vezanih uz plenarna predavanja Virginije Gumley. Ona je govorila o kontaktu s oso-
bama suolenim s boles¢u koja prijeti Zivotu i psiholoskim reakcijama na gubitak i nosenje s tugom.

Na dvodnevnom tecaju Kako saobracati s bolesnicima Cija bolest nezaustavljivo napreduje
te Kako pomodi obitelji/njegovateljima za vrijeme i nakon gubitka voljene osobe, odrzanom
1998., koordinirala sam diskusiju uz psihijatra Eduarda Klaina. Ostali sudionici bili
su Rudolf Gregurek, Vedran Bili¢, Gorana Tocilj-Simunkovié¢ te Ivan Buzov. Bio je to
prvi samostalni sastanak s temom psihologijskog pristupa smrti i umiranju realiziran
pod vodstvom nasih istaknutih stru¢njaka Klinike za psihologijsku medicinu na Rebru.
Eduard Klain govorio je o reakcijama bolesnika ¢ija bolest nezaustavljivo napreduje.
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Nakon odmora slijedila je rasprava u srednjim grupama®?, a poslijepodne predavanje
Rudolfa Gregureka o reakcijama obitelji/njegovatelja bolesnika. Potom je ponovno odr-
Zana rasprava u srednjim grupama te zavrSna plenarna rasprava. Drugi dan pocinje
plenarnim predavanjem Ivana Buzova: Kako pomoéi obitelji/njegovateljima za vrijeme i
nakon gubitka voljene osobe. Slijedi tre¢a rasprava u srednjim grupama koju vode Eduard
Klain, Ivan Buzov, Rudolf Gregurek i Gorana Tocilj-Simunkovié.

éovjek se brani od smrti, smrt izaziva panicni strah, bolesnici na proces umiranja re-
agiraju poricanjem, ljutnjom, cjenkanjem, depresijom i prihva¢anjem, izmjenama nade
i ocaja, osjecajem krivnje ili pak odsutnoscu straha, bez svijesti o opasnosti. Obitelj i
njegovatelji trebali bi se uzivljavati u bolesnikovo stanje. Mnogi upadaju u separacijski
strah ili se ponasaju prividno povrsno ili nehumano prikrivajuci na taj nacin svoju bes-
pomocnost. Osnovna poruka koju treba poslati ozalos¢enima jest poruka razumijevanja
i poruka da u tom procesu nece ostati sami i napusteni.

Nakon Treceg simpozija o lijecenju maligne boli i druge izborne skupstine HDH/PS-a
HLZ-a u Karlovcu 1999. godine osnovane su i tri nove sekcije drustva. Prva je bila
Sekcija za psiholosku potporu umiruéima i njihovim obiteljima, koja je zamisljena kao
jezgra Centra za zalovanje, na celu s Eugenijom Cividini-Strani¢.

Isti simpozij obuhvatio je i Cetiri teme koje pokrivaju bitnu, najuzu problematiku
podrudja palijativne skrbi, tj. kako psiholoski pomoc¢i umirucima i njihovim obiteljima.
Desa Grubic¢-Jakupcevié¢ govorila je o komunikaciji, Vedran Bili¢ o reakcijama bolesni-
ka, a Eduard Klain o mogucim reakcijama njegovatelja i sindromu sagorijevanja. U za-
vrsnoj raspravi okruglog stola Psiholoska pomo¢ umirucima, uz spomenute, sudjelovali su
i Ivan Buzov, Rudolf Gregurek, Eugenija Cividini-Strani¢ te Metka Klevisar (Ljubljana).

Iste, 1999., godine odrzan je Prvi tecaj za dobrovoljce u palijativnoj skrbi koji je vodila
Eugenija Cividini-Strani¢, psihoterapeutski edukator, radec¢i s malom pozvanom gru-
pom potencijalnih voditelja dobrovoljaca.

Ujesen iste, 1999., godine u sklopu Prvog hrvatskog seminara za zdravstvene i nezdravstvene
dobrovoljce u hospiciju/palijativnoj skrbi, koji se odvijao s ciljem osposobljavanja za prakti¢no
obavljanje hospicijskih kucnih posjeta, treci je modul bio posvecen psiholoskoj potpori
u skrbi za tesko bolesne i umiruce i za njihove obitelji i njegovatelje. Rudolf Gregurek i
Gorana Tocilj-Simunkovié¢ govorili su o tome kako priop¢iti lose novosti, kako organizirati
obiteljsku raspravu, Sto je informirani pristanak, o reakcijama bolesnika i njihovih njegova-
telja te o sindromu sagorijevanja njegovatelja. O zalovanju je govorio Ivan Buzov.

U lipnju 2001. u okviru Cetvrtog hrvatskog simpozija Hospicij i palijativna skrb ple-
narno predavanje pod naslovom Komunikacija — osnova hospicijskih aktivnosti odrzala
je Krystyna de Walden-Galuszko®*. Slijedile su rasprave u ,srednjim grupama”, koje
su facilitirali Vedran Bili¢, Eugenija Cividini Strani¢, Rudolf Gregurek, Gorana Tocilj
Simunkovié itd.

Na Prvom (2006.) i Drugom kongresu palijativne skrbi Hrvatske (2008.) ponavljaju se
predavanja psihologinja Melite Stipanci¢-Reiner i Biserke Butigam s pozivanjem na
iskustva u praksi.

315 Srednje grupe” obuhvadaju do 15 élanova; u zasebnoj prostoriji raspravljaju o zadanoj temi pod vodstvom facilitatora,

koji onda na plenarnoj sjednici izvjestava o zakljuccima rasprave. Ako vrijeme dopusti, nastavlja se rasprava medu
facilitatorima uz ukljucivanje plenuma.
316 Krystyna de Walden-Galuszko, psihologinja, profesorica palijativne medicine iz Gdanjska/Poljska.
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b. Liaison psihijatrija — konzultativna psihijatrija — kao jezgra kasnijega
mobilnog interdisciplinarnog konzultativnog palijativnog tima
Na Prvom kongresu palijativne skrbi Hrvatske odrzanom 2006. Marijana Bras?” i Rudolf
Gregurek predaju kao koautori na temu: Konzultativna psihijatrija kao jezgra kasnijeg
interdisciplinarnog hospicijskog konzultativnog tima. Rudolf Gregurek godinama se bavio
liaison psihijatrijom®®, odnosno ukljucivanjem psihijatara u druge medicinske struke.
Suradnja s Rudolfom Gregurekom ponovila se na simpozijima i na specijalnim tecajevi-
ma HDH/PS-a. Kasnije je i mene ukljucio u poslijediplomski tecaj koji je vodio.
Marijana Bras jos se u Osijeku bavila psihijatrijskim komorbiditetom i psiholoskom
sastavnicom u dozivljaju boli u ambulanti za bol Mire Fingler i na sastancima HDLB-a.
Mislila sam da bi Marijana Bra$, uz potporu svoga Sefa, tada predstojnika klinike, mogla
biti moja nasljednica s obzirom na to da ima moguc¢nost na akademskoj razini organizi-
rati mobilne konzultativne timove koji bi kasnije dobili oslonac i u stacionarnim kreve-
tima. Pozivala sam je na sastanke Povjerenstva za palijativnu skrb MZSS-a te ukljucila i
u druge programe, u prvom redu u engleski diplomski studij End-of- Life- Issues Davida
Olivera s predavanjem o psihijatrijskom komorbiditetu terminalno bolesnih. Godine
2007. otvorena je Ambulanta za psihosocijalnu pomo¢ oboljelih od raka Klinike za psi-
hologijsku medicinu, prva ambulanta te vrste koju ¢e placati HZZO. Nadala sam se da
bi ta ambulanta mogla postati polazistem buducih klinickih timova palijativne skrbi.
Konacno sam 2008. ukljucila Marijanu Bras kao suorganizatora u organizaciju Drugog
kongresa palijativne skrbi Hrvatske.

c. Zalovanje

Zalovanje je kao tema sastavni dio palijativne skrbi/medicine. Ono je prisutno i kao an-
ticipatorno zalovanje samog umiruceg i njegove okoline za njegova zivota. Ipak ga se u
prvom redu povezuje sa stavovima i emocijama najblizih, nakon gubitka. Tema Zalovanja
u hrvatskom se hospicijskom pokretu redovito obraduje od Prvog simpozija, kada o njoj
govori Ivan Buzov, autor knjige Psihoanaliza Zalovanja. O njoj govore i Stefanija Puretic,
Zvonimir Pureti¢ i Maja Beck-Dvorzak u okviru teme Dijete i roditelj — oZaloséeni. U hrvat-
skom hospicijskom pokretu nosilac je i promidZzbe i tecajeva/predavanja o Zalovanju bila
specijalistkinja iz klinicke psihologije Melita Stipanci¢ Reiner. U kuéne hospicijske posje-
te, u prakti¢ni rad s uku¢anima umirucih, u anticipatorno zalovanje, ukljucila se kasnije
i umirovljena psihologinja Biserka Butigam.?" O zalovanju prije i poslije smrti referirala
je ina Prvom i Drugom kongresu palijativne skrbi Hruatske te je pomalo od Melite Stipancic¢-
Reiner® preuzela i predavanja na tecajevima za nezdravstvene dobrovoljce.

d. Melita Stipanci¢-Reiner

Imala je vrlo vazno mjesto unutar hospicijskog pokreta u Hrvatskoj. S njom sam us-
postavila kontakt jos pocetkom devedesetih godina, u periodu kada je radila u Centru

317 Marijana Bra$, psihijatrinja iz Osijeka, tada novi asistent predstojnika Klinike za psihologijsku medicinu Rudolfa

Gregureka.

Nova grana psihijatrije — linison (suradna) psihijatrija. Lizison psihijatar, s jedne strane, pomaze bolesniku da se lakse nosi
sa svojom bolesti, a s druge clanovima tima pomaze da bolje razumiju bolesnikove psiholoske potrebe.

Biserka Butigam kao umirovljenica bila je u prvom redu aktivna u Sindikatu umirovljenika Hrvatske (SUH) kao uspjesni
pisac ¢lanaka u mjesecniku organizacije.

Melita Stipanci¢-Reiner, specijalistkinja klinicke psihologije, s Europskim cerifikatom za psihoterapiju i brojnim
psihoterapeutskim diplomama.
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za ozdravljenje promjenom stavova vodeci projekt s ciljem pruzanja pomocdi u prvom
redu izbjeglicama i prognanicima.’?> Ona je vodila i Hrvatsko-austrijski trening cen-
tar za neuro-linguisticku psihoterapiju — NLP/NLPt i Attitudinal Healing — grupe podrs-
ke za osobe koje prolaze teske Zivotne situacije, u Rusanovoj 10, u Zagrebu. Odmah
se zainteresirala za nasu problematiku. Njezina pomo¢ prvih je godina suradnje bila
isklju¢ivo prevodilacka, volonterska i bez ikakve naknade (prevodenje s engleskog i
njemackog).?22 Nastavila je prevodilacku aktivnost i na sjednicama Povjerenstva za pali-
jativnu skrb MZ-a RH, kad su sjednici prisustvovali ¢lanovi iz inozemstva. Nakon otvo-
renja Regionalnog hospicijskog centra pocela nam je pomagati i kao psihoterapeutkinja.
Radila je na osnivanju grupe/sluzbe za zalovanje i organizaciji tecajeva ,,za dobrovoljce
u podrudju zalovanja”. Sama je u prostorijama RHC-a provodila ambulantnu psihote-
rapiju za ozaloScene.

Godine 2002., kad sam pozvana na sudjelovanje u International Work Group on Death,
Dying and Bereavement (IWG) u Bergenu, zbog fizicke nemogucnosti za sudjelovanje,
poslala sam Melitu Stipanci¢ Reiner i ona je odli¢no odradila zadatak. John D. Morgan
predlozio je da se idudi sastanak grupe odrzi u Hrvatskoj, medutim odbor IWG-a pre-
ferirao je Hong-Kong. U to vrijeme podrudje je njezina posebnog interesa bila neuro-
lingvisti¢ka psihoterapija, koju je u Hrvatskoj razvijala u suradnji s centralom u Becu.
U svoje redovite tecajeve ukljucivala je i nase dobrovoljke te je redovito sudjelovala na
simpozijima, kongresima i na tecajevima za nezdravstvene dobrovoljce s temama iz po-
drudja zalovanja. Prevela je posebno vaznu knjizicu Preporuka Rec (2003)24 Povjerenstva
ministara VE, a kada je 2006. pocela nastava na engleskom dijelu studija medicine, u
izborni predmet End-of- Life-Issues ukljucivana je redom svake godine. Od 2008. ima
znatno povecan broj sati predavanja, jer je engleski dio ekipe Davida Olivera, zbog fi-
nancijskih razloga, izostao.

4.4. SURADNJA SA SOCIJALNIM RADNICAMA

Na osnivackoj sjednici Hrvatske udruge prijatelja hospicija 1999. sudjelovala je i Barbara
Wolf32. Ona je bila i inicijator uklju¢ivanja osoba koje su kasnije imale vaznu ulogu u ra-
zvitku hospicijskog pokreta. U prvom redu dovela je Stjepana Krajacica. Omogucavala
nam je odrzavanje sastanaka HUPH-a i UPH-a u prostorijama podruznica SUH-a.

Preko Barbare Wolf uspostavljen je i kontakt sa socijalnom gerontologinjom, nastav-
nicom Fakulteta politickih znanosti iz Buffala Joanne Coury. Ona se posebno bavila
problemima humanitarnog rada i dobrovoljaca. Pocela je dolaziti u Zagreb u okviru
projekata razvitka civilnog drustva, paralelno s odlascima u Ljubljanu i suradnjom s
Metkom Klevisar. Objavila je ¢lanke na tu temu u Biltenu®,%,%%. Razvila je posebnu
inicijativu na razini Studijskog centra za socijalni rad Pravnog fakulteta u Zagrebu. U

321 Ideju , 0zdravljenje promjenom stavova” razvio je psihijatar Jerry Jampolsky (SAD) radeéi s terminalno bolesnom dje-

com i njihovim obiteljima. Njegove su ideje danas prihvacene u vise od 50 zemalja na razlicitim kontinentima.

Istom 2000., na Konferenciji o teskim odlukama, poceli smo s iznajmljenim, simultanim prevodenjem zahvaljujudi projekti-
ma OSIja NY.

Barbara Wolf, socijalna radnica, koja je u SRH medu prvima sudjelovala u organizaciji trajnog smjestaja
psihijatrijskih bolesnika u obitelji.

Joanne M. Coury: Koliko velik moze biti ljudski duh. Dragovoljni rad u hospiciju kao izraz suvremenog covjekoljublja u
SAD-u. Bilten, 1999; 5: 6-7.

Joanne M. Coury: Motivacija za dobrovoljni rad: tko i zasto. Bilten; 8: 19-21.

Joanne M. Coury: Sprjecavanje sindroma izgaranja u volontiranju. Bilten; 8: 21-23.
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suradnji s Anom Stambuk s Katedre za socijalnu gerontologiju kao gostujuci urednik
uredila je 2002. velik dio dvobroja ¢asopisa Revija za socijalnu politiku.

Joanne Coury pokrenula je i Interfakultetski odbor za palijativnu skrb, koji je imao
zadatak razviti predavanja o palijativnoj skrbi i u drugim visokoskolskim ustanovama.
Organizirala je i sastanak strateskog planiranja, koji je pogotovo bio izraz nametanja
neceg sto kod nas jos ne moze zazivjeti, barem ne ako je plan megalomanski. Predlozila
sam je za suradnju u Povjerenstvu za palijativnu skrb MZ-a RH, medutim dolazilo je do
sve ve¢ih nesporazuma u za nju preslozenoj stvarnosti, s nepredvidivim koc¢nicama na
svakom koraku.?” Budu¢i da je vidjela da je potpuno izgubila moje povjerenje, zahvalila
se pismeno na suradnji.

Godine 1999. obranjen je i prvi diplomski rad u Studijskom centru za

socijalni rad — Socijalni rad u palijativnoj skrbi Tomislava Premuza. Iduci diplomski
rad na sli¢nu temu obranio je Miljenko Margeti¢, koji je 2000. sudjelovao i na tecaju u
Puszczykowu.

Anu Stambuk pokusavala sam ukljuciti u aktivnosti hospicijskog pokreta. Bila su
to sudjelovanja s predavanjima u tecaju za nezdravstvene dobrovoljce na Svacicevu
trgu, na Cetvrtom simpoziju Hospicij i palijativna skrb 2001. i kasnije na Konferenciji o
kljuénim problemima u palijativnoj skrbi i o njihovom rjesavanju u obiteljskoj medicini 2002.
Drugi dan konferencije glavna je tema bila Socijalno prihvacanje palijativne skrbi i eticke
dileme. Ana Stambuk iznijela je referat O ciljevima socijalnog radnika u hospiciju i zajedno
sa mnom referirala rad pod naslovom O interfakultetskom razvijanju nastavnih curricula.
Predsjednistvo HUPH-a prihvatila je uvjetno, to jest da funkciju obnasa formalno. Slala
sam je na stipendije, najprije u Buffalo, pa onda na sastanke $to ih je organizirao OSI
NY. Odbijala je davati izvjestaje o sudjelovanjima. U jednom sukobu s potpredsjedni-
kom HUPH-a zbog organizacije konferencije za novinare ponudila je ostavku i ja sam
je prihvatila.

Kao prva suradnica HUPH-a u punom radnom odnosu, i to na funkciju poslovne
tajnice/administratora, ukljucena je 1999. studentica socijalnog rada Gordana Spoljar.

Na mjesto koordinatora nezdravstvenih dobrovoljaca ukljucena je u punom radnom
odnosu najprije socijalna radnica Suzana Havelka-Nor$i¢®, pa onda ¢asna sestra Ruza
Andlar, koja je prosla posebnu izobrazbu iz gerijatrijske palijativne skrbi u Australiji i
odli¢no vladala engleskim jezikom. Bila je uspjesan predavac te je elokventno nastupala
u medijima.?

Treca socijalna radnica, Ivana Bandovi¢-Ozegovi¢, na Drugom kongresu Hospicij i
palijativna skrb 2008. drzi predavanje Kompetencije socijalnog radnika u palijativnoj skrbi
u svijetu i Hroatskoj. Uspjesno je predavala o palijativnoj skrbi i na sastanku socijalnih
radnika u Opatiji. Nakon tog sastanka, 2008. ujesen, uime HUPH-a zajedno s vodstvom
Udruge socijalnih radnika Grada Zagreba i Zagrebacke Zupanije te Gradskog ureda,

327 Uodi otvorenja RHC-a pokrenula je akciju promjene predsjednistva HUPH-a u korist ekipe s Visoke zdravstvene kole
bez ijednog lijecnickog ¢lana.

Dobila je kasnije mjesto u Gradskom odjelu za zdravstvo, socijalnu skrb i branitelje te je pokusala dalje, volonterski,
raditi za RHC i Kliniku za djecje bolesti u Klaicevoj.

Morala je napustiti RHC Zagreb nakon dvije godine jer joj je redovnicka zajednica Klanjateljica krvi Kristove dala za-
datak da izgradi i organizira Dom za starije osobe u Okucanima. Kad je zadatak uspjesno izvrsila, htjeli su je poslati u
Afriku i tada je konacno izasla iz reda i otisla u Njemacku.
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organizira jednodnevni sastanak socijalnih radnika na temu Palijativna skrb kao dio skrbi
za starije i nemocne osobe” u hotelu Panorama u Zagrebu.

Neki stavovi medu socijalnim radnicima pokazali su se Stetnima u praksi, osobito
nakon pretvaranja domova umirovljenika u domove za starije i nemoc¢ne. U tim se grad-
skim ustanovama nailazi na 30% mortaliteta. U Zagrebu je domskim Sti¢enicima na
raspolaganju lije¢nik nadleznog doma zdravlja 2 — 3 puta tjedno, nekoliko sati, iznimno
puno radno vrijeme. On nema ugovornu obvezu voditi i pratiti dogadanja u stacio-
naru. To je ¢inila medicinska sestra, ¢iju je kompetentnost kontroliralo u prvom redu
Ministarstvo rada i socijalne skrbi i njegova administrativna modifikacija nakon pripo-
jenja Ministarstvu zdravstva. Davala se prednost socijalnom radniku pred lijecnikom i
taj je stav bio naglasen na spomenutom sastanku u hotelu Panorama.

Ja sam kratko nakon $to je Gordana Spoljar izabrana za predsjednicu HUPH-a
prorijedila dolaske u RHC, i zbog fizicke nemoguc¢nosti i zbog atmosfere primitivnih
kompeticija, s kojima se viSe nisam ni znala ni mogla nositi. Ivana je dala otkaz zbog
kulminacije sukoba unutar RHC-a.

4.5. SURADNJA S FARMACEUTIMA

Od pocetka nasih aktivnosti sudjeluju u njima i farmaceutkinja, namjestenica Caritasove
ljekarne Ninoslava Milici¢. Ona postaje stalna clanica dobrovoljka RHC-a i nadzornik
njegove prirucne ljekarne. Karlovackim algoloskim simpozijima redovito prisustvuju
farmaceuti u izrazito velikom broju. U Puli je vazna ¢lanica hospicijske grupe Julijane
Franinovi¢-Markovi¢ farmaceutkinja Irena Grahovac. Farmaceutski glasnik objavljuje
¢lanke iz podrudja palijativne medicine. Inicijativa za uvrstenje Cesto je na strani glavne
urednice doc. Maje JakSevac MikSa. Rijec je o sljede¢im tekstovima/¢lancima, nabroje-
nim po godinama izlaZenja:

To je cijeli tekst brosure, Palijativna skrb — LijeCenje boli, prosinac 2003., zatim dva tek-
sta koja sam napisala 2006., pod naslovom Suvremeno lijeCenje boli — poznato i novo — u svi-
jetu i Hrvatskoj te Durogesic naljepak moZe biti opasan — eutanazija na ,,mala vrata”. Hrvatsku
deklaraciju o palijativnoj skrbi iz 2008. potpisuje cijelo Hrvatsko farmaceutsko drustvo, a
Farmaceutski glasnik tiska je u punom opsegu. Sljedece, 2009., godine u Farmaceutskom
glasniku izlazi moj ¢lanak naslovljen Sto je eutanazija.*

4.6. SURADNJA S MEDICINSKIM SESTRAMA I TEHNICARIMA

a. Multiprofesionalni sastanci iz palijativne skrbi

Lije¢nik je u pravilu voda interdisciplinarnog hospicijskog tima, medutim bitna je su-
radnja s medicinskom sestrom, tim viSe Sto sestra ¢esto mora i samostalno djelovati.
Od samih pocetaka razvoja hospicijskog pokreta veliku sam pozornost posvecivala
informiranju/edukaciji sestrinskog kadra. Ukljucivala sam sestre u sva dogadanja koja
su bila organizirana. Na Prvom simpoziju Hospicij i palijativna skrb svoje referate iznose
Slavica Posenjak i Jasna Ivasi¢ (Kako organizirati kuéno lijecenje krajnje bolesnih), Gordana

330 Clanak je napisan u povodu izjave hematologa politi¢ara Miranda Mrsi¢a na TV-u ,,0 pasivnoj eutanaziji opijatima, koji
djeluju na centar za disanje... to je eutanazija na koju se naslanja palijativna skrb”. Sudionica u emisiji Marijana Bras
nije Mrsicu ni jednom rije¢ju protuslovila, a radilo se o izjavi koja u korijenu sijece osnovne postavke palijativne skrbi i
algologije.

265



Fuckar (Zdravstvena njega umiruceg bolesnika) i Slavica Sepec sa (Osnovna nacela zdrav-
stvene njege koze i usne supljine). Tekstovi predavanja publicirani su 1995. u knjizi Hospicij
i palijationa skrb.

Na Drugom simpoziju s medunarodnim sudjelovanjem 1996. posebno se istakla
Gordana Fuckar s Vise medicinske skole u Zagrebu kao facilitator srednjih grupa. Od
stranih gos¢i sudjeluju medicinske sestre Virginia Gumley®” i Gabriela Ticu.® Virginia
Gumley ponovno dolazi u Zagreb 1997. te aktivno sudjeluje u nizu sastanaka. Oko or-
ganizacije sastanaka posebno su se angazirale ravnateljica Srednje skole za medicinske
sestre Majda Fajdeti¢ te Josipa Gazibara, predsjednica Hrvatskoga katolickog drustva
medicinskih sestara. Sastanak s predavanjem Virginije Gumley najprije je odrzan za
studente Srednje i Vise skole za medicinske sestre i zdravstvene tehnicare te za autobus
studenata studija za vise medicinske sestre iz Rijeke pod vodstvom Ante Skrobonyje.
Drugi je dan u Skoli narodnog zdravlja ,, Andrija Stampar” odrzan ,mali” sastanak
HDH/PS-a s dva predavanja, od kojih je prvo bilo Virginije Gumley Pocetak hospicijskih
djelatnosti u zemljama bivseg Sovjetskog Saveza. Iduca tri dana ispunio je cjelodnevni tecaj
za dvadesetak medicinskih sestara, buducih nastavnica ili djelatnica u palijativnoj skr-
bi. Tecaj je vodila i realizirala Virginia Gumley u prostorijama Srednje medicinske skole
u Mlinarskoj u Zagrebu.

Od 1997. razvija se nastava iz palijativne skrbi u sklopu standardnih predmeta
Srednje medicinske skole (Zlata Bojani¢ i Ruska Ili¢). Tredi hrvatski simpozij Hospicij i
palijativna skrb 1999. suorganiziralo je i Hrvatsko katolicko drustvo medicinskih sestara
(Sekcija za hospicij).

Dulji ,,mali” sastanak HDH/PS-a HLZ-a odrzan u travnju 2000. bio je namijenjen
medicinskim sestrama. Sljedece je godine, vrativsi se s jednomjesecne stipendije u
Buffalu, Stefanija Ozimec® organizirala u Visokoj zdravstvenoj $koli izborni predmet
Palijativna skrb. Broj slusaca iz godine je u godinu rastao.

Godine 2002. sestre Zarka Zalar, Stefanija Ozimec i Dragica Simunec ulaze u
Povjerenstvo za palijativnu skrb MZ-a RH. Godine 2004. u novom POV]erenstvu ostaje
samo Dragica Simunec, koju ubrzo trajno zamjenjuje Anastazija Santi¢, i ona ¢e vrlo
aktivno sudjelovati u raspravama.

Na Cetvrtom simpoziju Hospicij i palijativna skrb 2001. prvi je dan glavna tema bila
Njega terminalnog bolesnika. Pozvana predavacica bila je Susan Flower-Kerry iz Kanade s
temom KualitetaZivotasticenikaumjestoklasicnihpravilanjege. Blok predavanja o sestrinskim
problemlma Zapocela je gastroenterologinja Slavica Naumovski-Mihali¢: Sto sam
smatrala da je najvaznije reci sestrama o hospicijskim aktivnostima. Predavacice medicinske
sestre i nastavnice bile su Zlata Bojani¢ (Onkoloska sestra i umiranje), Ruzica Ili¢ (Djeca
umiruéi. Sto ée reci osoblje?), Zarka Zalar (O standardima njege i sestrinskoj dokumentaciji
u hospiciju Buffalo), Stefanija Ozimec (Medicinska sestra kao ¢lan interdisciplinarnog tima u
hospiciju Buffalo), Silvija Radinger (Pristup teSkom bolesniku u kanadskoj ustanovi za njegu),
Katica Gros (Promjene u pristupu umirucéem u Viroviticko-podravskoj Zupaniji), Stana Lovri¢
(Razvijamo u Zagrebu kuénu hospicijsku skrb — problemi i ,srecice”) te Josipa Cori¢ i Nevena
Topalovi¢ (Model zbrinjavanja umiruceg djeteta u KB-u Sestre milosrdnice).

31 Virginia Gumley, tada voditeljica sestrinstva u Hospiciju sv. Kristofora.
332 Gabriela Ticu, glavna medicinska sestra u ustanovi Casa Sperantei u Brasovu u Rumunjskoj.
333 Stefanija Ozimec, vms, tada odjelna sestra Hematologkog odjela u KB-u Dubrava.

266



b. Samostalne sestarske konferencije i simpoziji

U listopadu 2001. godine u Virovitici je odrzana 1. konferencija medicinskih sestara Hrvatske
o palijativnoj skrbi, Ciji su organizatori/voditelji bile Katica Gros i dr. Ana Bajer-Feketic.
Sljedece godine na II. konferenciji, uz isto vodstvo i organizaciju, sudjelovalo je vise od
120 sestara. Postavljeno je i pitanje seobe konferencije po gradovima Hrvatske, pa cak
povecanje ucestalosti na dva puta godiSnje s monotematskim sadrzajem.

II. konferencija odrzana je 2002. u Koprivnici, u suradnji virovitickog ogranka HDH/
PS-a i koprivni¢kog ogranka HUMS-a. Zarka Zalar izlagala je na temu: PoloZaj i uloga
medicinske sestre u Engleskoj. Sto smo od upoznatog prenijeli u Bolnicu ,Tomislav Bardek”,
Koprivnica. Sudjelovali su i John Saunders, Anica Jusi¢, Slavica Naumovski-Mihalic¢ te
Marijana Persoli-Gudelj.

Sljedece godine u Koprivnici je odrzan Seminar za medicinske sestre o reformi zdravstva
i uvodenju usluge palijativne skrbi. Vodi ga vms Zarka Zalar.

Predstavnice sestara sudjeluju i na Proom simpoziju o djecjoj palijativnoj skrbi, i to iz
KB-a Sestre milosrdnice Josipa Cori¢ i Nevena Topalovié, a iz Klinike za djedje bolesti u
Klaic¢evoj Jelena Hrvojevi¢-Miletic.

Sestre su dobro zastupljene i na dvodnevnom Prvom tecaju palijativne skrbi za dje-
latnike domova za starije i nemocne osobe i domova za psihicki bolesne odrasle osobe grada
Zagreba. Jasna Ivasi¢ tada je govorila o organizaciji zdravstvene njege, o njezi teskog
bolesnika u krevetu i mobilizaciji, o prehrani i pijenju, Suzana Bari¢ o njezi dekubitusa,
Stefanija Ozimec o sindromu izgaranja. Radionice su uspjesno vodile sestrinske nastav-
nice Ruzica Ili¢ i Zlata Bojanic¢ te dobrovoljka Regionalnog hospicijskog centra Mirjana
Majurec. Ona je govorila i o bolesnickom krevetu, posebno inkontinentnog bolesnika.
Vec u 2004. ponovljen je tecaj u skracenom jednodnevnom obliku u Bjelovaru.

Na jubilarnom Petom simpoziju odrzanom u povodu 10. godisnjice pocetka organizi-
ranog hospicijskog pokreta u Hrvatskoj, medicinske sestre ukljucuju se s temama veza-
nim uz ukljudivanje palijativne skrbi u postojeci zdravstveni sustav. Mirjana Majurec
sudjeluje u temi interdisciplinarni kucni posjeti, redoviti sastanci strucnog tima i ad-
ministracija, Katica Gro$ govori o pocecima palijativne skrbi u Virovitici, Zarka Zalar
0 pocecima palijativne skrbi u Koprivnici i ,Radnoj grupi za palijativnu njegu”. U blo-
ku Izobrazbe iz palijativne skrbi Stefanija Ozimec govori o nastavi palijativne skrbi u
Visokoj zdravstvenoj skoli u Zagrebu i svojem izbornom predmetu, koji ima sve veci
broj slusaca.

U Koprivnici je 2005. odrzana jednodnevne Cetorta konferencija medicinskih sestara
Hruvatske o palijativnoj skrbi s medunarodnim sudjelovanjem te ujedno i proslava de-
setgodisnjice prvog organiziranog sudjelovanja medicinskih sestra u informiranju o pa-
lijativnoj skrbi. Organizator je bio ogranak HDH/PS-a, a glavni predava¢ konferencije i
voditelj radionice bila je Virginia Gumley.3**

U Zagrebu je 2006. odrzan sastanak Drustva glavnih sestara Hrvatske naslovljen
Razvoj poboljsanja kvalitete bolnicke i primarne zdravstvene zastite u svakodnevnoj praksi na
kojem je uvodno predavanje odrzao David Oliver.

334 Virginia Gumley u to je vrijeme u Pakistanu pocela s organizacijom palijativne skrbi u velikom onkoloskom centru u

Lahoreu.
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Iste godine u Zagrebu se odrzava i dvodnevni I. simpozij medicinskih sestara o palijativ-
noj skrbi,. Organizatori su bili Dom zdravlja Zagreb — Zapad i HDH/PS HLZ-a. Izdana
]e knjiga saZetaka s Poveljom prava umirucée osobe na zadnjoj stranici. Istakla bih sljede-
¢a predavanja: Zarke Zalar i Gordane Spoljar: SWOT analiza u palijativnoj skrbi, Zarke
Zalar: Certificate of Palliative Care — timski rad u palijativnoj skrbi, Vesne Serti¢: Planiranje
otpusta palijativnog bolesnika, Josipe Bis¢an: Hitna internisticka sluzba u funkciji palijatione
skrbi, Natase Mrakovci¢: Planiranje palijativne skrbi s aspekta patronazne sestre.

II. simpozij medicinskih sestara o palijativnoj skrbi, dvodnevni, odrzan je 2007. s me-
dunarodnim sudjelovanjem i izdavanjem zbornika. Organizatori su bili Dom zdravlja
Primorsko-goranske Zupanije, Medicinski fakultet Sveucilista u Rijeci, Hrvatsko drus-
tvo za hospicij/palijativnu skrb, HLZ i Hrvatsko drustvo prijatelja hospicija. Vodile su
ga Milena Kabalin i Natasa Mrakov¢i¢. Sudjelovala je Nicoleta Mitrea, koordinatorica
edukacijskih programa za medicinske sestre u ustanovi Casa sperantei u Rumunjskoj.
Ona posebno — kao najucinkovitiji — preporucuje sustav ucenja na daljinu (long distance
learnig). Velik doprinos dale su S. Delagic¢ (glavna sestra u Hospisu Tuzla) i S. Kalajli¢
(glavna sestra u UKC-u u Tuzli), a zapazeno je i sudjelovanje grupe iz Pule. Posebno se
povoljno komentirao vecernji sastanak na Trsatu u kojem su sudjelovali hrvatski pro-
fesori moralne teologije i Piotr Krakowiak, nacionalni duhovnik hospicijskog pokreta
Poljske.

Godine 2007. odrzan je cjelodnevni tecaj Hospicij i palijativna skrb za medicinske se-
stre/tehnicare KB-a Dubrava, iji su organizatori bili KB Dubrava (medicinska sestra za
edukaciju Stefanija Ozimec) i HDH/PS HLZ-a, a predavadi pretezno iz RHC-a.

Na Prvom i Drugom kongresu palijativne skrbi Hrvatske s medunarodnim sudjelova-
njem 2006. i 2008. medicinske sestre sudjeluju kao aktivni predavaci tek pojedinacno jer
se u meduvremenu razvila njihova samostalna djelatnost.

4.7. SURADNJA NA TEMAMA ETIKE I BIOETIKE

a. Pojedinacna predavanja i sastanci

Osnivacka skupstina HDH/PS-a 1994. zavrsava predavanjem profesora moralne teologije
Valentina Pozaica O razvoju ideje hospicija kroz vjekove. Bilo je to prvo predavanje u okviru
HDH/PS-a uop¢e na kojem se govorilo i o etickim aspektima ideje.

Godine 1995. odrzala sam na zagrebackom MEF-u, za studente 6. godine u okviru
predmeta Medicinska etika — prvo predavanje o hospiciju i palijativnoj skrbi. Sjecam se
promidzbenih plakata. Bilo je prisutno valjda tridesetak studenata.

Jednodnevni sastanak Bioetika u teoriji i praksi odrZan je u prosincu 1998. u zagrebac-
kom Europskom domu. Uvodnicar je bio Ivan Supek, koji je izlagao na temu Znanost i
etika’®. Pozvana sam da odrzim predavanje: Bioetika umiranja®®. Sljedece, 1999., godine
u veljaci u Hrvatskoj je akademiji znanosti i umjetnosti odrzan dvodnevni meduna-
rodni sastanak Informed consent in European Reality, Cija je predsjednica organizacijskog

335 Govorio je 0 10 nacela humanizma: 1. Ouvati zivot i uvazavati dosadasnji napredak. 2. Zastiti prirodu od propasti.
3. Afirmirati ljudsku jednakost i slobodu. 4. Prosiriti sucut i solidarnost na sve ljude. 5. Traziti istinu. 6. Primjenjivati
istrazivanja i upravljati razvoj prema opcoj blagodati. 7. Gajiti ljepotu i umjetnost. 8. Prenositi humanisticka nacela u
legalne norme. 9. Promicati svjetski sporazum, suradnju i mir. 10. Biti dobar.

Jusi¢ A. Bioetika umiranja. U: Kurjak A. Silobrci¢ V. (ur.) Bioetika u teoriji i praksi. Nakladni zavod Globus, Zagreb,
2001.; str. 59-67.
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odbora bila Biserka Belicza®¥. Upoznala me s Henkom A.M.]. ten Haveom?33, koji je odr-
zao izlaganje Problemi obavijestenog pristanka u prakticnim sluzbama: pocetnici i uobicajene
sumnje. Pozvala sam ga tom prigodom na Treéi simpozij ujesen 1999. — tom je prigodom
govorio o zakonom uvjetno dozvoljenoj eutanaziji u Nizozemskoj.

U sklopu svih nasih simpozija i sastanaka zastupljene su bile i eticke teme. Katalin
Hegedus primjerice na trodnevnom je Cetvrtom simpoziju Hospicij i palijativna skrb odr-
zala predavanje Studija bolesnika s etickom problematikom i eutanazija. Stanje u Madarskoj.
Dobila sam od nje relevantne citate madarskog zakonika. Ve¢ sljedece godine na jed-
nodnevnoj Prvoj konferenciji o ,,uzaludnom lijeenju” ciljali smo na razradu kriterija po
kojima bi se donosila odluka o prekidu aktualnog lijecenja.

U ozujku 1997. odrzavao se Napredni europski bioeticki tecaj Smrt bez patnje u orga-
nizaciji Odjela etike, filozofije i povijesti medicine Katolickog sveucilista u Nijmegenu.
Predstojnik odjela u to vrijeme bio je profesor medicinske etike Henk A.M.]. ten Have.
Pozive na sudjelovanje na takvim tecajevima po svojem je polozaju primao Valentin
Pozai¢. Predlagao je da ja odem, znajuci za moj interes i mogucénost smjestaja u obitelji
Bic¢anic¢®®. Mislila sam da ¢u smoci snage za odlazak, medutim zavrsilo je primitkom
syllabusa tecaja, koji sam mogla ponovno citirati.

b. Nacionalno bioeticko povjerenstvo za medicinu

U proljece 2004., nakon ponovnog imenovanja predsjednicom Povjerenstva za palijativ-
nu skrb u novom sastavu, imenovana sam i za ¢lana ponovno sastavljenog Nacionalnog
bioetickog povjerenstva za medicinu Vlade Republike Hrvatske. U prethodnom sastavu
predsjedao mu je Slobodan Vukicevi¢. Ono prvo povjerenstvo medu brojnim djelat-
nostima organiziralo je i Edukacijsku radionicu za ¢lanove etickih povjerenstava u
medicini u RH. Tajnica povjerenstva Ana Borovecki priredila je za polaznike tiskani
materijal 3 Tekstovima predavanja clanova Povjerenstva dodani su i medunarodni
pravni dokumenti, zakoni, pravilnici, naputci.

Novim povjerenstvom najprije je predsjedao Niko Zurak. Iz starog sastava bila je
samo Biserka Belicza. Nakon ostavke Nike Zuraka izabrali smo Ivana Bakrana. On
je bio ekspeditivniji u rjesavanju problema, ali je i njega ministar zdravstva stavljao
pred nemoguce zadatke. Zbog bolesti se zahvalio na polozaju. Potom je izabran Davor
Milici¢. Ubrzo je pocelo osipanje, neizglasavanje zakljucaka, pa je prestalo i sazivanje
sjednica.

c. Losinjski dani bioetike i Bioeticki dani u Rijeci

U Hrvatskom primorju odvijale su se dvije grupe aktivnosti povezane s etikom/bio-
etikom. U lipnju 2002. pocela su moja sudjelovanja na trodnevnom medunarodnom
sastanku Losinjski dani bioetike, koji su se ponavljali svake godine. Organiziralo ih je
Hrvatsko filozofsko drustvo i Hrvatsko bioeticko drustvo. Supredsjedatelji su bili Ante

337 Biserka Belicza (1942. — 2005.), hrvatska povjesni¢arka medicine, upraviteljica Odsjeka za povijest medicinskih znanosti

HAZU, ¢lanica suradnica HAZU.

Henk A.M.J. ten Have, tada profesor i direktor Sveucilista Duquesne, kasnije direktor UNESCO-ova Odjela za znanost i
tehnologiju.

Dane Bicani¢, profesor istog sveucilista, sin je moje gimnazijske kolegice i prijateljice Becike. On je ponovno pomagao
RHC-u.

Etika u medicinskim istrazivanjima i klinickoj praksi. Zagreb: Medicinska naklada, 2003.
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Covié¢ * i Ivan Segota*. Tada sam odrZala predavanje Etika umiranja: eutanazija ili pa-
lijativna skrb. Trec¢i dan odrzan je okrugli stol Mjesto i uloga etickih komiteta u bioetickoj
teoriji i praksi. Za moje se predavanje posebno zainteresirao Ivan Segota, pa smo Setali
obalom i pricali o hospicijskom pokretu. Ve¢ smo se ujesen ponovno susreli u Zagrebu,
na otvorenju Regionalnog hospicijskog centra. U svibnju 2004. Ivan Segota poziva me
kao predavaca na Dane bioetike Medicinskog fakulteta u Rijeci i predstavljanje prijevoda
knjige Lea Pessinija Distanazija. Iste godine sudjelujem na simpoziju Bioetika i nova epoha
u Malom Losinju svoji izlaganjem Palijativna skrb i eutanazija u preporukamal/raspravama
nekih povjerenstava Vije¢a Europe.

U listopadu 2004. Ivan Segota prisustvuje jubilarnom Petom simpoziju Hospicij i pali-
jativna skrb u Zagrebu. Sljedece godine u okviru Dana bioetike na Medicinskom fakultetu
u Rijeci organizira cjelodnevni sastanak VI. Bioeticki okrugli stol — Bioetika i palijativna
medicina. Potrebe i mogucnosti grada Rijeke i Primorsko-goranske Zupanije za osnivanjem hos-
picija. Sudjelovali su predavaci iz RH te iz Engleske, Rumunjske i Izraela. Umjesto mene
drZzali su uvodni referat Implementacija palijativne skrbi u postojeci sustav zdravstvene
zastite RH moji tadasnji suradnici Egidio Cepuli¢ i Ivanka Kotnik. Izdan je i zbornik
radova, koji je uredio Segota.

U lipnju 2006. sudjelujem na LoSinju kao voditeljica i predava¢ na okruglome
stolu Ideja i praksa hospicija i palijativne skrbi. Uz moje uZe suradnike, sudjelovali su i
Luka Tomasevi¢, profesor moralne teologije iz Splita, s temom Distanazija te Faris
Gavrankapetanovi¢, ravnatelj UKC-a u Sarajevu, s temom: Eticki problemi vezani za ki-
rurski tretman hospicijskih pacijenata.

Ante Covi¢ nudio mi je pomo¢ u izdavanju planiranih knjiga. Htio me ukljuéiti i
u Siideuropdisches Bioethic-Forum (Integrative Bioethik angesichts inter- und intrakultureller
Differenzen), koji se po drugi put odrzavao u Malom Losinju, nastavljajuci se na Losinjske
dane bioetike. Bila sam prisiljena odbiti i njegove ponude i ponudu sudirektora spome-
nute medunarodne konferencije s Ruhrskog sveucilista u Bochumu. Tada sam se ve¢
pocela boriti za ¢isto prezivljavanje. TeSkoce u kretanju progredirale su.

Odrzala sam jos jedno predavanje u Hrvatskom bioetickom drustvu u Zagrebu
te sam izdavala clanke iz podrudja bioetike, od kojih je onaj u publikaciji Acta medica
croatica — Kljucne eticke rasprave u hospicijskoj palijativnoj/skrbi — objavljen 2008. izrazito
ucdestalo citiran u inozemstvu.3%
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Ante Covié, predstojnik Katedre za etiku zagrebackoga Filozofskog fakulteta.

Ivan Segota, predstojnik Katedre za drudtvene znanosti rije¢kog Medicinskog fakulteta.

Engleski sazetak najprije je u cijelosti reproduciran u elektronickim novinama CEE & Palliative Care, Monthly Email
Newsletter, a onda i u PubMedu. Clanak &esto citira BioMedLib. Organizacija Labonte ORG trazila je dozvolu za umnaZanje
i distribuciju ¢lanka u cjelini. U tuzemstvu, prema mojim spoznajama — nijednom nije spomenut.
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4.8. SASTANCI POSEBNE PROBLEMATIKE,
KOJA UKLJUCUJE I ETICKE ASPEKTE

a. Prvi medunarodni sastanak o teSkim odlukama u palijativnoj
skrbi. Duhovnost. Zalovanje, kolovoz/rujan 2000.

Gosti su nam bili dvije vodece licnosti svjetske palijativne skrbi: Jacek Luczak®*, koji je
vodio prvi dio programa Teske odluke u palijativnoj skrbi, i John Morgan®>, koji je vodio
program drugoga dana

U prvom se dijelu pokusavalo uspostaviti sto vise interakcije. U uvodu je Jacek
Luczak govorio o etickim odlukama u palijativnoj skrbi polazedi od , psiholoske euta-
nazije” dubokom sedacijom. Naglasio je da je cilj u palijativnoj skrbi odrzati bolesnike,
uz ublaZene simptome, pri punoj svijesti i lucidnosti kako bi mogli aktivno prozivjeti
dio zivota koji im je preostao. Nastavio je s projekcijom videovrpce Ann Faulkner na
temu priopcavanja losih novosti. Biserka Belicza govorila je o pristanku obavijeste-
nog bolesnika. U skupini predavanja pod naslovom Obustavljanje besmislenog lijecenja
— posljedni dani/sati Zivota govorila je Marijana Persoli-Gudelj o hidraciji i prehrani, a
Visnja Majeri¢-Kogler o smetnjama disanja. Bozidar Vrhovac je govorio o stavovima
Povjerenstva za medicinsku etiku i deontologiju i postupcima na kraju zivota, a Irena
Hadjiiska, psihijatrinja, o odlukama vezanim uz kraj Zivota u Bugarskoj.

Nakon odmora za rucak Jacek Luczak dao je uvod u kazuisticku raspravu u manjim
grupama — svaka grupa raspravlja o svom bolesniku.Drugi dan prijepodne govorilo se
o duhovnosti, a poslijepodne o Zalovanju. Upotrijebljena je shema prethodnog dana. Uvod
je dao John Morgan govoreci o duhovnim potrebama umiruéih i zalujucih. Posao je od
ideja velikih religija. Duhovnost je snaga suprotstavljanja utjecajima sa strane, snaga preuzi-
manja odgovornosti za aktualni izbor. Patimo s razlogom, potrebni su nam drugi ljudi, potreban
nam je mir sa sobom i drugima, tj. oprastanje. Treba osigurati vrijeme za zajednistvo i dijeljenje.

Slijedila je rasprava u Cetiri male grupe $to su ih vodile Biserka Belicza, Desa Grubic-
]akupcev1c, Melita Stipanéi¢-Reiner i Ana Stambuk. Grupne rezultate prikazali su vodi-
telji u opcoj raspravi koju smo vodili John Morgan i ja. Prijepodnevni program zavrsen
je sa predavanjem Biserke Belicze Prihvacanje smrti u razlic¢itim kulturama®® Stavovi i
uvjerenja o smrti mijenjali su se, dok se znanost krajem 19. stoljeca nije odrekla duse.
Smrt nije svrstana ni u apsolutno dobro ni u zlo. Smrt je u nasoj kulturi tabu tema.

Poslijepodnevni program poceo je predavan]em Johna Morgana Zalovan]e
Zalovanje nikad ne prestaje, ono postaje dio nas, naseg pogleda na Zivot i naseg dje-
lovanja.Vazno je da Zale¢i za prosloséu ne zaboravimo na sadasnjost i ljude koji nas okruzu-
ju. Treba zivjeti puninu Zivota — sada. Nakon pauze govorili su Ivan Buzov, Melita
Stipanci¢ Reiner, Rudolf Gregurek, Gorana Tocilj—gimunkovié, Ankica Prugovecki,
Biserka Valjak i Marina Ajdukovi¢. Zavrsilo je op¢om raspravom, koju smo koordini-
rali John Morgan i ja.

344 Jacek Luczak, profesor onkologije i palijativne medicine na Sveucilistu K. Marcinkowskog u Poznanju u Poljskoj.

345 John Morgan, profesor filozofije, osniva¢ i voditelj centra Death, Dying and Berievement CentreSveucilista West Ontario u
Kanadi.

346 Nakon predavanja pozvana je da ga ponovi u Poljskoj.
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b. Prva konferencija o ,uzaludnom lijecenju”, listopad 2002.

Slogan je bio: Uzaludno/besmisleno lijecenje je poniZenje i za lijecnika i za bolesnika. Dopustimo
iznimno bolesniku umrijeti od bolesti od koje boluje.

Prekidanje uzaludne terapije nazivalo se pasivhom eutanazijom. U terminologiji
palijativne medicine to je , prepustanje bolesti da ide svojim prirodnim tijekom”, i to u
trenutku kad viSe nije mogucde produljenje donekle kvalitetnog Zivota. Tema prekidanja
ved se obradivala na Tre¢em simpoziju Hospicij i palijativna skrb 1999., na prijepodnevnoj
sjednicu pod nazivom: O prekidanju bezizglednog lijecenja i prepustanju bolesnika prirodnom
tijeku bolesti. Drugi put govorilo se na Konferenciji o klju¢nim problemima u palijativ-
noj skrbi i o njihovu rjeSavanju u obiteljskoj medicini pocetkom 2002. Naslov je bio:
Prekidanje ili neuvodenje lijeCenja u ekstremnim terminalnim stanjima, da li je to eutanazija?
Pocela sam s definicijama problema i prognostickim parametrima na osnovi kojih se
moze priblizno pretkazati nastup smrti, a povijest ideje o uzaludnom lijecenju i stavo-
vima hrvatskih eti¢kih povjerenstava prikazao je BoZidar Vrhovac. Ivan Segota i Iva
Sorta Bilajac govorili su o ,,obavijestenom pristanku” kao uvjetu za obustavu lijecenja,
a Blazenka Hoffman o znacenju pojma DNR order3¥.

U drugoj su se grupi predavanja nizale teme po medicinskim specijalizacijama radi
pokretanja konsenzusa unutar pojedine struke, kao Sto je kardiologija (J. Gjurovic).
Govorilo se o obustavi antidijabetske, antikoagulantne, antihipertenzivne terapije
(Vesna Degorizia), kemoterapije (Rudolf Tomek) ili radioterapije (Mirko Samija), odno-
sno invazivne respiratorne terapije (ViSnja Majeri¢-Kogler).

U tre¢em je dijelu Slavica Naumovski-Mihali¢ govorila o obustavi prehrane, a
Marijana Persoli Gudelj o obustavi hidracije. David J. Oliver govorio je o tome $to po-
duzeti u terminalnom stanju amiotrofi¢ne lateralne skleroze.

Planirana je monografija, ali ona nikad nije izdana.

347 DNR order — Do not resuscitate order — Nalog ne oZivljavati.
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5. PUBLIKACIJE

Usmeno prenosenje ideja i stavova nastojala sam fiksirati pretvarajuci ga u promidzbu
pisanom rijeci. Bili su to brojni originalni ¢lanci, ali u prvom redu prijevodi u svijetu
prihvacenih knjiga ili opet vlastite kompilacije, uz izdavanje ¢asopisa, odnosno — orga-
nizacija mreznih stranica.

5.1. PRIJEVODI
a. Prijevodi tekstova iz biblioteke Hospicija sv. Kristofora

Mary Baines: Medikamentna kontrola cestih simptoma

Ovaj tekst dobila sam od Cicely Saunders prigodom posjeta biblioteci Hospicija sv.
Kristofora. Radi se o relativno kratkom pregledu najces¢ih simptoma zavrsnog perioda
zivota i pregledno poredanim osnovnim prakti¢nim savjetima. Njegov prijevod uvr-
stila sam kao addendum u knjigu Anica Jusi¢ i suradnici: Hospicij i palijativna skrb, 1995.

Cicely Saunders i Nigel Sykes: Palijativna skrb u

zavrsnom stadiju maligne bolesti, 1995.

Prigodom posjeta Hospiciju sv. Kristofora u Londonu 1990. Cicely Saunders odvela me
u hospicijsku biblioteku i s posebnim mi ponosom pokazala ovo drugo izdanje, koje
je ona uredila u sklopu The Management of Malignant Diseases Series®®. Trece izdanje, iz
1993, koje jeizdao Edward Arnold sa znatnim daljnjim promjenama i novim koautorom,
darovao mi je Nigel Sykes, s posvetom i potpisom Cicely Saunders, prigodom dolaska
na Prvi simpozij Hospicij i palijativna skrb 1994. To trece izdanje predala sam Skolskoj
knjizi (Zagreb) na prijevod i objavljivanje 1995. Predstavljanje knjige Cicely Saunders i
Nigel Sykesa Palijativna skrb u zavr§nom stadiju maligne bolesti u izdanju Skolske knjige i
Lige protiv raka odrzano je 1996. Bilo je to u sklopu svecanog otvorenja Drugog simpo-
zija Hospicij i palijativna skrb na kojem je ponovno sudjelovao i Nigel Sykes.

Nigel Sykes promovira prijevod
knjige, koju je uredio u koeditorstou
sa Cicely Saunders na svecanom
otvorenju Il simpozija Hospicij i
palijativna skrb, u dvorani Skolska
knjiga-Zagreb.

348 Prvo izdanje 1984. imalo je naslov The management of terminal disease. Drugo izdanje, The Management of Terminal
Malignant Disease, manje je upravljeno hospicijskim djelatnicima, a vise onima koji se u okviru redovite klinicke prakse
bave umiru¢ima. Ukljucena su i nova poglavlja koja se bave problemima djece i medicinskih sestara u kucnoj njezi i u
bolnici i poglavlja posvecena socijalnim radnicima i duhovnicima.
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Naslovnica druge od
Dr. Robert Buckman na hrvatski prevedenih
knjiga

NE ZNAM STO RECI

Kako pomoci i podrzati umiruce

Naslovnica proog od tzaato Hrvatako
triju prijevoda knjiga u T
izdanju SZO

AKOLSKA KNIIGA ~ ZAGRIN

Cicely Saunders upozorila me na jos jednu knjigu. Bilo je to 7. kanadsko izdanje
knjige iz 1988. naslovljeno I Don’t Know What to Say. How to help and support someone who
is dying, autora Roberta Buckmana, onkologa koji je i sam bio gotovo u terminalnom
stanju. Ona obraduje vrlo vazan problem — problem komunikacije — u suradnji sa psi-
hologm]om Ruth Gallop i duhovnikom Johnom Martinom. Hrvatski prijevod — Ne znam
Sto re¢i. Kako pomo¢i i podrzati umiruée — u izdanju Skolske knjige, koji je izasao 1996.,
predstavljen je javnosti na zasebnom sastanku u prisutnosti autora.

b. Prijevodi triju publikacija Svjetske zdravstvene organizacije

Na ove sam publikacije naisla na izlozbenom stolu VI. EAPC-ova kongresa u Zenevi 1999.
godine. Razgovarala sam s Kathleen Foley, direktoricom projekta OSI-ja NY Death in
America o financiranju prijevoda na hrvatski. Obecala mi je pomo¢. Prva knjiga sastav-
ljena je u suradnji s udruzenjem International Association for the Study of Pain (IASP), a
njezin prijevod glasi: Olaksavanje boli izazvane rakom i palijativna skrb kod djece. Original je
izdan 1998. u Zenevi, a hrvatski prijevod 2001. u Zagrebu. Bio je to prvijenac hosp1c1]ske
literature vezane uz djecu u Hrvatskoj, a knjiga se smatrala jednim od osnovnih priruc-
nika/udzbenika u svijetu. Druga knjiga prema redoslijedu izdavanja bila je: OlakSavanje
simptoma u krajnjem stadiju bolesti. Izdana je 1998. u Zenevi, a hrvatski prijevod objavljen
je 2001. Treca je bila Olaksavan]e boli izazvane rakom. Drugo izdanje s vodicem dostupno-
sti opioida. Drugo progireno izdanje izaslo je 1996. u Zenevi, a hrvatski prijevod 2002.
Na straznjoj stranici omota citira se da je Lancet prvo izdanje ocijenio kao , najutjecaj-
niju publikaciju na ovom podrudju...” Prijevod je nesto kasnio jer smo trazili iz Zeneve
odobren]e za promjene u prilog primjene fentanila. Hrvatski prijevodi stavljeni su na
mreZne stranice WHO-a. Celnici u Zenevi bili su vrlo zadovoljni suradnjom i ponudili
su daljnje publikacije na prijevod.

Sve tri knjige prevela je Desa Grubi¢-Jakupcevié, urednica sam bila ja, lektorica
Silvija Brki¢, graficki urednik Boris Adamek, svi istaknuti suradnici hospicijskog pokre-
ta. Izdavanje je financirao OSI program. Sve tri knjige izdao je HDH/PS HLZ-a. Dijelili
smo ih besplatno institucijama i pojedincima kako bismo povecali ¢itanost ili smo ih
prodavali po simbolickih 30 kn. Samo smo u MZ RH, na ruke Dunje Skoko-Poljak
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poslali 720 knjiga, koje je trebalo proslijediti na 236 adresa. Predstavljanje knjige orga-
nizirano je prigodom otvorenja Konferencije o kljucnim problemima u palijativnoj skrbi i o
njihovom rjeSavanju u obiteljskoj medicini u ozujku 2002. Sudedi po rezultatima, usprkos
svemu, ¢itanost tih knjiga nije bila velika! Zasto?

5.2. ZBORNICI - UDZBENICI
Nastojali smo zabiljeziti svoje simpozije i konferencije, a vaznija predavanja barem re-
producirati kao ¢lanke. Prvi simpozij Hospicij i palijativna skrb djelomicno je reproduci-
ran u knjizi Hospicij i palijativna skrb iz 1995. Drugi simpozij djelomicno smo sacuvali u
uvezanim svescima fotokopija, koje su, osim nekoliko plenarnih predavanja, obuhvatile
i letak s prijevodom Ivice Ruzicka: Opravdanost, ciljevi i nacela rada hospicija te letak s
konkretnim pitanjima upravljenim sudionicima zavrsne opce rasprave. Izbor preda-
vanja s drugog (1996.), treceg (1999.) i Cetvrtog simpozija (2001.) zabiljeZen je u Biltenu.
Izabrana poglavlja s petog jubilarnog simpozija organiziranoga u povodu desetgo-
disnjice hospicijskog pokreta u Hrvatskoj ukljucena su u zbornik s Prvog kongresa pali-
jativne skrbi Hrvatske. Zbornici su izdani u povodu odrzavanja Prvog i Drugog kongresa
palijativne skrbi Hroatske, i to prije pocetka kongresa, 2006. i 2008.

a. Anica Jusic i suradnici: Hospicij i palijativna skrb
Rije¢ je 0 moderne prvijencu hospicijsko-palijativne |
literature pisane na hrvatskom jeziku koji su izdali :
Skolska knjiga (Zagreb) i Hrvatska liga protiv raka.
Recenzenti su bili clanovi HAMZ-a (Ljubo Bari¢,
Vasko Muacevi¢, Branimir Richter i Anton Zimolo).
Branimir Richter napisao je o knjizi da zasluzuje da
bude predana javnosti sto prije kako bi posluzila kao
udzbenik za ovo u nas zanemareno podrudje i kao
zamasnjak za pokretanje lanca hospicija u Hrvatskoj.
U predgovoru sam istakla: ,Strasan rat prisilio
nas je da se sa smréu suocavamo svakodnevno i to sa
smrcu u njezinim najokrutnijim oblicima. Govorimo
0 njoj upotrebljavajuci nazive: zrtva, pokolj, obrana,
pobjeda ili osveta. Ima li u takvom ozracdju uopce
smisla govoriti o umiranju dostojnom covjeka, bez i
boli i tjeskobe, u zajednici nazvanoj hospicij? Ima li [ PALIJATIVNA SKRE
smisla uopce govoriti o osjetljivim ljudskim odno-
sima, usred tako ogromnih povreda osnovnih ljudskih prava? Cicely Saunders citira
opetovano autore, koji misle, ‘da se u svijetu u kojem tehnologija podriva nas smisao
za vrijednost i znacenje, hospicij javlja s obe¢anjem ne samo da ¢e olaksati zivot onima
koji ¢e ubrzo umrijeti, ve¢ da ¢e obnoviti i osnovne obiteljske i religiozne ideale, koji su
odhranili nasu civilizaciju’. S takvim mislima predajem javnosti prvijenca ovog novog
podrugdja hrvatske medicine.”3%

349 Godine 1976. je Provincijalat Otaca trecoredaca, Zagreb objavio u Biblioteci "Oko 3 ujutro” prijevod Elisabeth Kuebler-
Ross " On Death and Dying". Naslov je slobodno preveden kao "Razgovori sa umiru¢ima". Izdavanje je opetovano. 2008
izdan je novi prijevod istog teksta u Biblioteci SVITLENIK, pod naslovom O smrti i umiranju.
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Ve¢ pri pozivanju predavaca i predlaganju naslova imala sam na umu objavljivanje
knjige — udzbenika, koji bi pomogao u prakti¢noj izobrazbi prvih djelatnika u hospi-
cijskoj skrbi u nas. Uvodni clanak napisao je Nigel Sykes, iz Hospicija sv. Kristofora u
Londonu, vodece nastavne i istrazivacke ustanove s tog novog podrucja medicine, usta-
nove koja nas je u nasim prvim koracima bitno pomagala. Kratak boravak u Hospiciju
sv. Kristofora 1990. ostavio je u meni neizbrisiv trag.

Poglavljima mojih kolega pridruzuju se ¢lanci psihologa, duhovnika i medicinskih
sestara podijeljeni u tri velika odsjeka: 1. Poceci hospicijskih djelatnosti u Hrvatskoj, 2.
Psihosocijalni oblici i 3. Palijativno lije¢enje. Kao addendum prikljucena su dva veca po-
glavlja — Anice Jusic: O hospicijima /palijativnoj skrbi u svijetu i Mary Baines: Medikamentna
kontrola Cestih simptoma. Izabranim naslovima obuhvaceno je ono najosnovnije sto bi se
o materiji toga novog podrucja medicine trebalo znati, pa se tako opravdava preporuka
autorice i recenzenata u smislu ,,pocetnice” u informiranju o hospicijskom pokretu.

b. Palijativna skrb u Hrvatskoj i svijetu

Pod gornjim su naslovom izisli ¢lanci s Prvog kongresa palijativne skrbi Hrvatske 2006.
i Petog simpozija Hospicij i palijativna skrb 2004. Donosim citate recenzija Branimira
Richtera i Ive Mlinarica.

Branimir Richter: ,Rijec¢ je o dragocjenim podacima o razvitku nove djelatnosti u
zdravstvu Hrvatske, kojom se ona svrstala medu zemlje s najrazvijenijim zdravstvenim
sustavom. Ti su podaci prikupljani tijekom proteklih desetak godina uz krajnje napore
idealista, koje nista nije moglo zaustaviti u njihovu radu za dobro umirudeg covjeka.
Uspjesi, promasaji i razocaranja vjerno su zapisani, tako da knjiga Palijativna skrb u
Hruvatskoj i svijetu predstavlja istovremeno i dokument vremena i udzbenik cije se poru-
ke ne smiju zaboraviti i zanemariti. Bit ¢e to temelji suvremene doktrine, koja upravo
ulazi u srz medicine kao humane znanosti i zdravstva kao njezine primjene u drustvu.”

Ivo Mlinari¢: ,Postignuta iskustva kod nas, u susjednim zemljama, ali i zemljama
Zapada prikazana su u brojnim ¢lancima ¢ija je kvaliteta iznadprosjec¢na i bila bi ogro-
mna Steta ne tiskati ih. Zbornik ¢e biti podsjetnik ne samo na pocetak i na to kako se
mukotrpno stvaralo, vec i §to je pokret za hospicij i palijativnu skrb postigao u nasiu
svijetu. On moze dobro posluziti i kao prirucnik za nastavu i za svakodnevni posao.”

Prvi kongres palijativne skrbi Hrvatske, 2006.

Komentirat ¢u samo nekoliko ¢lanaka koji su kao potencijalni uzor ili po mogudcim
posljedicama najvazniji za hospicijski pokret u RH. Ne¢u komentirati ¢lanke koji pred-
stavljaju suportivno ili simptomatsko lijecenje ili timski rad, premda su bili izrazito
kvalitetni.

Jacek Luczak govorio je o integraciji palijativne skrbi u sluzbeni sustav politike na-
cionalne zastite zdravlja. Godine 1980. Solidarnost je omogucila slobodan razvoj gra-
danskih drustava i ujedinjenja u organizacije, a sljedece godine, 1981., u Krakovu je
osnovan prvi poljski hospicij pod nazivom Drustvo prijatelja bolesnih — hospicij; bio je
inspiriran radom Dame Cicely Saunders i pobratimljen s Hospicijem sv. Kristofora. U
Gdanjsku je 1984. osnovan Pallotinum, hospicijski model kucne skrbi. U Poznanju se
osniva prva Klinika za bol u Poljskoj sa sluzbom palijativne ku¢ne skrbi 1987. ukljucena
u sastav Sveucilisne bolnice. Tijekom 1991. razvijena je jedinica sa sedam kreveta, koja
se razvila u sveudiliSni nastavni odjel, koji se pobratimio sa SZO-om, suradnim centrom
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palijativne skrbi iz Oxforda, te s Poljskim drustvom za palijativhu skrb osnovanim
1990. Godine 1991. Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi uvelo je privremeni program
osnivanja NGO* i NHS*! hospicija i jedinica palijativne skrbi kao dijela nacionalne
zdravstvene politike i postavilo niz celnika palijativne skrbi/hospicija. Izdan je niz akata
kojima se regulira djelatnost, medu kojima isticem 1991. godinu, kada se prvi put u
poljskom zakonodavstvu spominju jedinice palijativne skrbi kao medicinske sluzbe.
Godine 1998. izdan je akt koji obvezuje regionalne zdravstvene fondove da ugovore us-
luge jedinica palijativne/hospicijske skrbi kao zasebnu medicinsku aktivnost. Sljedece,
1999., Ministarstvo zdravstva odobrava palijativhu medicinu kao medicinsku specija-
lizaciju, a palijativnu skrb kao specijalizaciju za medicinske sestre. Godine 2006. ulazi
u zdravstveni zakon da je palijativna/hospicijska skrb specificna zdravstvena sluzba
koju treba odijeliti od dugotrajne skrbi za kronicare i mora se bezuvjetno financirati iz
zdravstvenih fondova.

Piotr Krakowiak®? govorio je 0 odgojnoj ulozi hospicijskog pokreta opsezno prikazujudi
I, IL. i III. edukacijsku kampanju — Hospice is life, too — u elektronickim medijima i pu-
blikacijama te suradnju hospicija u Gdanjsku, kojem je on ravnatelj, s vise od 70 skola
i sveucilista u regiji. Naglasio je kako smrt jos uvijek nije predmet medicinske nastave,
prava umirucih nisu dio medicinskih studija. Premda ¢e svatko od nas umrijeti, malo
je tko od nas spreman na smrt ili se sprema umrijeti na pravi nacin. Ars moriendi po-
trebna je nasem drustvu kako bi razumjelo smrt i umiranje te prihvatilo palijativnu
skrb. Spomenute lekcije mogle bi dovesti do ars vivendi — umjetnosti ispravnog zivljenja.
Hospicijski pokret u Poljskoj 2006. je godine obiljeZio svoju 25. godisnjicu. Vecina hospi-
cijskih programa u Poljskoj, temeljeni su na dobrovoljnom radu, uz potporu Katolicke
crkve. U Poljskoj je tada bilo ve¢ vise od 300 centara hospicijske i palijativne skrbi koji
pruzaju pomoc¢ za vise od 100.000 ljudi.

Natasa Milicevi¢ donijela je informacije o problemima i njihovim rjesenjima u reali-
zaciji prvog ,hospisa” u Beogradu. Krajem 2003. u Srbiji su radila dva bolnicka tima za
suportivno/palijativno zbrinjavanje onkoloskih bolesnika: jedan u Institutu za onkolo-
giju i radiologiju Srbije (IORS) i drugi u KBC-u BezZanijska kosa. Radile su tri ambulante
za lijecenje kroni¢ne karcinomske boli: u IORS-u i u KBC-u Bezanijska kosa u Beogradu
te u Institutu za onkologiju u Srijemskoj Kamenici. Prevedene su dvije knjizice SZO-a te
je napisana knjizica Palijativno zbrinjavanje onkoloskih bolesnika (nacionalni vodic za lekare
primarne zdravstvene zastite). Godine 2004. obranjena je prva diploma iz podrucdja palija-
tivne medicine (UK), odrzan je jednodnevni medunarodni tecaj o suportivnom lije¢enju
onkoloskih bolesnika i osnovana je prva nevladina, neprofitabilna organizacija — Centar
za palijativno zbrinjavanje i palijativnu medicinu Belhospice. Centar radi kao konzul-
tativna sluzba na osnovi ugovora o suradnji s KBC-om BezZanijska kosa i s lije¢nicima

rimarne zdravstvene zastite, unutar tri centralne gradske opcine. Organizirana je i
Skola palijativnog zbrinjavanja za edukaciju profesionalaca.

Velik doprinos popularizaciji ideja predstavljala je Europska konferencija o palijativ-
nom zbrinjavanju odrzana 2005. Dvodnevnu su konferenciju organizirali Savjet Europe i
Ministarstvo zdravlja RS i CG. Okvir u kojem se odvijao rad konferencije bio je prijevod

350 NGO - Non Governmental Organisation — civilne udruge.
351 NHS - National Health System —nacionalni zdravstveni sustav.
32 Piotr Krakowiak, nacionalni duhovnik hospicijskog pokreta Poljske.
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knjizice Savjeta EU iz 2003., koja je prevedena na 17 jezika.’® Organizacijska i financij-
ska potpora Ministarstva zdravlja i ministra bila je dominantna (posebno predstavljanje
s mreznih stranica), a predavanja brojnih europskih celnika palijativne skrbi vrlo in-
struktivna. Bilo je prisutno vise od 300 predstavnika iz viSe od 30 europskih zemalja. U
zaklju¢cima je naglaseno da palijativno zbrinjavanje ne smije biti luksuz dostupan samo
bogatim drzavama ili samo bogatim pacijentima u siromasnim drzavama. Palijativno
zbrinjavanje nuzno je za sve kojima je ono potrebno!

Mirjana Adzi¢ i Miroslav Bojadzijevski govorili su o razvoju palijativne skrbi u
Republici Makedoniji. U razdoblju 1998. — 2000. izgradena su dva hospicija zahvaljujuci
partnerstvu zaklade Sue Ryder Care (UK), Vlade Republike Makedonije/Ministarstva
zdravlja i EU. Osigurano je oblikovanje sluzbi za palijativnu skrb, koje djeluju koordi-
nirano na podrudju Skoplja i Bitole, u hospiciju i u ku¢nim uvjetima. Time je osiguran
i program kontinuirane edukacije profesionalaca, obitelji i dobrovoljaca. Od 2003. osi-
gurani su zakonski uvjeti i integriranje u sustav zdravstvene zastite s financiranjem iz
fonda za zdravstveno osiguranje. Sue Ryder Care, Skoplje, OSI Macedonia i nevladina
organizacija MIA u razdoblju 2004. — 2005. ostvaruju projekt Palijativna njega u kucnim
uvjetima. Dobiven je prostor za administrativnu, tehnicku i operativnu podrsku te po-
trebna medicinska oprema i vozila, ukljucujudi i dva profesionalna interdisciplinarna
tima. Rezultat projekta trebalo je biti donoSenje nacionalne strategije u palijativnoj skrbi
u Republici Makedoniji.

Godina 2003. bila je jako vazna za hospicijski pokret u Hrvatskoj. Povjerenstvo za
palijativhu skrb MZ-a RH postiglo je da prvi put u Zakon o zdravstvenoj zastiti ude
pojam , palijativna skrb” i da je omoguceno osnivanje samostalne ustanove na razini
primarne zdravstvene zastite. Hrvatski sabor nije prihvatio prijedlog za sekundarnu
razinu , specijalne bolnice — hospicij”. O tome je izvijestio Nikola Ba$ s temom naslov-
ljenom Aktualno zdravstveno zakonodavstvo RH u vezi s palijativnom skrbi.

U proljece i ljeto 2003. Povjerenstvo za palijativhu skrb (Anica Jusi¢ i Dunja Skoko-
Poljak) u suradnji s predstavnicom MZ-a RH dovrSava tekst Nacionalni program palijativ-
ne skrbi, koji bi trebao izaci u izdanju Ministarstva, odnosno ministarskog Povjerenstva
za palijativhu skrb. Tekst je stavljen i na mreznu stranicu Ministarstva i na mreznu
stranicu HDH/PS-a HLZ-a radi javne rasprave. Prijevod je poslan na recenziju stranim
clanovima Povjerenstva za palijativnu skrb.

Ujesen, nakon parlamentarnih izbora, dolazi za ministra zdravstva Andrija Hebrang,
koji ,,dokida niz Povjerenstava pa i ono za palijativnu skrb, bez ikakvog obrazlozenja”.
U Saboru izglasan Zakon o zdravstvenoj zastiti dopunjava Pravilnikom o minimalnim
uvjetima u pogledu prostora, radnika i medicinsko-tehnicke opreme za obavljanje zdravstvene
djelatnosti. Govoreci o Ustanovi za palijativnu skrb (cl. 36.), autor teksta uopce ni ne spo-
minje hospicijske ku¢ne posjete interdisciplinarnog tima. Govori se o dvijema ambulan-
tama, jednoj za terapiju boli i drugoj za palijativnu skrb. U prvoj bi trebao biti specijalist
anesteziolog, koji bi trebao biti educiran za terapiju boli, s opremom koju bi navodno
trebala imati svaka anestezioloska ambulanta: respirator, defibrilator, aspirator, bomba
s kisikom i dr., uglavnom instrumentima potrebnima za reanimaciju. Onaj tko poznaje
hospicijske ustanove zna da se u hospiciju u pravilu ne reanimira. Osim toga ovdje
treba poseban oblik terapije boli, ne onaj za akutnu bol nego specifian za ljude na

353 Prevedena je i izdana na hrvatskom jeziku 2004. te ponovno izdana 2007.
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kraju zivota, usko povezan s ostalom palijativnom terapijom. Pravilnik predvida u kuéi
jedino fizikalnu terapiju, s prenosivim aparatima za elektroterapiju, magnetoterapiju,
termoterapiju, terapiju ultrazvukom.®* Posve je jasno da sastavljac¢i nisu konzultirali
Povjerenstvo za palijativnu skrb.

Jadranka Mustajbegovi¢ i Ivan Sklebar: MoZe li se torditi da je organizirana palijationa
skrb indikator poveéanja kvalitete zdravstvene ustanove? Palijativna je skrb, po definiciji,
unapredenje kvalitete Zivota. Znacenje kvalitete u zdravstvenoj zastiti nalikuje Sestom
¢ulu bez kojeg nije mogucda upotreba ostalih pet. Organizirana palijativna skrb jedan je
od pokazatelja povecanja kvalitete ne samo zdravstvene ustanove nego i sustava zdrav-
stva zemlje. SZO je dao preporuku za organiziranje sustava palijativne skrbi prema
kojoj se na 100.000 stanovnika preporucuje pet kreveta u zdravstvenim ustanovama
za potrebe palijativne skrbi. Na 10 takvih kreveta trebalo bi zaposliti 1 — 1,5 lijecnika,
13 — 18 medicinskih sestara te po 4 osobe ostalih profila.

Marijana Bras i Rudolf Gregurek: Konzultativna psihijatrija kao jezgra kasnijeg mobilnog
hospicijskog konzultativnog tima. Konzultativno-suradni psihijatar trebao bi biti jezgra i
pokretac razvoja bolnickih interdisciplinarnih konzultativnih hospicijskih timova i u
nasoj zemlji®».

Aleksandar Dzakula: Swot analiza. Palijativna skrb predstavlja novitet za zdravstveni
sustav u Hrvatskoj, ne zbog ¢injenice da je doista rijec o ne¢em nepoznatom nego zbog
zatvorenosti naseg sustava, koji se tesko ili vrlo sporo otvara novim pristupima, idejama
i novim ljudima. Bas zbog toga trebalo bi primjenjivati Swot analizu. Na$ zdravstveni
sustav nema predvidene mehanizme promjene, a i eventualne promjene ne shvacaju se
kao nesto pozitivno. Jos veci problem predstavlja vrlo uvrijeZeno stajaliSte profesiona-
laca, da vazne i velike stvari ne ovise o malim sporednim stvarima, $to je u suprotnosti
s pristupom u Swot analizi. Bez spremnosti da se raspravlja i o malim stvarima nema
smisla primjenjivati Swot analizu.’ Swot analiza provodi unutarnju analizu — definira
sadasnje snage i slabosti. Provodi i analizu okruzenja, koja se odnosi na mogucnosti i
prijetnje u buduc¢nosti.

Julijana Franinovi¢-Markovic¢: Organizacija palijativne skrbi u Puli. Ono $to je izuzetno
za njezinu aktivnost jest da problem uvodenja palijativne skrbi zahvaca iz niza aspeka-
ta, kao i Zagreb. Njezini kontakti s multidimenzionalnim hospicijskim pokretom u RH
postoje gotovo od njegova pocetka. U Puli se oblikuje grupa unutar ogranka Lige za
borbu protiv raka. Ona kontaktira s gradskim/Zupanijskim vlastima i ¢ak s nekima od
njih odlazi na tecaj u Hospicij sv. Kristofora u London. Nastupa aktivno u lokalnim me-
dijima te organizira konzultacije na onkoloskom odjelu te posjete domu za starije i ne-
mocne te, konacno, kuéne hospicijske posjete. Organiziraju se pojedinacna predavanja i
kratki tecajevi uz redovito aktivno sudjelovanje na dogadanjima u Zagrebu. Na Petom
simpoziju nastupaju kao grupa: J. Franinovi¢-Markovi¢, Irena Grahovac, ljekarnica, i
Milka Radeticchio, socijalna radnica. Timu kasnije pristupa i niz drugih ¢lanova: jos
jedna socijalna radnica, predsjednica ogranka Lige protiv raka, profesorica, domacica i

3% U prvoj verziji Pravilnika predlagana je i terapija parafinom i fangom (terapijsko blato !). Sve su to postupci koji se u

pravilu ne primjenjuju u terminalnom stadiju, pogotovo ne u kuci (i jos k tome kao minimum!). Primjenjuju se vjezbe

disanja, masaza, pasivni pokreti, Setnja uz potporu, TENS.

35 Zbog ove perspektive i podrske predstojnika, koji je prvi na MEF-u unio u nastavni plan i ,,palijativnu medicinu/skrb”,
predvidjela sam Marijanu Bras kao svoju nasljednicu.

3% Obrada pojedinosti bitna je za palijativnu skrb, naglasava se aktivnost na razini , korijena trave”.
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duhovnik. Od 2005. razvija se ve¢ postojeca aktivnost Danice Kuzmanovi¢, psihologinje
u Savjetovalistu za Zene oboljele od karcinoma dojke unutar Lige za borbu protiv raka.
Uprava bolnice odobrila je i rad Ambulante za palijativhu skrb u prostoru onkoloske
poliklinike, jednom tjedno.

U palijativnu skrb bolesnici ulaze po preporuci onkologa ili psihologinje, preko
ordinariusa doma za starije i nemocne, preko ljekarne ili preko osobnih kontakata s
palijativnim timom. Kad je to potrebno, lije¢nik odlazi s dobrovoljcem u ku¢ni posjet.
Kontakt s bolesnikom i obitelji je stalan, cesto je potrebno ¢lanove obitelji suoditi s od-
govornoséu koju imaju prema bolesnom clanu. Sve se smiruje kad se vidi da su interesi
u pomoci bolesniku zajednicki.

Posuduju se i razli¢ita pomagala u njezi. Posjeti se nastavljaju i kad je bolesnik u
bolnici, kao i kontakt SMS-om i telefonom. Osnovna ekipa palijativne skrbi sigurno
odradi oko 8 — 10 sati tjedno, djelomi¢no u kontaktu s bolesnikom, djelomi¢no u or-
ganiziranju sastanaka, pripremanju programa edukacije, pisanju ¢lanaka. Sastanci se
organiziraju dva puta mjesecno u trajanju 2 — 3 sata. Svaki dobrovoljac opisuje svoje
posjete i zapazanja te zajednicki planiraju dalje. Naglasava se da Cetiri ¢lana uzeg tima
prolaze edukaciju koju vodi David Oliver na zagrebackom MEF-u. U 12 mjeseci imali
su u skrbi 42 bolesnika, od kojih ih je umrlo 10.

Pravno su dio ogranka Lige protiv raka; preko Lige se natje¢u za programe i osigura-
vaju sredstva za edukaciju dobrovoljaca, za predavace, za knjige. Sastanci i predavanja
odrzavaju se u prostorijama Lige, uz upotrebu tamosnje audiovizualne potpore.

Vesna Serti¢ i Zarka Zalar: Uloga medicinske sestre za planirani otpust. U Opcoj bolnici
Koprivnica zaposlena je prvi put u Hrvatskoj ,medicinska sestra za planirani otpust”.
Ona je prosla poseban tecaj. Uz dobru koordinaciju otpusta, obitelj/pacijent sudjeluju u
planovima za otpust iz bolnice i u definiranju daljnjih mogucénosti skrbi. Uku¢anima se
daju upute vezane uz to kako da iskoriste vlastite potencijale, a patronazna sestra dobi-
va toc¢nije podatke za podrsku cijeloj obiteljskoj zajednici... i svi su mirniji i zadovoljniji.

Matija Rimac, Ivanka Kotnik i Anica Jusi¢: Regionalni hospicijski centar Zagreb kao cen-
tar kuénih posjeta. Od prvih godina modernog svjetskog hospicijskog pokreta skrb bo-
lesnika u kuéi predstavlja bitnu sastavnicu palijativne/hospicijske skrbi. Tim Hospicija
sv. Kristofora prati bolesnika i u njegovoj kudi. Boravak se u hospiciju na taj nacin skra-
¢uje i bolesnik se vraca u hospicij kad nastupi iduce pogorsanje. Sli¢ni modeli razvijeni
su u nizu tranzicijskih zemalja: Poljskoj, Rumunjskoj, Madarskoj, Ceskoj. Odnedavna se
razvijaju i na jugoistoku Europe, posebno u Makedoniji, uz manje ili vise ukljucivanja
u postojeci zdravstveni sustav. Potpuno ukljucenje postignuto je zadnjih godina samo
u UKC-u Tuzla.

Tijekom 2005. godine Regionalni hospicijski centar u Zagrebu opskrbio je 220 bo-
lesnika i njihovih obitelji: 4 lijecnice izvrsile su 392 posjeta, 3 medicinske sestre 378
posjeta, 1 socijalni radnik 132 posjeta. Razvijaju se Ambulanta za palijativhu skrb i
Ambulanta za Zalovanje. U punom radnom odnosu samo je administratorica Gordana
Spoljar i koordinatorica nezdravstvenih dobrovoljaca Ivana Bandovi¢-Ozegovié. Sve su
ostalo dobrovoljci.

Ovo je jedina ustanova te vrste u Hrvatskoj, cije je znacenje to vece Sto broj nekad
redovitih kuc¢nih posjeta lije¢nika obiteljske medicine i dalje znatno pada. Rezultat je da
,kronicari” i preko dvije godine ne vide svog , izabranog nadleznog” lijecnika. Usprkos
svim nastojanjima i obecanjima, nije uspjelo ukljucenje u sluzbeni zdravstveni sustav.
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U sklopu MMF-ova projekta modela reforme zdravstva u Koprivnicko-krizevackoj
Zupaniji jedna od opetovanih zamjerki stranih eksperata bilo je pomanjkanja strucne
i judske komunikacije medu zdravstvenim jedinicama razlicite razine (primarna, se-
kundarna, tercijarna), kao i medu zdravstvenim osobljem uopce. Taj relativno oskudan
kontakt medu zdravstvenim radnicima bila je i jedna od pojava na koju sam nailazila
dok sam jos bila u sluzbenom radnom odnosu. Usporedivala sam te odnose, osobito na
razini konzultativnih djelatnosti, s onima na koje sam nailazila tijekom mojih mnogih
boravaka u inozemstvu te o tome odrzala predavanje naslovljeno Etika komunikacije.
Konacno covjek Zivi u zajednici. Osnova te zajednice jest mreza komunikacije o ¢ijoj
uspjesnosti ovisi njezina buduc¢nost. Samo zajednica u kojoj se komunikacija ostvaruje
za dobrobit vecine ¢lanova moze napredovati. Komunikacija destrukcije, prije ili posli-
je, razorit ¢e zajednicu. I zato smo za kvalitetu ove komunikacije odgovorni i bez obzira
na pisane zakone. Specificno ljudska komunikacija jest komunikacija rijecju, koja se
izgovara ili piSe i, s druge strane, slusa i ¢ita. Zaboravlja se ¢esto na jos vazniju — never-
balnu komunikaciju, komunikaciju pokretom, mimikom, oblac¢enjem, uredenjem sebe
ili okoline i bezbrojne druge poruke nasih emocija, kulture, duhovnosti i tisine. O tim
¢esto neverbalnim porukama ovisi hoce li nasi bliznji ili bolesnici prihvatiti ili napustiti
za njih korisne opcije. To mogu cesto biti odluke bitne za buducnost. U empatickoj
komunikaciji u kojoj smo uvjezbali prepoznati i ono sto nam se nije oblikovalo u rijeci
moguce je postavljati i prognoze, ¢ak i one na kraju Zivota.

U palijativnoj medicini naglasava se vaznost okoline, miris, zvukovi, dodir. Sto je
nemoc veca, to su detalji vazniji. I oni su ¢esto ono zadnje $to se o umiru¢em pamti.

Svijetlana Cala: Kada poceti i kada prekinuti s dijalizom. Dijalizu je danas gotovo uvijek
moguce provesti, no problem je kvaliteta Zivota. Ne smijemo zaboraviti da cilj medicine
nije produljavanje Zivota pod svaku cijenu i protiv volje bolesnika. LakSe je bolesni-
ka dijalizirati nego ne dijalizirati. Negativna odluka trazi ozbiljno medicinsko i eticko
prosudivanje. Dijaliza se moze prekinuti na zahtjev bolesnika kada se, usprkos primje-
ni svih potrebnih terapijskih postupaka, ne moze postici ili ocekivati kvaliteta Zivota
prihvatljiva bolesniku. Razvitak drugih terminalnih nerenalnih bolesti (teSka kardio-
miopatija, terminalna pluc¢na, jetrena ili neuroloska bolest) takoder su opravdanje za
prekid. NuZna pretpostavka za takav nacin zapocinjanja/nezapocinjanja ili prekidanja
dijalize jest postojanje palijativne skrbi. Paradoksalno je da u nasim uvjetima bolesnici
mogu bez vecih problema dobiti dijalizu, ali ne i palijativnu skrb.

David Oliver: Palijativna skrb ALS. Bolesnici i obitelji boje se umiranja zbog bolova,
teSkoda pri disanju i guSenja. Medutim, uz ispravni postupak ti se simptomi rijetko
javljaju i ve¢ina umire kod kuce — mirno.

Vida Demarin: Kada prestati s umjetnim odrzavanjem vitalnih funkcija cerebrovaskularnih
bolesnika? Autorica naglasava da su kriteriji mozdane smrti danas definirani i njihovo
ispunjenje dopusta eksplantaciju organa usprkos tome Sto srce dalje radi. Na pitanje
kako dugo odrzavati vitalne funkcije cerebrovaskularnih bolesnika nema konsenzusa
o trenutku prekida.

Zarko Bakran, Mario Fu¢kar i Martina Varjaci¢: Kako postupati s bolesnicima u kronié-
nom vegetativnom stanju? Klini¢ari, pravnici i teolozi nemaju jedinstven stav o pravima
obitelji u odlucivanju o odrzavanju Zivota (prehrane i rehidracije) osoba u vegetativnhom
stanju. Trazi se rehabilitacija u dnevnom centru u koji bi se bolesnik dovodio ujutro, a
odvodio uvecer, tako da ukucani mogu privredivati. Predlaze se kao alternativa da se
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¢lanu obitelji koji bi preuzeo brigu o bolesniku dade bolovanje i naknada i — odgovara-
juca izobrazba. Svakako treba u tu skrb ukljuciti i obiteljskog lijecnika.

David Oliver: Palijativna skrb na kraju Zivota — je li reanimacija nuzna? Odluku o uvode-
nju ili neuvodenju odredenog postupka treba brizno razraditi unutar interdisciplinar-
nog tima i s obitelji. Postupak koji bi se primijenio mora voditi oporavku uz minimalno
ostecenje. Svaki postupak koji ne pokazuje jasnu korist treba prekinuti ili ga ne treba
uvoditi te prijeci na palijaciju.

Peti simpozij Hospicij i palijativna skrb, 2004.

U predgovoru tiskanome materijalu s tog simpozija istakla sam da je Peti simpozij odr-
Zan u ozradju vapaja ,ne mozemo vise ovako dalje” — stupanj nerazumijevanja koje su
pokazivali oni koji odluc¢uju i iscrpljenost naporima bili su za mene preveliki. Pomisljala
sam i da sve napustim. Sudjelovanje u simpoziju bilo je vrlo kvalitetno i trebalo je od-
mah zapoceti s pripremom ve¢ planirane publikacije. Nismo mogli financijski i ,,ener-
getski”. Broj stvarno i intenzivno aktivnih djelatnika hospicijskog pokreta vrlo je malen,
pa je trebalo postojece snage Sto racionalnije rasporediti. Pocela sam otvoreno iznositi
kritike i dobivati Cestitke i od visokopozicioniranih li¢nosti koje su prepoznale vrijed-
nost i nuznost rjeSavanja nasih problema.

Clanak Hospicijski pokret u Hroatskoj, koji je u meduvremenu izi$ao u Lijecnickim no-
vinama retrospektiva je i plan za buducnost. Mozda je on i razlog objavljivanja radova
sa Petog simpozija i organizacije Prvog Kongresa palijativne skrbi Hrvatske. Za zbornik
sam napravila izbor ¢lanaka stavljajudi teziste na one clanke u kojima se biljezi po-
vijest dogadanja ili prate ideje u razvitku. Publikaciji smo dodali i izbor iz opsezne
fotodokumentacije.

Nigel Sykes: Uvodno predavanje o palijativnoj skrbi na Prvom simpoziju o palijativnoj
skrbi 1994. i Palijativna skrb u svijetu prije 10 godina i sada. Opseznije ¢u prikazati ovaj jer
definira samu bit palijativne skrbi. Evo kako je predavac oblikovao svoja razmisljanja:

,,Prije deset godina Hrvatska je prozivjela teSke ¢asove i znacajno je da se naslo ener-
gije, predvidanja i suosjecanja, kako bi se pokrenuo hospicijski pokret u zemlji u kojoj
je harao rat. Od onda je proslo deset godina, dakle vise od cetvrtine cijelog zivota pali-
jativne skrbi. Radi se o grani zdravstvene skrbi, koja je jos uvijek neobicno nova i naglo
se Siri u cijelom svijetu, utjecuc¢i na mastu onih koji se brinu o umirucima i njihovim
obiteljima,

Sto je bit palijativne skrbi? To je koncept skrbi, upravljen na ¢itavu osobu, a ipak
kombiniran s tehni¢kim znanjem, koje klinicka znanost osigurava kako bi se postigla
S$to veca udobnost za bolesnika. Ovaj tip skrbi ne gleda na bolesnike kao na izdvojene
pojedince vec kao osobe koje se moze razumjeti samo u kontekstu obitelji i Sire zajed-
nice. I njih zahvada bolest bolesnika, i oni trebaju skrb. Ovaj holizam, pristup bolesniku
kao osobi, jest ono sto privlaci i one za koje se brinemo na ovakav nacin i profesionalce
koje je privuklo ovo podrudje.

Pocelo se s oboljelima od raka, jer je to cesto bolest koja dovodi do posebno bolnog
i deprimirajuceg oblika smrti. Utjeha je veoma vazan dio pomodi, ali je se ne moze
ostvariti ako se ne stiSa bol i ostali simptomi. Stoga se SZO koncentrirao na razvitak
programa palijativne skrbi i oblikovanje ,,analgetske ljestvice”. Ona se osniva na upo-
trebi jeftinih medikamenata koje mogu primjenjivati i ¢lanovi zajednice, s malo prakse
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u ovom podrudju. Usprkos razvitku multiprofesionalnih timova, SZO ipak stavlja na-
glasak na medikamente i medicinske tehnike.”

Prije deset godina James i Field napisali su ¢lanak pod naslovom Rutinizacija hospici-
ja. U engleskim hospicijima taj je posao prestao biti pionirski pothvat ili nesto sto privla-
¢i vizionare — postao je klinicka specijalizacija, kao i sve druge, s time da se zaposlenje
moze lakse nadi u palijativnoj medicini nego u kardiologiji ili pulmologiji. Bolesnike
s karcinomom u Velikoj Britaniji opskrbljuje 95% hospicija, a u Americi samo 60%,
ostatak su nekarcinomski bolesnici. Medutim nije problem u dijagnozi, ve¢ ,u pomoci
ljudima i zajednici, boriti se sa spoznajom o umiranju i sa samim procesom umiranja“.
Takva pomo¢ obuhvacena je recenicom , treba pomoci ljudima, da zive dok ne umru”.
Razlog zasto postoji palijativna skrb jest — umiranje!

Raste percepcija da sluzbe palijativne skrbi pruZaju mnogo malom broju osoba. Sto
je veca pristupacnost palijativnoj skrbi, to je vedi pritisak da se i dalje poveda njezin
djelokrug. Razvitak ovisi o grupi entuzijasta koji ¢e pokrenuti sluzbe.

U Velikoj Britaniji NHS financira samo dio troskova hospicijskih jedinica, prosjecno
30%. U Americi se sluzbe palijativne skrbi, bez obzira na to jesu li profitabilnog ili ne-
profitabilnog tipa, financiraju per capita. Opskrbljuju se osobe s ograni¢enim zivotnim
ocekivanjem bez obzira na tip bolesti. Sluzbe se mogu povecavati jer, ako su potrebe
(per capita) tocno identificirane, uslijedit ¢e financijska potpora. U Europi se kritizira
osnovni americki eticki propust, a to je nejednakost u skrbi ovisno o imovinskom stanju.

Svjetska zdravstvena organizacija inzistira na integraciji palijativne skrbi u zdrav-
stvenu zastitu na nacionalnoj razini, tim vise Sto te jedinice nisu skupe u usporedbi s
drugima u koje se ulaze. Glavno je ulaganje u ljude, manje u lijekove i opremu. Kad
se palijativna skrb pocne smatrati integralnim dijelom zdravstvenog sustava, javlja se
otpor stvaranju specijalizacija poput onih u Velikoj Britaniji, Kanadi, Australiji, Poljskoj,
a vjerojatno i u Americi. Taj otpor nije opravdan ako se zna da postoje grupe bolesnika
s posebno kompleksnim krajem. On trazi posebno znanje i vjestine koje se razvijaju uz
vrlo strogo vodeno istrazivanje. S tim ciljem specijalizacija postaje nuzna. U Engleskoj
je definirano Sto mora dati specijalisticka palijativna skrb, a Sto radi bilo tko drugi.
Svakako ¢e socioekonomska i kulturalna rjeSenja u drzavi biti jednako vazna kao i me-
dicinski napori kako bi se postiglo bitno prosirenje palijativne skrbi. Isto ¢e tako biti
vazno postavljanje standarda bez obzira na to tko placa uslugu.

U zakljucku Nigel Sykes istice Sto palijativna skrb mora postici za svoje bolesnike.
1. Znati kad smrt dolazi i razumjeti Sto se moze ocekivati.

. Zadrzati kontrolu nad onim $to se dogada.

. Imati osigurano dostojanstvo i privatnost.

. Kontrola boli i drugih simptoma.

Q1 = W N

. Imati mogucénost izbora i kontrolu nad mjestom smrti (kod kuce ili bilo gdje
drugdje).

. Imati pristup informaciji ili ekspertizi bilo koje vrste ako je potrebna.

. Imati pristup bilo kojoj potrebnoj emocionalnoj ili duhovnoj potpori.

. Imati pristup hospicijskoj skrbi na svakoj lokaciji, ne samo u bolnici.

O 0 N O

. Imati kontrolu nad prisutnosc¢u i osobom koja sudjeluje u zavrsetku.
10. Imati vremena oprostiti se.
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11. Biti sposoban oti¢i kad je vrijeme za odlazak umjesto prozivljavati beskrajno pro-
duljivanje zivota.

Nakraju autor ponovno citira Stjernswarda i Clarka: ,, Potrebno je da onima koji od-
laze iz zivota posvetimo istu onu skrb i paznju koju dajemo onima koji ulaze u zivot.
To se moze postici.”

Michael Wright: Palijativna skrb u globalnom kontekstu: pogled iz medunarodnog pali-
jativnog opservatorija o skrbi za kraj Zivota. Skrb za umirucde postala je globalni problem,
tiedno na svijetu umire vise od milijun ljudi. U 19. stolje¢u produljio se put do smrti.
Oblikovala se nova socijalna grupa — grupa umirucéih. U vezi s time oblikuju se posebne usta-
nove i grupe ljudi koji se za njih skrbe. U vrlo interesantnom nizu autor nize podatke u
vezi s pokretac¢ima, drzavama i kontinentima te tipovima sluzbi.

Interes za medunarodni razvitak palijativne skrbi povecao se kad je Kathleen Foley
(O8I, NY) zatrazila od Davida Clarka da pokrene pregled razvitka hospicija i palijativne
skrbi duz centralne/isto¢ne Europe i drzava nekadasnjega Sovjetskog Saveza, podrudja
koje obuhvaca vise od 400 milijuna ljudi. Cilj projekta International Observatory on End
of life Care SveuciliSta Lancaster bio je odrediti razinu palijativne skrbi, identificirati
edukaciju iz palijativne skrbi, ustanoviti je li palijativna skrb ili nije prihvac¢ena unutar
zdravstvene politike i identificirati , luconose” dobre prakse. Od 28 drzava, Poljska je
imala toliko sluzbi palijativne skrbi kao ostalih 27 zajedno. 221 sluzba za kuéne posjete
bila je u 17 od 28 drzava, 172 sluzbe s krevetima u 13 drzava, 5 bolnickih potpornih
timova (hospicijski mobilni timovi) registrirani su u 4 drzave od 28. Od 50 sluzbi za
djecu u 9 drzava 30 ih je u Poljskoj, a 10 u Rumunjskoj.

U dva sam predavanja iznijela sje¢anja na prve pocetke u Hrvatskoj, na 1994. i vrije-
me neposredno poslije te pocetke integracije palijativne skrbi u hrvatski zdravstveni su-
stav — Regionalni hospicijski centar. Naglasila sam da se hospicijski pokret od pocetka
razvijao u okviru zdravstvenih ustanova: Medicinskog fakulteta, Hrvatskog lijecnickog
zbora i Akademije medicinskih znanosti Hrvatske. Od pocetka je bio cilj integracija u
hrvatski zdravstveni sustav. Zavrsila sam apelom upuéenim HZZO-u za financiranje
projekta Palijativna skrb u zajednici i suradnju na projektu Palijativna skrb — plan i program
mjera.

Stjepan Krajaci¢ u svojem izlaganju Povjerenstvo za palijativnu skrb Ministarstva zdrav-
stva i socijalne skrbi RH opisuje uspjesnu i medunarodno priznatu aktivnost, koja je pre-
kinuta 2003. nakon promjene vlade i resornog ministra. Kasnije ponovno uspostavljeno
Povjerenstvo s istom predsjednicom, ali u novom sastavu, ne dobiva odgovore na po-
stavljene prijedloge. Glavna je zapreka Pravilnik o minimalnim prostornim i materijalnim
uvjetima za zdravstvenu djelatnost koji poniStava sve ono Sto je postignuto u zakonskoj
definiciji palijativne skrbi.

Michael Wright: Spiritualnost: zaboravljena dimenzija palijativne skrbi? Cicely Saunders
pri osnivanje Hospicija sv. Kristofora ukljucuje duh prvih kr$¢anskih hospes, koji rado
primaju bolesne i ¢ine djela milosrda u skladu sa Sv. pismom. Njezina vizija uskladuje
teme religije, medicine i zajednice. David Tasma, mladi poljski Zidov, kojeg je susrela
u Bolnici St. Thomas, gdje je radila kao socijalni radnik, imao je djeda rabina s kojim je
obilno i rado raspravljao. PokuSavao je u razgovorima sa Cicely Saunders u trajanja
od oko dva mjeseca pronaci znacenje svoga zivota. Ti razgovori doveli su ih do ideje
osnivanja posebnog mijesta za ljude poput njega, tj. ljude na kraju zivota.
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U definiciji palijativne skrbi SZO-a (1990. i 2002.) duhovno u novom mileniju razli-
cito je od onoga u vrijeme hospicijskih pionira. Manje je ljudi religiozno, ali vjera nije
nestala. Grace Davie u svojoj studiji o religioznosti u Velikoj Britaniji otkriva da 7-10%
odraslih vjeruje u Boga i ona identificira populaciju , koja vjeruje, a ne pripada”. Razvija
se novi pojam ,,duhovnosti” rasiren medu ljudskim bic¢ima, ali neovisan o religijama. Korijen joj
je (prema rjecniku) u ,,duhu” — u nefizickom u ljudskoj vrsti; u dubokim mislima i osjecajima;
u dijelu osobe za koji se misli da ce Zivjeti i nakon smrti; u karakteru, temperamentu i volji za
prezivljavanjem. Autor Michael Wright detaljno prikazuje model u kojem vazno mjesto zauzi-
ma religija te dimenzije ,ego”, ,, drugi” i, kozmos”. Shema potvrduje najvaznija pitanja
zivota i smrti, duhovnih nastojanja u povezivanju, nalaZzenju znacdenja i transcendiranju.

U drugom dijelu ¢lanka prikazuje rezultate ankete provedene u drzavama centralne
iistocne Europe i nekadasnjega Sovjetskog Saveza, gdje je religija bila potisnuta.

DrazZen Jerabek: Rad Sto je smrt? pocinje pitanjem ,,Sto je Zivot?”. Svi objekti u stvari
su oblici energije i ona se ne moze izgubiti ve¢ samo promijeniti oblik. Proglasiti nesto
bezivotnim/mrtvim samo je nasa nesposobnost da vidimo stvarnost kakva je u potpu-
nosti. U prostoru i vremenu naseg materijalnog svijeta prisutno je toliko toga Sto ne
mozemo vidjeti bez odgovarajuce pomocne aparature. Nasih pet osjetila nije dovoljno
za opazanje ,onostranog”, ali to ne znaci da ono ne postoji. Definicija smrti odredena
je definicijom , cerebralne smrti” (Harvard, 1968., i Minessota, 1971.). Autor postavlja
pitanja: Je li konstatirana smrt uistinu smrt? Ne postoji li i medustanje koje nije moguce
otkriti sadasnjim mjernim instrumentima? Je li prestanak mozdane funkcije sigurna
indicija smrti? Je li aktualna dijagnosticka aparatura dovoljno sofisticirana za takvu
dijagnozu? Sto je reverzibilna , prividna smrt“? Koga moZemo pitati o tome to je smrt:
lije¢nike, znanstvenike, svec¢enike?

c. Hospicij i palijativna skrb — osnovno ljudsko pravo

Uredujudi zbornik radova i sazetaka s Drugog kongresa palijativne skrbi Hrvatske 2008., ukljudi-
la sam u taj posao jos dvoje kolega, Marijanu Bras i Zorana Loncara. Izdavac je bilo Hrvatsko
drustvo za hospicij/palijativu skrb HLZ-a. Objavljena predavanja iznose originalne ili sla-
bo poznate podatke presudne za buduci razvitak palijativne medicine u Hrvatskoj.

Hospicij i palijativna
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Ranko Stevanovi¢: Inovativna reforma zdravstvene zastite — kakva bi trebala biti? Osnovno
Sto treba napraviti jest promjena nacina skupljanja novca i nacina trosenja i to bi trebale
biti najjace poluge. TeziSte stavlja na primarnu zdravstvenu zastitu. Hrvatska je prva u
svijetu, jos 1952. godine, imala Dom zdravlja, a i prva je u svijetu 1962. uvela specijali-
zaciju iz obiteljske medicine.

Andrija Hebrang proveo je kobnu reformu ukidanja postojeceg i besmislicu , glava-
rine”. Nakon 1990. ta djelomicna privatizacija ambulanti primarne zdravstvene zastite
pokazala se neadekvatnom jer ugovaratelji ne mogu razviti inicijative mimo HZZO-a,
a nemaju ni sigurnost da ¢e iduce godine dobiti taj ugovor. Ipak, HZZO u kona¢nici
dobiva 17 milijardi godisnje i po tome Hrvatska pripada krugu drzava s visokim izdva-
janjem za zdravstvenu zastitu.

Autor trazi oblikovanje reformskih grupa s jasnim zadacima i terminima. Reformu
treba osloboditi politike jer se ¢elnici Ministarstva brzo mijenjaju. Nabraja 11 podrudja re-
forme: 1. legislativa, 2. vrste i nacini zdravstvenog osiguranja, 3. podrska razvoju grupnih
praksi 4. reformiranje Doma zdravlja u centar za primarnu zdravstvenu zastitu itd. itd.

Anica Jusi¢: Pocnimo reforme definirajuci ustanove koje Zelimo reformirati. Povod su ¢lan-
ku u Novom listu objavljene izjave tadasnjeg ministra MZSS-a, koje upucuju na visoki
stupanj neinformiranosti. Navodim pravo znacenje.

1 -tipa — v ‘eni ziv za sv zdravstv Y% je ni
Bolnice B-tipa rlo opcenit naziv za sve one zdravstvene ustanove koje nisu
,akutne”.

Bolnice za produzeno lijecenje su bolnice u kojima bolesnik kroz tri tjedna nastavlja
manje aktivno lijecenje ili rehabilitaciju i onda se Salje kudi ili u drugu ustanovu. Treca
mogucnost je da bolesnik plati sam i onda se ponovno zaprimi na tri tjedna (+Novi
Marof i Duga Resa). Smjestaju se onamo i umirudi, premda to nisu za tu svrhu podobne
ustanove ni po broju ili izobrazbi djelatnika ni po organizaciji zdravstvene sluzbe. To
posebno vrijedi za bolnicu u Kninu.

Domovi za starije i nemocne. Prije dvadesetak godina u njih su se smjestali u hotelski
smjestaj manje-vise zdravi umirovljenici, najceS¢e samci, s pravom smjestaja u ,staci-
onar” u slucaju zdravstvenog pogorsanja. Jo$ prije Domovinskoga rata pocelo se u te
,,stacionare” smjestati i bolesnike koji prije toga nisu bili Sticenici doma. To je u pocetku
bio interventni smjestaj, medutim to su sve ¢eSce bili kroni¢ni bolesnici oboljeli od mul-
tiple skleroze, misi¢ne distrofije, posljedica mozdanog udara, cesto stari samo 30 — 40
godina. Stvoren je aktualni naziv i jedinice su proglasene socijalnim ustanovama. Zbog
takvog statusa, one u svom timu nemaju lije¢nika, a broj medicinskih sestara, fizikalnih
ili radnih terapeuta daleko je premalen za aktualnu bolesnicku populaciju.

Nemamo modernih ustanova za kronic¢no lijecenje. Postoje ustanove za malformiranu
djecu koja tamo odrastaju (Stanci¢ i Gornja Bistra) i ustanove za odrasle dusevne bole-
snike (Sestine, Lobor) lose razine. Tamo bolesnici ostaju doZivotno.

Gerijatrijski odjeli. Aktualno je odobrena specijalizacija iz gerijatrije, a dva postojeca
gerijatrijska odjela u KBC-u Rebro i u KB-u Dubrava dokinuti su.?” Kako specijalizirati
bez mogucnosti obavljanja prakse? Nase drustvo stari, a broj kronic¢ara povecava se i
zbog standarda zivota stotina tisuc¢a gradana RH koji zivotare s prihodima ispod gra-
nice siromastva.

37 Onaj na Rebru ukinut je jos prije Domovinskoga rata, nakon umirovljenja osnivaca i rukovodioca Tomislava Persi¢a.
Drugi je pretvoren u odjel za rehabilitaciju branitelja, a kasnije u redoviti odjel za fizikalnu terapiju.
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Nakraju sam dodala da sve te ustanove, ako su kvalitetne, mogu posluziti kao baza
za razvitak malog palijativhog odjela ili dolazak mobilnih, konzultativnih, interdiscipli-
narnih palijativnih timova. Njih treba oblikovati — voditelj tima moze biti lije¢nik opce
prakse, ali i psiholog ili psihijatar s dodatnom izobrazbom iz palijativne skrbi/medicine,
kao naprimjer u Madarskoj. Isto tako i kvalitetna primarna zdravstvena zastita, uz do-
datnu izobrazbu, moze preuzeti kucne hospicijske posjete jednostavnijih slucajeva umi-
ranja. Medutim lije¢nici obiteljske medicine iznimno idu ¢ak i u ,,obi¢ne” kucne posjete.
Cak se i za suzbijanje boli jo3 uvijek zove hitna pomo¢ i po vise puta dnevno. Mobilnih
interdisciplinarnih konzultativnih timova za palijativnu skrb, primjereno izobraZenih, i
ustanove za palijativnu skrb u Hrvatskoj jo nema.

Vlasta Vucevac: Palijativna skrb u domovima za starije i nemocéne osobe. Autorica analizi-
ra specificnosti domske populacije. Oko 30% bolesnika u stacionaru u terminalnoj je fazi
zivota. U 10 zagrebackih domova u stacionaru je 1.600 kreveta. U ukupnom kapacitetu
doma smrtnost iznosi 20 — 30%. Status stacionara u primarnoj zastiti nije uopce rijesen,
kao sto nije rijeSen ni status/nadleznost lije¢nika opc¢e medicine u socijalnoj ustanovi.

Nuzna je reorganizacija i standardizacija zdravstvene zastite u domovima za sta-
rije i nemoc¢ne. Treba zakonski definirati status stacionara unutar ambulante opce
medicine u PZZ-u i promijeniti kadrovske normative zdravstvenih djelatnika na
stacionaru domova. Domovi za starije i nemo¢ne osobe moraju dobiti status socijal-
no-zdravstvene ustanove. Treba razluciti troskove socijale od onih za zdravstvo.
Autorica kao posljedicu primjerene reorganizacije naglasava ustede za HZZO:
smanjeni broj uputnica za sekundarnu zdravstvenu zastitu, smanjeni broj hospi-
talizacija terminalnih bolesnika, smanjeni broj dana bolnickog lijecenja, smanjeni
broj prijevoza vozilima hitne pomodi. Nuzna je, naravno, i kontinuirana eduka-
cija iz palijativne skrbi za zdravstvene, ali i druge djelatnike socijalnih ustanova.

Luka Kovacic¢ i Spomenka Tomek-Roksandi¢: Organizacija ustanova i skolovanje za palija-
tivnu skrb iz perspektive javnog zdravstoa.

Zadnjih dvadesetak godina svake godine umire 50.000 osoba s obzirom na ¢injenicu
da se udio starijeg stanovnistva povecao. Povecava se postotak umrlih u zdravstvenim
ustanovama djelomic¢no i zato $to su ¢lanovi obitelji zaposleni izvan kuce. Premda dom
zdravlja ima zakonsko pravo za obavljanje palijativne skrbi u praksi, kao zasebna jedi-
nica ta djelatnost gotovo da i ne postoji. Do zadnje reorganizacije domova zdravlja 2003.
u Hrvatskoj je postojalo 111 takvih ustanova, a danas ih je 47, jer su u nekim Zupanija-
ma (vlasnicama domova zdravlja) domovi zdravlja spojeni. U Hrvatskoj je 114 domova
za starije osobe (2008.) u kojima boravi prosjecno 2,0% osoba starijih od 65 godina. U
stacionarnom dijelu danas je smjestena polovica korisnika (49,%) i u njima bi trebalo
organizirati uzornu palijativnu skrb.

Nuzno je obrazovanje za palijativnu skrb: opce obrazovanje laika i javnosti, obrazovanje
clanova obitelji i njegovatelja umiruce osobe, opce stru¢no obrazovanje zdravstvenih i
srodnih djelatnika, specificno obrazovanje strucnjaka palijativne skrbi.

Na Medicinskom fakultetu u Zagrebu postoji na trecoj godini u okviru kolegija
Psiholoska medicina 1. sat predavanja pod naslovom Terminalna bolest i bol. Na prvoj
godini slusa se izborni predmet: Palijativna skrb i rehabilitacija onkoloskog bolesni-
ka (uz 15 sati seminara i 10 sati vjezbi); na Sestoj godini u okviru kolegija Obiteljska
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medicina obraduje se i podrucje Zbrinjavanje bolesnika u kudi, specifi¢nosti kuc¢nih
posjeta, kucnog lijecenja i palijativne skrbi.

Zdravstvena veleucilista u preddiplomskom trogodisnjem studiju imaju opsezniji program
vec u prvoj godini. Unutar kolegija Komunikacijske vjestine nalazimo: Umirudi bolesnik.
Komunikacija s obitelji umrlog bolesnika, unutar kolegija Osnove zdravstvene njege:
Sestrinska skrb za umiruceg bolesnika, unutar kolegija Klinicke vjezbe zdravstvene njege:
Zdravstvena njega umiruceg bolesnika, unutar kolegija Zdravstvena psihologija: Psiholoski
problemi umirudih bolesnika, a unutar kolegija Razvojna psihologija: Smrt i umiranje, mo-
deli socijalne i zdravstvene skrbi za stare ljude. Na trecoj godini slusa se Zdravstvena njega
umiruceg bolesnika kao izborni predmet uz 15 sati posebnih klinickih vjezbi.

Na specijalistickom diplomskom studiju Veleucilista na drugoj godini, u okviru izbor-
nog kolegija Palijativna skrb obraduju se nastavne jedinice: Palijativna skrb i hospicij,
Povijest hospicijskog pokreta, Ciljevi hospicija, Radni terapeut u hospiciju, Informacije
vezane uz hospicijske dnevne centre, Profesionalni dijalog s umiru¢im, Neophodne
vijestine terapeuta u palijativnoj skrbi, Neverbalna komunikacija, Savjetodavne vjestine,
Priopcéavanje losih vijesti. Uloga terapeuta u interakciji s clanovima obitelji. Sadrzaji se
predaju u 15 sati predavanja, 15 sati seminara i 15 sati metodickih vjezbi.

U programu specijalizacije iz gerontologije predvideno je mjesec dana za palijativnu
skrb, odnosno skrb za terminalnog bolesnika.

Ljiljana Klarin: Palijativna skrb iz perspektive obiteljskog lijecnika. Autorica istice ulogu li-
jecnika primarne zdravstvene zastite u lijecenju umiruéih bolesnika. Ponovno u tom
lijeCenju oni trebaju suradnju djelatnika palijativne skrbi, pa i smjestaj u hospicij kad se
radi o samcima ili teSkim materijalnim uvjetima. Predlaze da se novac HZZO-a namije-
njen zdravstvenoj zastiti i njezi u kuci podijeli na mrezu ustanova za hospicij i palijativ-
nu skrb. Zdravstvenu njegu i kuéno lije¢enje treba vratiti u tim lije¢nika opce/obiteljske
medicine. Osim prava na zivot, skolovanje, stanovanje i rad, kao osnovno ljudsko pravo
treba afirmirati i hospicij i palijativnu skrb.

Anica Jusi¢: Dopusti i naknada za njegovatelje umiruéih, kao Sto je imaju roditelji ili njego-
vatelji novorodene ili tesko bolesne djece. Kao predsjednica Povjerenstva za palijativhu
skrb, dva sam puta dopisom trazila promjenu Zakona o zdravstvenoj zastiti. Ministar
Milinovi¢ uopce na to nije odgovorio. Jan Sternsward, kao vanjski ¢lan , prvog sastava”
Povijerenstva, citirao je odobrenje dopusta i financijske naknade za njegovatelje umi-
rucih u Svedskoj, Austriji, Australiji i drugdje. U Hrvatskoj postoji pravo na naknadu
za njegu bolesnog djeteta, za vrijeme rodiljskog ili posvojiteljskog dopusta. Jedan od
roditelja ima pravo na skraceno radno vrijeme i financijsku naknadu, ako se radi o
tezem ostecenju, do sedme godine. Predlozili smo dopunu Zakona o zdravstvenom
osiguranju s, privremeno sprijecen za rad zbog njege ¢lana obitelji, koji je u terminalnoj
fazibolesti” i ,pravo na naknadu place za vrijeme bolovanja radi njege ¢lana uze obitelji
u terminalnoj bolesti u trajanju od 30 dana, iznimno do tri mjeseca”.

Nacrt zakona o palijativnoj skrbi u izradi. O zakonu o palijativnoj skrbi raspravljalo se
ucestalo na sjednicama Povjerenstva za palijativhu skrb pod vodstvom Anice Jusic.
Vrijedan korak naprijed predstavljao je prijedlog ministra Ljubicic¢a i dodjela pravnice
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MZZS-a Mije Popovi¢ za pravnu pomoc¢ pri izradi teksta. Zadnju verziju teksta repro-
ducirali smo i u programu kongresa i u zborniku radova s kongresa. Zakon se osniva
na definiranju osnovnih pojmova, stavu spram eutanazije, definiciji bolesnicke skupine,
uvjeta smjestaja bolesnika, jedinica palijativne skrbi i njezinih djelatnika, razina edu-
kacije. Definirani su izvori financiranja i funkcija dobrovoljaca te osnivaci i 24-satno
,umrezenje” s postoje¢im i novim jedinicama.

Hruvatska deklaracija o palijativnoj skrbi. Potpisala sam abecednim redom sljedece suradni-
ke: Marijana Bras, Julijana Franinovi¢-Markovi¢, Rudolf Gregurek, Anica Jusi¢, Stjepan
Krajadi¢, Zoran Lonéar, Gordana Spoljar. Trazili smo supotpisnike i dobili smo odgovor
od preko 800 osoba, medu njima i od niza vrlo uglednih li¢cnosti u tuzemstvu i inozem-
stvu, pai ¢itavih organizacija (Hrvatsko farmaceutsko drustvo). Deklaracija je in extenso
reproducirana u Farmaceutskom glasniku i CEE — Palliative Newsletter (Budimpesta), a
skraceno u glasniku Help the Hospices.

Nakon vrlo mucnog nastojanja uspjeli smo uvrstiti pojam palijativne skrbi u novi
Zakon o zdravstvenom osiguranju iz 2003. Ostalo je to, medutim, mrtvo slovo na pa-
piru. Prema programu Vlade RH, do prosinca 2008. treba stvoriti ,mrezu” uz referalni
centar. Usli smo u drzavni proracun sa stavkom ,za palijativnu skrb” s moguc¢nosc¢u
povecanja iznosa. U 19. poglavlju pristupnog izvjestaja Vlada ima obvezu izvijestiti o
dostupnosti, kvaliteti i odrzivosti pruzanja palijativne skrbi u Hrvatskoj i o moguéno-
stima njezine evaluacije. Naglaseno je, izmedu ostalog, da je palijativna skrb jedno od
osnovnih ljudskih prava na zdravstvenu zastitu, ona mora biti ukljucena u zdravstvenu
politiku RH, temeljenu na nacelima dostupnosti i jednakosti. Treba osigurati primjere-
nu edukaciju zdravstvenih profesionalaca. Clanovi obitelji i nezdravstveni dobrovoljci
moraju biti prepoznati kao vazni faktori u pruzanju palijativne skrbi.

S. Husi¢, S. Kalajli¢, S. Delagi¢: Organizirano zbrinjavanje pacijenata u terminalnom stadiju
bolesti — iskustva na odjeljenju palijativne njege, UKC, Tuzla. Ovdje se sve odvija uz finan-
ciranje zdravstvenog osiguranja na osnovi redovitih uputnica, bilo za ,lezeci hospis”,
bilo za ,,dnevni hospis”. Osman Sinanovi¢ (pozadinski inicijator svih palijativnih akci-
ja), govorio je o perspektivama razvoja palijativne neurologije u Tuzli. Prikaz se odvija
uz njegovu staru parolu: Ravnomjeran razvoj svih subjedinica/neuroloskih podrudja,
davanje Sanse kreativnim pojedincima, necekanja direktiva odozgo i boljih vremena
da bi se nesto pokrenulo i unaprijedilo. U klinici se pokuSava pacijenta staviti u centar,
njeguje se holisticki pristup u svakodnevnoj klinickoj praksi, provodi se kontinuirana
edukacija svih zaposlenih. Govori se ¢ak o mogucnosti otvaranja palijativne ambulan-
te/servisa za kontrolu razlicitih simptoma kod kroni¢nih neuroloskih bolesnika ili ¢ak
,neuroloskog hospisa” u okviru klinike.

Tania Becker: Odlazak gospode Li. Umiranje u kineskom hospiciju, problemi i perspektive.
Autorica opisuje 108 godina staru Zenu koja je boravila u hospiciju u Pekingu (Beijing
Songtang End of Life Care Hospice). Dosla je u hospicij tesko bolesna i spremna umrijeti.
Oporavila se i pozivjela je jos deset godina. Moderni hospicijski pokret s principom skrbi
i otvorenosti sto se tice informacija daje bolesniku priliku da se suoci sa svojom vlastitom
smrtnoscu, istodobno omogucujudi u zadnjem stadiju postizanje najbolje kvalitete Zivota.
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U Kini se nalazi viSe od petine svjetske populacije starih. Umjetno stvoren dramatski
pad fertiliteta ubrzao je starenje kineskog drustva. Nastaje problem zvan ,8-4-2-1"3%.
Hospicijski pokret razvija se od 1980. u gradskim podrudjima, uglavnom u suradnji s
Amerikom, Japanom, Njemackom itd. Principi su: sluzenje svima, u jeftinim sluzbama,
uz suglasnost sudjelovanja religije, prema Zelji bolesnika i rodaka.

Posebnost Hospicija Songtang u terminalnoj skrbi jest da svaka soba ima njegovatelj-
skog asistenta, koji ima u njoj krevet kako bi bio bolesniku na raspolaganju 24 sata. Oni
rade sve nemedicinske poslove — od pranja do ¢avrljanja. U drustvenoj su skrbi aktivni
dobrovoljci, studenti Sveucilista. Svaki bolesnik ima svoga, za vise sati. Oni cavrljaju,
pjevaju, cesljaju oboljele itd.

Govori se o Songtang teoriji ,,funkcije drustvene majke”. U svijetu se smatra da je pe-
riod terminalne skrbi Sest mjeseci. Studija u kojoj se prati 10.000 bolesnika u spomentom
hospiciju ukazuje na to da ireverzibilna deterioracija zdravlja do smrti traje kod 90%
bolesnika 280 dana. I dijete u majcinoj utrobi prima skrb 280 dana. Terminalno bolesni,
poput djeteta, takoder trebaju skrb od drustva. Tim se putem dolazi do sveobuhvatni-
jeg i dubljeg razumijevanja zivota, koji ukljucuje poboljsanje kvalitete razlicitih stadija
zivota, osobito rodenja i smrti. Oni koji pomazu u terminalnoj skrbi mogu pomo¢i da
bolesnik prihvati zadnji stadij Zivota kao dio Zivotnog ciklusa.

Bolesnici u kineskom hospiciju nerado govore o smrti i obitelj taji od njih istinu, jer se
bolest smatra kaznom za pocinjeno zlo u ovom ili proslom zivotu. Ili se pak boje uroka,
koje izazivlje razgovor o smrti. Hospicij Songtang u svojim se pocecima devet puta morao
seliti unutar grada zbog protesta okoline. Djelatnici u hospiciju zato moraju praviti kom-
promise i razvijati senzibilitet slusanja i time olaksavati osje¢aj osamljenosti bolesnika.

E Anica JuSi¢: Palijativna skrb kao usteda troskova lijeCenja potvrdena u nizu drZava. U nacio-
nalnim strategijama razvoja zdravstva sve se ceSce postavlja pitanje pravedne razdiobe
zdravstvenog kolaca. Uvodenje novih biomedicinskih tehnologija koje produljuju zivot
lose kvalitete u jedinicama intenzivne njege ima visoku cijenu. S druge je strane obusta-
va terapije ili neuvodenje lijeCenja problem, jer je tesko sa sigurnosc¢u odrediti trenutak
u kojem zivot ide kraju. Svakako je ¢injenica da nemamo dovoljno ljudi, vremena i
novca da bismo mogli u¢initi sve za svakoga bolesnika. Svaka odluka u pogledu izbora
da se ucini dobro za nekog bolesnika presutan je izbor da se manje ucini za drugog. Sa
starenjem populacije ta se ogranicenja naglo povecavaju. Svakako pravednu podjelu
drustvenih izvora financiranja, definiciju prioriteta, treba rijesiti drustvo kao cjelina, a
ne prepustati lije¢nicima odgovornost za potrebnu racionalizaciju.

U Kataloniji gdje viSe od 95% populacije moZe u svom okrugu do¢i do palijativ-
nog tima, ukazuje na ustedu od 10 milijuna EUR godisnje. U SAD-u hospicijska skrb
Stedi za zdravstveno osiguranje Medicare prosjecno 2.309 USD po korisniku godisnje.
Preporucuju sto vedi broj boravaka u hospiciju kraceg trajanja, sto odgovara toliko pro-
pagiranoj ideji cirkulacije bolesnika od privatnog stana ili doma za njegu do palijativ-
nog odjela bolnice ili do hospicija i onda u suprotnom pravcu. Godine 2007. priblizno
35% svih smrti u SAD-u bilo je u programu hospicijske skrbi.

Za ukljucenje palijativne skrbi u zdravstveni sustav RH potrebno je procijenui-
ti stvarne potrebe. Treba sastaviti ,plan i program mjera” za sve razine zdravstvene

38 Jedna osoba morala bi se brinuti za 2 roditelja, 4 djeda/bake i 8 pradjedova/prabaka.
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zastite te izracunati koliko je potrebno kadrova i kojeg profila, koji materijalni mini-
mum treba osigurati i to onako kako je to za Koprivnicko-krizevacku Zupaniju napravio
Jeremy Keen (UK) 2001. u okviru medunarodnog projekta Sto ga je financirao MMF.

Ranka Baraba Vurdelja: Ambulanta za bolna stanja u neurologiji OB-a , Sveti Duh” bavi
se bolnim sindromima vezanim uz mozdano oStecenje. Inace jedinica koja prati bolna
stanja postoji u toj bolnici od 1975.

Vanja Basi¢-Kes i Vida Demarin: Ambulanta za bol Klinike za neurologiju KB-a ,, Sestre milosrd-
nice” radi vec Sestu godinu s tri lijecnika, dvije medicinske sestre i jednim fizioterapeutom.

Anica Jusi¢: Bolesnici oboljeli od amiotroficne lateralne skleroze (ALS) praceni u hospicijskim ku¢-
nim posjetima. Ovo je prvi precizni prikaz pracenja i prvo sistematsko vodenje oboljelih od
ALS-a u terminalnom stadiju, u kuénim uvjetima, u Hrvatskoj. Problem kako pomo¢i u
postupnom umiranju oboljelih od ALS-a, intelektualno i emocionalno sacuvanih, velik je
izazov. Sigurno je da se optimalno rjeSenje moze naci u domu oboljelih. Dva su uvjeta, da
postoje ukucani koji mogu i hoce pomodi i suradnja posebno izobrazene interdisciplinarne
hospicijske ekipe, koja ¢e pomocdi u dilemama i krizama. Cicely Saunders prva je u velikom
broju smjestala takve bolesnike na vise mjeseci u hospicij. To je rjeSenje ako nema uvjeta za
pracenje u bolesnikovu domu. Za prikaz su izabrana Cetiri bolesnika, kojima se dolazilo 4 —
16 mjeseci. U prvome opisanom slucaju hospicijska je medicinska sestra ostvarila 93 posjeta.

Marinka Mravak-Stipeti¢: Njega usne supljine u terminalnom stadiju — algoritam. Postoje al-
goritmi za razlicta stanja i uzraste, ali ovo je prvi za bolesnike u terminalnom stanju sto ga
je napisao sveucili$ni profesor Stomatoloskog fakulteta u Zagrebu. Simptomi su najcesce
posljedica opceg stanja i ¢esto su posebno neugodni, a pristupacni su za ublazenje.

Rudolf Gregurek: Zasto sam u nastavu Katedre za psihijatriju i psiholosku medicinu ukljucio i
poglavlje palijativne medicine. Autor istice da naéin na koji ¢e student medicine biti educi-
ran o smrti bolesnika moZe imati vazan i dugotrajan utjecaj na njegove kasnije reakcije
i interes za palijativhu medicinu. Kad vidimo covjeka koji se hrabro suoc¢ava s vlastitim
uniStenjem, promatramo najvecu pobjedu koju covjek moze zamisliti. Osjecanje smrti
potiskuje se. Prozivljavanja bolesnika uvjetuju niz svjesnih i nesvjesnih reakcija kod
¢lanova tima. U njima se razvija cesto karakteristicna, neprepoznata, intrapsihicka na-
petost. I kod bolesnika se zbog psihicke i fizicke dezintegracije razvija anksioznost, koja
moze poprimiti i psihoti¢ne razmjere. Studenti medicine moraju razviti sposobnost da
budu ono sto bolesnik ne moze biti i emocionalno prozivljavaju s njim njegove patnje.

Studenti medicine predstavljaju najvazniju skupinu, na koju treba orijentirati edu-
kaciju, jer su mnogo otvoreniji za prihvacanje novih ideja i pristupa i bolje mogu razu-
mjeti vaznost palijativne medicine od grupe prakticirajucih lije¢nika educiranih na stari
nacin. Aktivnim sudjelovanjem u radu palijativnih timova studenti bi imali mogu¢nost
direktno promatrati njihovu ulogu.

Melita Stipanci¢ Reiner: Psihosocijalna procjena i evaluacija u palijativnoj skrbi. Spominje
rad zapocet na konferenciji internacionalne radne grupe na temu smrti i umiranja
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Northern Lights u Solstrandu u Norveskoj. Radna grupa radila je na procjeni rezilijen-
tnosti, tj. sposobnosti vracanja u prvobitno stanje nakon traume. Smatra se normalnim
u situacijama stresa reagirati snaznim emocijama i privremenim poremecajima funkci-
oniranja na raznim razinama. Znacajka je vitalnog i zdravog sustava, bilo pojedinca bilo
obitelji, sposobnost vracanja u stanje ravnoteze.

Izradene su tri osnovne sheme. ObiljeZja obitelji: komunikacija unutar obitelji: zajed-
nicki obiteljski rituali, obrasci emocionalnog ponasanja, socioekonomski uvjeti zivota.
Obiljezja pojedinca: zdravstveno stanje, ovisnost/neovisnost ,coping stil, temperament,
slika o sebi, svjesnost o vlastitim emocijama, ranija iskustva s boles¢u/smrcu. Obiljezja
okoline: odnosi sa susjedima, sustav potpore prijatelja, povezanost/sudjelovanje u zbiva-
njima unutar zajednice, suradnja sa stru¢nim ustanovama. Zasad navedeni upitnik nije
dobio svoj konacni oblik, ali je primjer na koji se na¢in moze zapoceti rad na navede-
nom zadatku i u okviru palijativne skrbi u Hrvatskoj.

Tereza Salajpal®®: Susret sa smréu i strah od smrti. Ako bolesnik osjeti da lijecnik ili bliznji
nije zaplaSen smrcu, da ga razumije i prihvaca, lakse e se otvoriti i priopditi svoje naj-
dublje osjecaje. U presudnim trenucima suocavanja sa smrti najmilijih susre¢emo se sa
svojim najskrivenijim osjecajima i mislima, bez obzira na predznak. Kroz njih ¢emo lakse
prepoznati i prihvatiti znacenje poruka i ponasanja umiruceg. Iskren i otvoren emocio-
nalni odnos s oboljelim/umirué¢im obogacuje nas preko primljenih poruka na svjesnoj i
nesvjesnoj razini. Vrijeme priblizavanja smrti umirudi naslucuje ili intuitivno prepoznaje,
esto i odabire, ako je u dodiru sa svojim duhovnim bi¢em i ako ga okolina u tome ne
sprjecava. Ako znamo slusati i prepoznati simboli¢an govor, znacenje poruka i ponasanja
tesko oboljelih/umirucih, moZemo mnogo nauciti o sebi i svojem psihickom zivotu.

Stana Lovrié: Nezdravstveni dobrovoljci — od razvoja dobrosusjedske pomoci do organiziranja
zajednice u borbi za promjenom. Istice da niz dobrovoljaca iz RHC-a posjec¢uje Dom za
starije i nemocne u Crnatkovoj 14, jednom tjedno, i ljeti. Do¢i u vrelo ljetno popod-
ne, dodati ¢asu hladne vode, prozraciti sobu, osvjeziti ruke i noge leze¢ima, popricati,
Sticenicima je mnogo znacilo. Nastavljalo se tijekom punih devet godina, s time da
bi prisutni zamjenjivali u posjetu one koji bi morali izostati. Od 1. prosinca 1999. niz
zdravstvenih dobrovoljaca, ali i pojedini nezdravstveni, odlaze u kuce smrtno bolesnih.
Proslo ljeto pratili su i pomagali tri samohrane majke do kraja. Trebalo se pobrinuti i za
djecu koja su se bojala odlaska u dom za maloljetnike.

5.3. KNJIZICE U SVRHU PROMIDZBE OSNOVNIH IDEJA

U 2002./2003. godini nazire se pocetak ostvarenja onoga za $to smo se godinama borili.
Na razini Povjerenstva za palijativhu skrb pocelo je rjeSavanje problema: palijativna
skrb kao pojam prvi je put usla u Zakon o zdravstvenoj zastiti. U Zakon nije usao hospi-
cij, kao specijalna bolnica, dakle organizacija na sekundarnoj razini zdravstvene zastite,
ali je prosla samostalna ustanova s tri jedinice paralelna domu zdravlja ili ustanovi za

359 Tereza Salajpal hrvatska je autorica brojnih knjiga koje bi trebali éitati u prvom redu nezdravstveni dobro-
voljci u palijativnoj skrbi, ali i profesionalci. Citirat ¢u ih samo nekoliko: Darovane spoznaje o umiranju,
Alinea, Zagreb, 2004.; Druga strana sjeéanja, Alinea, Zagreb, 2002.; Gubitak voljenog biéa, Alinea, 2010.;
Ranjeni zivoti. Suo¢avanje s gubicima. Alinea, Zagreb, 2008.; itd.
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hitnu pomo¢. Nastojali smo svim raspolozivim sred-
stvima razviti svoj Regionalni hospicijski centar, koji
je imao lijepu podrsku Ministarstva te se razvijao u
nekoliko pravaca. Imali smo realnu podlogu da ga u
bliZzoj budu¢nosti pretvorimo u vodecu ustanovu.

I onda je dosla jesen 2003., smijenjen je ministar
zdravstva, dosao je drugi, koji ukida vecinu povje-
renstava, pa i ono za palijativnu skrb, bez ikakvog
obrazlozenja. Naravno da je obustavljeno i izdavanje
knjizice Nacionalni program palijativne skrbi, a tekst je
upravo prolazio zadnje korekture. Ubrzo je iziSao
Pravilnik o minimalnim uvjetima za odredenu zdrav-
stvenu djelatnost. Lije¢nicka komora dvaput ga je
odbila, ja sam dvaput trazila izbacivanje besmislica
koje je uveo netko tko — ali uistinu — ne zna Sto je pali-
jativna skrb i hospicij, medutim uzalud.

COUNCIL OF EUROPE

Knjizica sa razine Vije¢a Europe.

a. Preporuka Rec (2003)24, 2004. i 2007. Umjesto u L rijevod je u dva navrata izdan
2003. pripremane originalne knjizice Nacionalni (umjes t,o josu 2003‘ %?dml _plamf
program palijativne skrbi u izdanju Ministarstva " omgl”?l”e k’?] et ldef]”
zdravstva odlucila sam se za prijevod Preporuka Rec MZu ) Na.czonalm program palija-
(2003)24 Povjerenstva ministara Vijeca Europe driavama ~ tione skrbi).

Clanicama o organizaciji palijativne skrbi Sto ih je prihvatilo Povjerenstvo ministara 12.
studenog 2003. na 860. sastanku ministarskih zastupnika.

U predgovoru sam napisala: ,, Zahvaljujudi inicijativi Centra za srednju i jugoistoc-
nu Europu EAPC-a u Stockholmu i ravnatelju ove medunarodne ustanove Karl Johan
Fiirstu, uspjeli smo ostvariti tiskanje ove knjiZice. Veseli nas njezino objavljivanje na
hrvatskom jeziku, jer sadrzi ono Sto u danom trenutku moze predstavljati protutezu
agresivnoj medicini, tj. eutanaziji. Posebno je vrijedan u tekstu naglasak na cinjenici da
je za realizaciju ustanova i sluzbi palijativne skrbi odgovorna vlada. One moraju biti u
zemljama clanicama Vije¢a Europe sli¢no organizirane. Palijativna skrb mora postati
dio zdravstvenog sustava, svake od drzava ¢lanica VE. Svaki gradanin mora imati mo-
gucnost u okviru zdravstvene zastite ostvariti svoje elementarno gradansko pravo, a
to je smrt dostojna covjeka. Svakako, iskustva i u Kataloniji, dokazuju da je palijativna
skrb ne samo humanija i bolja skrb i za umiruceg i njegovu obitelj, ve¢ da je to oblik
zdravstvene zastite, koji je ako je dobro organiziran i jeftiniji.”

U Hrvatskoj smo jos jako na pocetku, premda organizirano radimo ve¢ deset godina.
Nadamo se da ¢e ova knjizica pridonijeti da barem dio prijedloga Povjerenstva za pali-
jativnu skrb Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi prijede u realnost.

Knjizica obuhvaca preporuke o organizaciji palijativne skrbi te se definira novi stan-
dard u pruzanju palijativne skrbi medu drzavama clanicama. Promice se medunarodno
umreZenje jedinica palijativne skrbi iz Koordinacijskog centra EAPC — Istok, na celu s
Karlom Johanom Fiirstom iz Stockholma. KnjiZica je podijeljena u 3.000 primjeraka.
Upoznali smo javnost, u prvom redu institucije, s time kako se gleda na hospicij i pa-
lijativnu skrb u Europskoj uniji, no, nazalost, bez prakti¢nih posljedica. U Hrvatskoj i
dalje postoji samo jedna jedinica moderne palijativne skrbi, koja opskrbljuje samo mali
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dio potrebitih, uglavnom u Zagrebu, u kudi ili ambu-
lantno, i to na dobrovoljackoj bazi. Dobrovoljci su ne-
zaobilazni u modernim hospicijskim jedinicama i naj-
bogatijih zemalja, ali, naravno, uz jezgru suvremeno

Palijativna skrb

izobrazenih profesionalaca palijativne skrbi u punom e PORUKE
radnom odnosu i sa stalnim izvorom financiranja. > ¥ TESKOG
U novom ozradju odlucila sam se na uredivanje/ R e BOLESNIKA

izdavanje knjizica namijenjenih Sirokim slojevima
s ciljem populariziranja hospicijskih/palijativnih
ideja i s mnogo prakticnih savjeta upotrebljivih u
svakodnevici.

b. Uredila sam tako knjizicu Palijativna skrb. Poruke
teskog bolesnika. 2003., u kojoj je, nakon osnovnih
definicija i opisa onoga Sto mozemo pruziti zaintere-
siranima u RHC-u, donesen modificiran tekst s inter-
neta Poruke teskog bolesnika dobrovoljcima - kako pomoci
emocionalno i drustveno onima koji boluju od teske bole-
sti? Slijedi kompilacija tekstova koje su Desa Grubi¢
Jakupcevic i Sanja Jurjec donijele iz Marie Curie Centra
u Liverpoolu u Engleskoj. Govori se o mostovima izmedu bolesnika, obitelji i hospi-
cijske grupe koji se moraju uspostavljati. Vazno je raditi kao grupa kako nitko ne bi
bio preopterecen odgovornoscu. Iz Liverpool Centra potjece i Povelja prava umiruce osobe,
koju smo godinama na mnogo mjesta citirali. Nakraju je tekst uputa dobrovoljcima, na
$to moraju misliti ako se odluce za dobrovoljni rad u palijativnoj skrbi i Sto ¢e im biti
posao i obveza. Detaljnije informacije dat ¢e im koordinatorica volontera, casna sestra
Ruza Andlar. U priloZenoj pristupnici u HUPH kaze se ukratko da je cilj ,udruge”
materijalna organizacija hospicijske djelatnosti, tj. pomoci u poboljSanju krajnjeg dijela
covjekova Zzivota bez obzira na dob, spol, odnosno vjersku i etnicku pripadnost. Za
postizanje toga cilja treba nabaviti sredstva te izobraziti i organizirati dobrovoljce.

Knjizica namijenjena informira-
nju bolesnika i nezdravstvenih
dobrovoljaca

c. Palijativna skrb. Lijecenje boli. 2003. (ur. Anica Ju$i¢, ViSnja Majeri¢- Kogler,
Marijana Persoli-Gudelj). Tekst je kompilacija napravljena prema CD-u EPEC Education
for Physicians on End-of life Care, Trainer’s Guide, Module 4, Pain Management. U uvodu su
ponovljene definicije i citirane najnovije promjene u Zakonu o zdravstvenom osigura-
nju, a zatim je plasticno prikazana razlika izmedu kurativne i palijativne medicine pre-
ma citatu u publikaciji Hospice/Palliative Care Training for Physicians. Self-Study Program.
U brosuru su ukljucene i misli s naslovne stranice Biltena za palijativnu medicinu/skrb, br
1., 1997. Naklada je bila 17.000 primjeraka, od cega je 15.000 primjeraka 2003. godine
jednokratno priloZeno primjercima Lijecnickih novina, br.25 od 15. prosinca 2003.

d. Palijativna skrb. 2004. KnjiZica je kolekcija definicija i citata iz mojih predavanja, a
izdali su je HDH/PS HLZ-a i HUPH za potrebe promidzbe na priredbi Zagrebackog
velesajma Medicina i tehnika. Naisla je na vrlo dobar prijam.
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e. Palijativna skrb. Korak dalje u lijecenju boli. 2005. Rijec je o temeljitoj preradi iz-
danja iz 2003. Osnova je ostala kompilacija s CD-a EPEC Education, proslog izdanja
0 osnovnim principima u postupku suzbijanja boli. Dodala sam medutim povijesni
uvod u kojem se govori o ustanovi koja bi se trebala razviti u specijalisticki centar radi
pomaganja u slozenim situacijama i obiteljskoj medicini te razli¢itim specijalistickim
sluzbama/odjelima na kojima se umire... medutim u ovom nasem opc¢em reformira-
nju reformi... potrebe rastu. Ponovno sam se odlucila na aktivnosti na razini , korijena
trave”, na elementarnu razradu osnovnih, svakodnevnih postupaka i metoda pristupa
umirucem i njegovoj obitelji, kompilacijom najcjenjenijih hospicijsko/palijativnih izvora
i vlastitih iskustava. Tekst je objavljen i na www.hrvatska-hospicij.hr. Dodane su prepo-
ruke ekspertne radne grupe pod vodstvom G.W. Hanksa (British Journal od Cancer 2001,
84: 5, 587-593), kao preporuke EAPC-a.

Daljnji dodaci uvrsteni su u suradnji s lije¢nicama/dobrovoljkama RHC-a. S Ivankom
Kotnik i Ankicom Prugovecki obradila sam uz posve konkretne zadatke rotaciju/kon-
verziju opioida u svrhu smanjenja toksicnih nuspojava. Matija Rimac opisala je svoja
iskustva s tecaja u Austriji u vezi s primjenom fentanila Fentanil-naljepci u prakticnoj pri-
mjeni upozoravajudi na svojstva zbog kojih se sugerira oprez u primjeni. Ona je obradila
i temu Supkutane analgetske infuzije, koje i sam bolesnik moZe kontrolirati.

U zadnjim poglavljima prikazala sam primjenu kortikosteroida sluzeci se, medu
ostalim izvorima, i broSurom Nacionalnog savjeta za hospicij i sluzbe specijalisticke
palijativne skrbi Engleske. Obradila sam i problematiku suzbijanja boli kod starijih
osoba s rakom te ponovila stavove koje sam opetovala u nizu tecajeva upozoravajuci
na psiholoske/emocionalne, drustvene i duhovne ¢imbenike u razvitku dozivljaja boli.

U 2007. godini ponovljeno je izdavanje knjizice Preporuke Povjerenstva ministara
VE i prosirena distribucija, uz veliku podrsku predsjednika HLZ-a Dubravka Orlica.

5.4. Bilten za palijativnu medicinu/skrb
Osnovan je kao glasilo Hrvatskog drustva za hospicij/palijativnu skrb HLZ-a. Ja sam
bila kontinuirano odgovorni urednik, a grafi¢ki urednik Boris Adamek. Pocetni sastav
urednistva bio je abecednim redom: I. Birti¢-Ujevi¢, M. Cesarik, O. Dimg, J. Gazibara,
D. Grubi¢-Jakupcevi¢, S. Jurjec, M. Persoli-Gudelj, V. Pozai¢, N. Rulnjevi¢, 1. Ruzicka,
R. Sabol, B. Valjak, B. Wolf, R. Zivkovi¢. Bilten se izdavao u 1.200 primjeraka i dijelio
besplatno. Poceo je izlaziti 1997, a prestao 2001.

Na pitanje zasto sam ga pokrenula odgovaram nizanjem misli iz svojih uvodnika
koji najbolje rasvjetljavaju onodobne aktualne probleme i pokusaje njihova rjesavanja.
Pokazuju i u osnovnim crtama velik razvitak hospicijskog pokreta.

Uvod br. 1 (veljaca 1997., 8 stranica).

,Na redovitim sastancima HDH/PS-a od pocetka njegova postojanja sudionici su mo-
gli uzeti s predavackog stola fotokopiranjem umnozene tekstove, prijevode, sastavke
ili obavijesti. Pojedini se listovi najces¢e gube. Htjeli smo ih zato objediniti u Biltenu.
U buducnosti bi to trebao biti cetvrtgodisnjak. Zeljeli bismo da nam redovito izlazi i
posluzi brzem Sirenju podataka o hospicijskom pokretu, u nas i u svijetu. Objavljivanje
u uglednim redovitim mjesecnim casopisima u Zagrebu kasni, a radi se o podrudju
koje se u svijetu izrazito brzo razvija. Za ugledne casopise ostavit ¢emo velike clanke,

295



a brojne, po opsegu malene, ali vazne obavijesti zadrzali bismo za Bilten i za uzi krug
kontinuirano zainteresiranih Citatelja.

HDH/PS prima tri ¢asopisa i niz knjiga; Steta je da to blago ostaje zakopano na po-
lici. Mozda ¢e ¢lanci, sazeti i komentirani na hrvatskom jeziku, ipak jac¢e potaknuti na
palijativno, hospicijsko djelovanje od povremenog citanja, pojedinih ¢lanaka na stranim
jezicima. Svojedobno je Lijecnicki vjesnik imao rubriku u kojoj se redovito izvjestavalo
o istaknutim clancima iz razli¢itih medicinskih ¢asopisa. Rubrika je bila rado citana.
U Biltenu bi imala znacenje upozorenja: ‘Citajte $to se sve de$ava izvan Hrvatske... U
Hrvatskoj, ni drzava ni crkva nisu primjereno odgovorile na poziv da se pomogne u
najtezem, ali ¢esto duhovno najvrednijem dijelu zivota.’

Htjeli bismo da Bilten postane odraz onoga Sto se trenutno zbiva u hospicijskom
pokretu u Hrvatskoj, da izrazava nase planove i njihova ostvarenja, da bude most medu
nama, veza sa svima u domovini koji mogu bitno utjecati na nasu buducnost, ali i s
nasim ljudima u dijaspori, ¢iju pomoc¢ takoder prizeljkujemo.”

Uvod br. 2 (prosinac 1997., 12 stranica)

,Gotovo je godinu dana proslo od tiskanja prvog broja naseg Biltena. Proslo je brzo
kao sto zivot uopce brzo prolazi. Mislim da ipak mozemo govoriti o pomaku naprijed:
hospicijske ideje se Sire, ako nista drugo o njima se razgovara, raspravlja i zauzimaju
stavovi, koji barem u pojedina¢nim slucajevima prelaze u praksu.

U meduvremenu je u svijetu prodor palijativne skrbi ogroman, literatura je vec toliko
brojna, da se tesko prati. Izlazi Sest medunarodnih casopisa. Zadnji kongres Europskog
udruzenja za palijativhu skrb (EAPC) u Londonu je imao vise od 2.000 sudionika. U
EAPC-u je vrlo znacajan broj kolektivnih i pojedinac¢nih ¢lanova drustava iz cijelog svi-
jeta, sa svih kontinenata, tako da je prijelaz u svjetsko udruzenje pred vratima. Svjetska
zdravstvena organizacija daje bezuvjetni prioritet idejama palijativne skrbi.

Holisticki pristup covjeku/bolesniku, uklju¢enom u Zivu i neZivu okolinu, u proslost
i buduénost, postaje imperativ. Naravno, takav je pristup zahtjevniji od jednostavnijeg
organicko/sistemskog usmjerenja. Trazi timski rad, rad slozne grupe, iskrene, postene
odnose na svim razinama i... naravno veci stupanj samozataje... ali i viSe zadovoljstva.

Medutim nema druge opcije u budu¢nosti, ako Zelimo da bude koliko toliko ljudska.
I opet i u ovom broju polazimo od razrade ideja vodilja palijativne medicine, do poda-
taka iz prakse o zivotu i radu HDH/PS-a i njegovih ¢lanova te do oblikovanja planova.”

Uvod br. 3 (lipanj 1998., 12 stranica)

,Zasli smo u drugu godinu izlaZenja naseg Biltena. U prosloj smo godini izdali dva
broja. Nadamo se da ¢emo dva broja uspjeti izdati i u 1998. godini, premda je polovica
godine prosla. Ovaj e se broj nesto vise baviti dragovoljcima — oni imaju u hospicijskoj/
palijativnoj skrbi izuzetno znacajnu ulogu. Dragovoljci bi trebali u prvom redu stvarati
ono posebno hospicijsko ozracje brige, potpore i pomoc¢i onima u teskoj nevolji na kraju
Zivota.

Kao protuteza trziSnom gospodarstvu i nacinu misljenja, u svijetu se razvija filan-
tropija/covijekoljublje kao dobrovoljni pokret za javno dobro. Posljednjih se godina u
Hrvatskoj, nakon perioda brojnih dobrovoljnih djelatnosti, dobrovoljstvo pocelo gasiti.
Sve je teze nadi nekoga tko bi htio darovati svoje vrijeme i snagu kao pomoc¢ bliznjemu
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u nevolji, a da ne govorimo o materijalnim darovima. U SAD-u, sa stoljetnom tradici-
jom trziSne privrede, dobrovoljne djelatnosti postaju znacajne sastavnice suvremenog
drustva. Kako bismo upoznali hrvatsku javnost s takvim tokovima u svijetu, posebno u
SAD-u, organizirali smo u veljac¢i 1998. prvi simpozij s medunarodnim sudjelovanjem:
Dragovoljci: kako i zasto. O njemu ¢emo detaljnije izvijestiti u nasoj rubrici Organizirali
smo. Predavanje J. M. Coury izi¢i ¢e i u Lijecnickom vjesniku, nasa je obaveza da se i preko
ove drustvene pojave uklju¢imo u svjetske tokove.

Bavit ¢emo se opet problemima boli, organizacijskim problemima, svjesni da jos$
trebamo pro¢i mnogo nerazumijevanja i otpora prije nego sto u hrvatskoj javnosti uspi-
jemo razviti ono sto cini osnovu hospicijskog pokreta i palijativne medicine. To je novi
stav prema zivotu, umiranju i smrti, novi oblik meduljuskih odnosa, ponovno usvajanje
pripadnosti obitelji i dobrosusjedskoj pomoci, uz postivanje autonomije i dostojanstva
najteze bolesnih i umirucih. Takvi se stavovi svuda mogu ostvariti — kod kuce, u starac-
kim domovima, u bolnicama, na palijativnom odjelu ili u hospiciju ili u hospicijskom
dnevnom boravku.

Nastavu iz palijativne medicine treba ukljuciti u osnovnu izobrazbu svakog studenta
medicine. U Hrvatskoj nijedan lije¢nik ne ¢uje za vrijeme dodiplomskog ili postdiplom-
skog studija o interdisciplinarnom programu terapije boli i kontroli drugih simptoma, o
komunikaciji s najteZe bolesnima i umiruc¢ima, o etici u svezi s umiranjem i smrti. Slicna
je situacija i s izobrazbom socijalnih radnika. Jedino medicinske sestre, kao ucenice, ne-
$to malo o tome ¢uju. Ne smijemo klonuti, pogotovo ne sada kad se hospicijski pokret i
palijativna medicina u svijetu tako opsezno potvrduju...”

Uvod br. 4 (prosinac 1998., 12 stranica)

,Evo nas i na ¢etvrtom broju naseg Biltena. Do sada smo govorili o op¢im temama pa-
lijativne medicine, o problemima vezanim uz bol, o dobrovoljcima, ali i o Zalovanju. U
ovom ¢emo broju govoriti viSe o ovoj zadnjoj temi, potaknuti nedavno odrzanim dvod-
nevnim tecajem na kojem su nastupili nasi ugledni psihoterapeuti pod vodstvom E.
Klaina. Drugi snazan poticaj jest njemacka knjiga, koju toplo preporucujemo: S. Huseba
i E. Klaschik: Palijativna medicina. Ublazavanjem simptoma bolesniku smo omogudili
normalnu komunikaciju. Onda je na redu priprema i bolesnika i njegovatelja na ono sto
mora neminovno dodi, na umiranje i smrt. To je nesto Sto ne smije biti tabu tema raz-
govora. TeZiste je na tome da i bolesnik i njegovi, u granicama moguceg, maksimalno
uziju i iskoriste preostale trenutke Zivota. Moramo mijenjati mnoge svoje stavove ako
se zelimo odrzati kao civilizirano drustvo.

Prikljucili su me na internet i sada ‘listam’ po idejama u svijetu. Posebno sam se
zaustavila na pristupu boli, npr. u SAD-u. U ¢lanku Dokrajcite bol doslovce se govori o
‘marsu protiv boli’; gradani angaZiraju svoje predstavnike u kongresu kako bi Medicare
(zdravstveno osiguranje) pokrilo troskove za lijekove koji se prepisuju za olaksanje
kroni¢ne boli u razdoblju neposredne ugroZenosti zZivota. Autor piSe senzacionalisticki:
‘Amerikanci su osudeni na bijedan Zivot beskrajne boli. Lijecnici se opiru nabavci nar-
kotika kako ne bi izgubili svoju licenciju. Niste mislili da se to moze dogoditi u Americi,
nisam niti ja dok nisam morao gledati voljenu osobu kako trpi ne samo od hladnih
postupaka zdravstvenog osiguranja, vec¢ i od poniZenja, u vrijeme kad joj se pripisivalo
pretvaranje ili Zelja za drogom.’
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Stvara se Partnerstvo protiv boli. Promicu se podaci kojima je svrha razbiti ‘mitove’
koji sprecavaju upotrebu optimalnih doza opioida. U borbi protiv kronicne boli citira se
16 ustanova: akademija, drustva, centri, projekti, instituti, fundacija, knjiznica, kongres
itd. Na neki nacin, iako bizarno, govori se i o eutanaziji, koja se negdje podnasa kao
‘asistirano samoubojstvo’. Opce je poznata Cinjenica da bolesnici u teskim bolovima
pocinjaju samoubojstvo.

A kako se u Hrvatskoj rjesava problem boli...?! Koliko lijecnici o tome znaju, a koliko
medicinske sestre i ostali gradani? Poku$at ¢emo ponovno, barem djelomi¢no, odgovo-
riti na ta pitanja u okviru IIl. simpozija o lijeCenju maligne boli u Karlovcu 30. sije¢nja 1999.

Naisla sam na internetu na jos nesto sto mi se posebno svidjelo: promidzba medu
djecom ispod 13 godina za razlicite dobrovoljne aktivnosti u svrhu opcéeg dobra. To su akcije
od sadenja drveca i cvije¢a do pomodi susjedu u nevolji, posebno drugom djetetu ili
starcu ili samo priredujudi veselje... rukom oslikanom razglednicom. Razvijanje smisla
i potrebe da se pomogne drugome i radi drugih, a ne iskljucivo zbog novca... jest razvi-
janje jednog od bitnih Zivotnih stavova. A s oblikovanjem osnovnih zivotnih stavova
treba poceti vrlo rano, $to ranije, svakako prije puberteta, kad nastaje vrijeme da ih se
prenese iz uZe zajednice obitelji u Siru zajednicu, Skolu, drustvo, druge obitelji. Zar smo
i na tom podrudju na prvom pocetku?!”

Uvod br. 5 (svibanj 1999., 24 stranice)

Dragi nasi Citatelji, ponovno vam se javljamo, ovaj put s dijelom materijala koji ¢e biti
izlozen na III. hrvatskom simpoziju: Hospicij i palijativna skrb. Podsjetimo se da je II. sim-
pozij bio u proljece 1996. s nizom gostiju iz inozemstva: Londona, Stuttgarta, Brasova,
Ljubljane itd. Ovaj put nasi gosti dolaze iz SAD-a, Nizozemske, Latvije, Ljubljane. Jako
se veselimo da nam je uspjelo ponuditi vam sastanak na kojem ¢emo se opet nadi i
pokusati dalje razvijati svoje stavove vezane uz ipak temeljnu Zivotnu pojavu — smrt.

Umiranje je zivot, krajnji dio Zivota, koji zavrSava smrcu i treba ga proZivjeti... na
najbolji mogudi nacin... O smrti i umiranju treba razgovarati, to ne smije biti tabu tema
nasih razgovora. Samo tako moc¢i ¢emo promijeniti svoje stavove... u toku i na kraju
zZivota.

Suvremna civilizirana ljudska zajednica mnogo vise paznje posvecuje i mnogo vise
nade unosi u pocetak Zivota, a onaj zavrsetak prepusta pojedincu. Svatko umire sam,
ali ne treba biti i osamljen. Kao Sto ¢ovjek na pocetku zivota treba potporu, tako je treba
ina kraju zivota. A svrsetak je nesto Sto ¢e svakoga stici, htjeli mi to ili ne htjeli. I prema
toj ¢injenici moramo organizirati i reorganizirati zivot kako bismo njegov kraj docekali
spremni.

Pomiriti se mozemo ve¢ sada, solidarni s onima u nevolji mozemo biti ve¢ sada,
razviti potrebu da pomazemo bez materijalnog interesa mozemo odmah. Komunicirati
mozemo s malima i velikima uz iskrenu otvorenost kako bismo dozivijeli i razvili osjecaj
zajednice, osjecaj koji nas moze spasiti od velikih zala. On je vazan i u maloj obitelji i u
uzoj domovini i u velikoj svjetskoj zajednici bez granica.

Smrt nije medicinski neuspjeh ve¢ normalna prirodna pojava, cije tamne strane treba

Kroz niz sjednica na simpoziju pokusat ¢emo se pribliziti dozivljaju smrti kroz ra-
zlic¢ite vidove: drustvene, uze medicinske, psiholoske i pravne. Nadajmo se da ¢emo
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na zakljucnoj sjednici moc¢i vise reci o tome — sto je smrt. U ovaj broj Biltena uvrsteni su
radovi koji su stigli do 24. travnja 1999. i koji su najbliZi osnovnoj ideji simpozija.

Zelim da se sudionici upute od sjednice do sjednice, koje, iako zasebne tematike,
predstavaljaju cjelinu. Iduci od bloka do bloka trazeci istinu o smrti, nalazit ¢emo i
rjeSenja kako joj smijemo i moramo pristupiti. Kad rudari idu u rov, kaze im se: “‘Sretno’.
Oni koji su bili klinicki mrtvi i vratili se u zivot ponovno govore o prolazu kroz crni tu-
nel na cijem je kraju... veliko svjetlo i mir... Vanjske stranice programa naseg simpozija
pokusavaju docarati taj doZivljaj.

Bilo nam sretno!”

Uvod br. 6 (prosinac 1999., 32 stranice)

,,Dosli smo, eto, do kraja drugog milenija i do Sestog broja, odnosno do kraja trece go-
dine izlaZenja naseg Biltena. Jako se veselimo $to je sadrzaj Biltena naiSao na tako dobar
prijam medu Ccitateljima. Kao najnovije priznanje istakla bih ponudu $to ju je uputila
Virtual Medical School (www.mefst.hr/vms), a tice se objavljivanja Biltena na internetu,
$to ¢e znatno pomodi Sirenju misli koje zastupamo.3®

Jos se dogodilo nekoliko pomaka koji bi mogli promijeniti stavove mnogih koji od-
lucuju i pokrenuti ih da ubrzaju ostvarenje hospicijskih misli. Moram Vam ih ukratko
prikazati. U Ministarstvo zdravstva dosao je dopis ¢iji je sadrzaj u bitnome sljedeci:
‘Europska zdravstvena komisija (CDSP) je na osnovu preporuke Skupstine Vijeda
Europe br. 1418 o zastiti ljudskih prava i dostojanstva terminalno bolesnih i umiruéih
odlucila uvrstiti studij palijativne skrbi u svoj program za 2001. U vezi s ovom prepo-
rukom ministarski su delegati skupstine ovlastili (srpanj 1999.) tajnistvo CDSP-a da
sabere novije informacije. CDSP je naime raspravljalo o ovoj temi jos 1981. i izvijestila
o0 ‘problemima vezanim za smrt, o skrbi za umirude’.” Predala sam Ministarstvu zdrav-
stva odmah opsezan komentar na poslane materijale. Ocekujem odgovor.

Sa Ministarstvom rada i socijalne skrbi potpisala sam ugovor projekta ‘Osnivanje
hospicija’. Ne bih htjela da se taj novac potrosi za kupovinu zemljista. Nadamo se da
¢emo zemljiste ipak dobiti na poklon ili upotrebu..., a mozda i kucu koja bi se mogla
adaptirati...

Prvi tecaj psiholoske izobrazbe voditelja u hospicijskim djelatnostima odrza-
vao se 2., 3., 9.1 10. listopada pod vodstvom psihoterapeutskog edukatora Eugenije
Cividini-Stranic.

Prvi tecaj za potencijalne dobrovoljce u palijativnoj skrbi. Organiziran je u pet modula
tijekom pet subota za redom. Teme su bile: 1. Hospicij i palijativna skrb, 2. Dobrovoljci:
motivacija i organizacija, te selekcija i osipanje. 3. O vjestini komuniciranja u skrbi za
tesko bolesne i umiruce, 4. Medicinski simptomi — moramo znati sto se desava i 5.
Komunikacija u praksi — izlet u Samobor. Pomogli su nam u njegovu ostvarenju gosti
predavaéi iz Ceske — dr. Zdenek Bystricky, direktor Hospicija sv. Josipa u Rajhradu,
i glavna sestra hospicija Darie Dytrychova. Po tred¢i put predavala nam je Joanne M.
Coury, socijalni gerontolog sa SveuciliSta u Buffalu u SAD-u. Ona nas i mimo pre-
davanja stalno prijateljski pomaze. Sudjelovali su kao predavaci nasi ,stari” aktivni
¢lanovi drustva Valentin Pozai¢, teolog, Gorana Tocilj-Simunkovi¢ i Rudolf Gregurek,

360 ponuda je dosla od prodekana za nastavu Damira Sapunara s Medicinskog fakulteta u Splitu. Broj 6 realiziran je...
nastavak je zapeo na tehnickim poteskoc¢ama.
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psihoterapeuti, Marijana Persoli-Gudelj, algolog, Roko Zivkovié, gastroenterolog,
Davor Jurman, pulmolog, Ruza Sabol i Desa Grubi¢-Jakupcevi¢, fizijatrinje, Natalija
Rulnjevi¢, skolska medicina, Tatjana Dobri¢ i Barbara Wolf, socijalne radnice i mnogi
drugi pozvani predavaci i diskutanti. Osobito je interesantno bilo sudjelovanje tridese-
tak ¢lanova auditorija... bili su vrlo Zivahni... Idemo hrabro naprijed!

Spremamo IV. simpozij Palijativno lijecenje maligne boli u Karlovcu dne 29. sijecnja
2000. i dan ranije sastanak HDH/PS-a u Zagrebu s uglednim gostom iz Poljske prof.
Jacekom Luczakom. I $to to jo$ radimo?! ... pokuSavamo hospicijske rijeci prevesti u
djela... o tom ¢emo Vas detaljnije obavijestiti u idu¢em broju.”

Uvod br. 7 (kolovoz 2000., 24 stranice, 2 boje)

,Dragi Citatelji, malo smo zakasnili s javljanjem, ali ispricat ¢ete nas jer i sami znate
da se mnogo toga dogadalo. Jedan od osnovnih poslova bila je prakti¢na aktivnost pr-
vog hospicijskog tima koja je pocela pri kraju 1999. nakon prvog tecaja za dobrovoljce.
Drugi osnovni posao bilo je javljanje na niz natjecaja kako bismo pribavili sredstva za
ostvarenje planova. Trece je bilo grupno sudjelovanje na dva medunarodna sastanka na
temu palijativne skrbi: Napredni tecaj iz palijativne skrbi, Puszczykowo, Poljska, i Albert
Schweizer seminar o palijativnoj skrbi, Bled, Slovenija. I, konaé¢no, ¢etvrto: intenzivno pri-
premanje prvih jesenskih sastanaka: Zagreb, 31. kolovoza i 1. rujna, Proi medunarodni
sastanak o teskim odlukama u palijativnoj skrbi. Duhovnost. Zalovanje. 30 rujna opet ¢e u
Zagrebu biti Provi zagrebacki sastanak o neuroloskoj palijativnoj skrbi. Uvecer istoga dana
bit ¢e koncert BT Voices for Hospices. Taj koncert dar je Zagrebacke filharmonije i solista.
U sklopu ovih priprema ukljucila se i priprema i obnova Biltena. Sedmi broj obuhvatit
¢e materijale sa spomenutih sastanaka, i to one koji stignu na vrijeme. Oni koji dodu
kasnije iza¢i ¢e u osmom broju, nadam se do kraja godine.

Osvrnula bih se na ovom mjestu u prvom redu na posao broj jedan, jer ga smatram
najvaznijim. Evo nekoliko rijeci o prakticnom radu na poboljsanju kvalitete Zivota Stice-
nika ¢iji se Zivot priblizava kraju. Devet polaznica tecaja relativno je redovito suradivalo
(abecednim redom: dr. Enisa Bena$, Ana Marija Car, Inga Francem, prof. Vesna Lopina,
vms Stana Lovri¢, mr. ph. Ninoslava Milici¢, Stefica Mihalié, Gordana Spoljar Dubravka
Tomi¢). Djelovale su pojedinac¢no na razli¢itim lokacijama u gradu i neposrednoj okoli-
ci. Skupno se djelovalo, uz individualne, stalne sticenice u Domu umirovljenika Centar
u Crnatkovoj ulici 14. Utorkom poslije posjeta Domu sastajale bismo se u stanu A. Jusi¢,
koji je ujedno prijavljen kao sjediSte Udruge prijatelja nade i Hrvatske udruge prijatelja
hospicija (ovdje se nalazi i faks br. 4855730).

Kao voditeljica tima, uz koordinatoricu Gordanu Spoljar, studenticu socijalnog rada,
ili vins Stanu Lovri¢, u vedini sam slucajeva u gradu i u Domu napravila prvi pregled
snimajudi situaciju i procjenjujuci potrebe. Uvodila bi se palijativna terapija i organizi-
rala psihosocijalna podrska. Na sastanku bi clanice tima referirale svaki put o novosti-
ma u vezi s povjerenim im Sti¢enicama/sticenicima i u vezi s njihovom blizom ili daljom
okolinom. Izvjestaji su bili izvrsni, zabiljezeni, i neke ¢emo objaviti u Biltenu u punom
opsegu. Poceli smo se svi veseliti tim sastancima. Utorkom bismo dogovarali izvan-
redne pomoci, zamjene, dopune, nabavke. Opetovano smo vrlo uspjesno kontaktirali s
lokalnom ravnateljicom SnjeZzanom Babi¢-Prusac, s lije¢nicom doma umirovljenika dr.
Zlaticom Strban-Stok i s glavnom sestrom Vlastom Novacié. U ovom kratkom periodu
grupa od 10 stalnih ¢lanica napravila je preko 150 posjeta/intervencija.
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Zamolili smo Ministarstvo socijalne skrbi
dopustenje za prenamjenu dijela sredstava odo-
brenih ,,za osnivanje hospicija” u svrhu kupovi-
ne malog osobnog automobila kako se ne bi gu-
bilo toliko vremena na gradski promet i taksije.
Cekamo odgovor i radimo dalje u okviru onoga
Sto fizicki mozemo...

Odobrena nam je znacajna pomo¢ Instituta
Otvoreno Drustvo New York za oblikovanje
Regionalnog hospicijskog centra - Zagreb.
Izvjestavat ¢emo vas redovito o toku realizacije.

Jo$ bi vam htjela prenijeti jednu znacajnu
informaciju, koja bitno poboljsava izglede za
uvodenje nastave iz hospicijske/palijativne me-
dicine na Medicinskom fakultetu u Zagrebu. U :
Kaliforniji je izglasan propis po kojem kandidat = e s
moze dobiti lije¢nicku licenciju samo ako moZze :
dokazati da je uspjeSno zavrSio medicinski
program skrbi vezane uz kraj zivota i lijecenje
boli. To vrijedi za studente koji su upisali studij
medicine 1. lipnja 2000. i kasnije. A Hrvatska se
ukljucuje u svijet...

Zadnja stranica Biltena br.7. 2000., u
vrijeme najvece promidbe za izgradnju
hospicija. Stiv Cinik crta golubicu koja pla-
I sada ukratko o naSoj promidzbenoj akciji & pred zakljucanim kavezom / globusom.
vezanoj uz sastanke u kolovozu i rujnu 2000. 1 (Golubica koja uzlijece pred otvorenim ka-

BT Voices for Hospices. vezom / globusom je znak HDH/PS,HLD

Udruga prijatelja nade i Hrvatsko drustvo  zamisljen od BoZidara Jusica).
za hospicij/palijativnu skrb HLZ-a 30. kolovoza
2000. organizira promidzbenu prodaju suvenira na Jelac¢i¢evu trgu. Suveniri su rucni
radovi vms Stane Lovri¢ i dr. med. Berte Znidargi¢-Suligoj. To su kamenciéi, rupéiéi
i staklene posude ukraseni slikarijama/znakovima hospicijskih organizacija uz rijeci
Hospicij, Zagreb, 2000. Osnovni slogan akcije jest Hospicij = kvaliteta i dostojanstvo Zivota
teskih bolesnika do prirodnog kraja. Svi smo pozvani pomoéi bez obzira na zvanje.

BT Voices for Hospices akcija je koja je pocela u Engleskoj, Surrey, 1989., i koja je pre-
rasla u svjetski projekt promidzbe i potpore hospicijskom pokretu. Gotovo istodobno
katedrale, crkve, dvorane i kazalista prihvacaju ljude, ujedinjene glasovno i duhovno.
Odrzavaju se koncerti 14. listopada uz izvedbu Héndelovog Mesije ili barem kora Aleluja
iz iste kompozicije i drugi programi. Uz svjetsku promidzbu kojoj je globalni sponzor
British Telecommunications, djelatni su i lokalni sponzori i organizatori razli¢itih prired-
bi. U ovogodis$nju priredbu ukljuceni smo prvi put zahvaljujuc¢i donaciji Zagrebacke
filharmonije, KUD-a Goran Kowvacic, solista i KD-a Lisinski. Povezali smo je i s 1. zagre-
backom konferencijom o neuroloskoj palijativnoj skrbi. Zanimanje za prijavljivanje koncera-
ta izuzetno je veliko i s drugom prijavom iz Hrvatske (Varazdin) postignut je broj od
500. Iznova se citira ova prijava kao ,kamen medas”. Prijave dolaze iz cijelog svijeta:
iz pacificke Azije, iz obiju Amerika, iz Kanade, iz Europe (isti¢e se kako Hrvatska i
Rumunjska imaju po dvije prijave i kako su Zagreb i Stuttgart povezali svoje koncerte s
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konferencijama), iz Ujedinjenog Kraljevstva, iz Afrike. Pozivamo vas na koncert koji ¢e
se odrzati dne 30. rujna 2000. u 19:30 sati u Koncertnoj dvorani Vatroslav Lisinski.”

Uvod br. 8 (prosinac 2000., 24 stranice)

, U zadnjoj smo cetvrtini 2000. godine imali mnogo novih dozivljaja i informacija ili
mnogo unapredenja starijih misaonih tokova i iskustava. Mozda ih pomalo u¢imo i
bolje izrazavati ili ih smionije iznositi. Odradili smo Konferenciju o teskim odlukama u
palijativnoj skrbi, duhovnost i Zalovanje. Neke od rukopisa s predavanja tog sastanka citali
smo u proslom broju Biltena (br. 7). U tom smo broju ¢itali i nacrt oba kasnija predavanja
gosta predavaca Davida Olivera, na Prvom zagrebackom sastanku o neuroloskoj palijativnoj
skrbi, kao i osvrt na vazni bududi dogadaj istoga dana, koncert uvrsten u svjetsku mrezu
BT-voices for hospices.

U ovom ¢emo broju ¢itati jos neobjavljene tekstove predavanja s Prve zagrebacke kon-
ferencije o neuroloskoj palijativnoj skrbi i izvjestaj o sudjelovanju u medunarodnoj akciji
promicanja hospicija BT Voices for hospices. Obavijestit ¢emo vas i kako su se u mrezu
ukljucili i Varazdinci. Ostale promidZzbene akcije, prodaju suvenira na Cvjetnom trgu, i
nas novi oblik promidzbe, posjet osnovaca pod vodstvom njihove uciteljice Eve Pavli¢
Umirovljeni¢kom domu u Crnatkovoj 14, prikazat ¢emo u Biltenu br. 9. Vrlo vazan do-
gadaj u ovoj Cetvrtini godine bila je i Druga konferencija o dobrovoljcima 4. prosinca u
povodu Godine dobrovoljaca. Njezini naglasci bit ¢e vrlo vazan dio ovog broja.

Nastavili smo s hospicijskim ku¢nim posjetima (hospicijske usluge razli¢itog tipa
presle su brojku od 1.400). Nastavit ¢emo s publiciranjem crtica — doZivljaja , posjetila-
ca”, onih na kraju Zivota... i to je dio koji najvise volim... jer sve ovo §to ¢inimo ima za
cilj uspjesnu praksu.

Grad nam je obecao (obecanje je na Cvjetnom trgu ponovljeno) donaciju gradilista
i potrebnih dozvola za izgradnju Regionalnog
hospicijskog centra — Zagreb. Ocekujemo i pravnu
regulaciju statusa hospicijskih jedinica i uvrstenje
usluga hospicijskih jedinica u tzv. ,plavu knjigu”, / [ 7_£7V
Sto bi omogucdilo bar djelomi¢no prorac¢unsko fi- :
nanciranje inace besplatnih hospicijskih usluga. ZAPALIIATIVD MEDICINU/SKRD

Srdacno cestitamo dolazece blagdane i Zeli-
mo mnogo dobra u tre¢em mileniju u koji ubrzo
ulazimo.”

Uvod br. 9 (travanj 2001., 24 stranice, viSebojni)

,USli smo u dvadeset i prvo stoljece podijeljenih
osjecaja. Svakako je novi milenij nova formalna
etapa povijesti, ali i stari nastavak svega onoga o
¢emu smo razmisljali, Sto radili i odlucivali pros-
lih decenija. Mislim da smo ipak uspjeli pokrenuti
u Hrvatskoj javni interes za hospicijski pokret,
za hospicijske jedinice, uvidanje potrebe da se
kraju zivota mora posvetiti slicna paznja kao i
njegovu pocetku. S hospicijskim pokretom otvara Visebojno izdanje Biltena, naslovnica

se mogucnost da se toliko toga promijeni u nizu  (poceo je izlaziti 1997., a prestao 2001.)
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medicinskih specijalnosti, samo, naravno, sve treba vremena, osobito kad se radi o ne-
¢emu Sto tako snazno trazi promjenu osnovnih stavova i ljudskih odnosa.

Ovaj smo broj odlucili posvetiti problemima suzbijanja boli, problemu koji se od
pocetka modernog hospicijskog pokreta oznacavao kao jedan od sredisnjih problema.
Cicely Saunders je definirala pojam ‘totalne boli’, pojam koji predstavlja jednu od
osnovnih ideja modernog hospicijskog pokreta. Bol je odredena ne samo organskim
uzrokom ve¢ na njezinu i jacinu i rasprostranjenost utjece i psiholosko/emocionalno
stanje, utje¢e duhovna upravljenost patnika kao i njegova drustvena prihvacenost. U
opustenom ozracju bez straha, u prihvacanju onoga sto dolazi i u prisutnosti osoba
koji razumiju ono Sto se dogada, bol se lakse podnosi i prag se njezine pojave povisuje.

U Hospiciju sv. Kristofora u Londonu, prvom modernom hospiciju, koji je osnovala
Cicely Saunders, provodila su se znanstvena istrazivanja na temu modernog suzbijanja
boli kod malignih procesa. Jedan od prvih istrazivalackih problema bila je dvojba je li
ucinkovitija parenteralna primjena morfinskog hidroklorida ili dihidromorfina. Kasnije,
kad se na trzistu pojavio morfin u tabletama ili kapsulama, uvedena je i intenzivno
promicana morfinska primjena po principu ,stalno, u odredeno vrijeme” s ciljem spre-
¢avanja nastanka jacih bolnih ataka.l to sve, naravno, uz uvazavanje ve¢ spomenutih
drugih ¢imbenika, koji utje¢u na razvitak i boli i drugih simptoma umiruceg bolesnika
(period ,, umiranja” konsenzusom je odreden sa Sest mjeseci nanize).

Ove se godine po peti put odrzava Simpozij o palijativnom lijeCenju maligne boli, tj
boli kod malignih procesa, i to opetovano u Karlovcu. Zasto u Karlovcu? Tamo se kroz
decenije razvija vrlo uspjeSna ambulanta za bol s vrlo Sirokim spektrom oblika lijecenja.
Tamo je ,doma” i koordinatorica projekata o lije¢enju boli i posebno ovog niza simpo-
zija prim. dr. Marijana Persoli-Gudelj. Osim tog osnovnog razloga zelja nam je i potreba
da se u hospicijski pokret ukljuce svi gradovi, cijela Hrvatska. Prikljuciti se treba svuda
gdje se umire. Na mnogo mjesta treba mijenjati stavove i ljudske odnose vezane uz
umiranje.

Ono sto posebno treba naglasiti jest da je na tom simpoziju organizirana cijela grupa
predavanja vezanih uz djedji uzrast. Jos 1995. na raspravi okruglog stola u Zboru lijec-
nika Hrvatske pokusali smo pokrenuti stru¢njake koji se bave djecom u koordinirani
projekt bavljenja problemima vezanim uz umiranje djece. Sada se, evo, pojedinacne
aktivnosti integriraju u cjeline. Svakako, povezani smo jaci u promicanju i ostvarenju
onoga Sto zelimo.”

Uvod br. 10 (lipanj 2001., jubilarni broj, 40 stranica, dvije boje, 10 slika)

»,Nas IV. simpozij Hospicij i palijativna skrb imao je pridruzen slogan: Izazov za 21 stoljece.
Prije viSe godina nai$la sam u jednom clanku Cicely Saunders na misli o obnavljanju
poremecenih obiteljskih veza oko kreveta umirudih. Citirala me u svojem kolektivu.
Uz krevete umiruéih uvijek se iznova mijenja skala Zivotnih vrijednosti. Ono $to je bilo
veoma vazno postalo je nevazno, a ono sto smo zanemarivali dolazi do izrazaja.

U tredi milenij ulazimo s jasno izraZenim drustvenim razvitkom u smislu globaliza-
cije. Cijeli svijet postaje, kako kazu, ,jedno veliko selo” u kojem se svi znaju, ali na vrlo
povrsnoj razini. MijeSaju se rase, narodnosti, religije, principi, obicaji. Oslonac su nam
svi ili nitko. Svakako naglo raste postotak samoubojstava dobro situiranih malodobnika
i to u dobi pred ulaskom u zivot i u ovakvo drustvo. Elektronika moze dati intelektual-
nu i poslovnu podrskuy, ali ne i emocionalnu, odnosno drustvenu. To mogu samo male
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zajednice u kojima su ¢lanovi povezani zajednickim dozivljajima i patnje i veselja, u
neposrednoj komunikaciji. To su prvenstveno obitelj, uza i Sira, prijatelji, zatim dobro-
susjedske neformalne zajednice, pa onda lokalne komune u kojima je osnovni motiv za
akciju - solidarnost.

Ono $to se meni dogada danas moze se tebi dogoditi sutra. Onako kako zelis da se
sutra s tobom postupa, postupaj ti danas s osobom koja je tvoj bliznji. Divna je u svojoj
jednostavnosti i opéoj vrijednosti ona stara narodna poslovica: ‘Sto nisi sebi rad — ne
¢ini drugome’.

Lijepa je filantropija, darivanje novca za velike akcije; lijepa je i Zrtva vlastitih pro-
bitaka za nekoga tko pati, Zrtva motivirana milosrdem; medutim osobe koje to mogu
rijetke su. Ono Sto svatko moze razviti jest osjecaj solidarnosti sa svakim ¢lanom ljudske
vrste. Ljudske su sudbine medusobno jako ovisne i s globalizacijom ¢e to postati jos
viSe. Mi ne mozemo nista jedni bez drugih i upravo zbog te ovisnosti, koja posebno
dolazi do izrazaja na kraju necijeg zivota, ne zaboravimo osnovno.

Uzalud nam sva fascinantna tehnicka dostignuca, izgledi za produzenje zivota,
turisticki izleti u svemir itd. Osnovno je srediti medusobne odnose, koji potkraj Zivo-
ta postaju posebno vazni. To su emocionalno vrlo bogati periodi i u njima najednom
dolazi do izraZaja toliko toga prikrivenog: lijepog, uzvisenog i ruznog, ponizavajuceg
za pojam covjeka. Dajmo svoj prilog ovoj ideji, sada, odmah i danas i... pridruzimo se
hospicijskom pokretu.

Nas Bilten ovim brojem zaokruzuje seriju od 10 izdanja i petu godiSnjicu izlaZenja, s
ucestalosc¢u od dva puta godisnje. Ovo je zato jubilarni broj. Srdacno zahvaljujemo svim
suradnicima ¢iji su napori omogucili njegovo redovito pojavljivanje. Pozelimo mu jo$
mnogo desetljeca promidzbe ideja koje ljudska zajednica mora prihvatiti ako se hoce
odrzati na ovom planetu.”

Suplement br. 1 (studeni 2001., 16 stranica)

Urednica piSe uvod kao predsjednica Sekcije za palijativnu skrb Hrvatskog onkoloskog
drustva HLZ-a (funkciju je ubrzo predala doc. Mladenu Cepuli¢u).

,Palijativna skrb zbog niza razloga u cijelom svijetu, pa konac¢no i u Hrvatskoj, do-
biva na znacenju. Jedna od zadnjih sjednica Prvog kongresa Hrvatskog onkoloskog drustva,
koja ¢e se odvijati u sali A 30. studenoga poslije podne, bit ¢e posvecena palijativnoj
skrbi. Sudjelovat ¢e, uz hrvatske predavace, i dvije gosce iz New Yorka. Prva od je njih
Kathleen Foley, jedan od vrhunskih algologa svjetskog znacenja. Njezina je osobitost i
u tome Sto je neurolog i posebno neuroonkolog, za razliku od drugih algologa, koji su
u pravilu anesteziolozi. U istoj ustanovi, Memorial Skoan-Kettering Cancer Centre, radi i
druga nasa gosca Nessa Coyle, cije je podrucje psihosocijalna podrska tesko bolesnima.
Imati priliku ¢uti tako iskusne strucnjake cast je i veselje za nasu palijativnu zajednicu
u pocetku razvitka. Kako bismo bolje priblizili slusa¢ima diferenciranu i u Hrvatskoj
slabo poznatu ili novu materiju, odlucili smo se na prijevod predavanja gos¢i, koji, eto,
objavljujemo kao Suplement nasem Biltenu za palijativnu medicinju/skrb. Predavanja i sa-
Zeci postera vecine hrvatskih autora objavljeni su u kongresnoj knjizici sazetaka.

U dodatku ¢emo objaviti izvadak i sazetke predavanja sa simpozija Durogesic TTS —
novi nacin primjene opioida u lijecenju boli organiziranog u sklopu otvorenja kongresa 27.
studenoga 2001. Taj simpozij takoder donosi niz suvremenih podataka, koji bi uskoro
mogli znatno promijeniti patnje nasih bolesnika na kraju Zivota.”
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Broj 11 bio je veéim dijelom pripremljen za tisak. Medutim, 2001. je bila osobito
naporna godina za mene, jer su se razvile i prakti¢ne aktivnosti posjeta u Dom za starije
i nemo¢ne u Crnatkovoj 14. Zamislila sam ih kao poligon nadzirane prakti¢ne eduka-
cije nezdravstvenih dobrovoljaca. Istodobno sam razvijala i hospicijske ku¢ne posjete,
u prvom redu sa zdravstvenim profesionalcima dobrovoljcima, boredi se za primjereni
prostor i opremanje polazista tima. Naravno da sam morala dalje koncipirati i organi-
zirati sastanke, daljnje edukacije suradnika i Sire javnosti. Sest mjeseci odgadala sam
operaciju malignoma sve dok me Ruza Sabol nije odvela kirurgu. Prebrzo poslije opera-
cije vratila sam se u bujicu poslova u kojima sam nailazila na daleko premalo podrske.
Forsirala sam u grcu, skupljajuci zadnje snage... imala sam viziju... nisam mogla svima
udovoljiti, moja je tolerancija padala. Svakako sam prestala uredivati Bilten, ¢ije me je
uredivanje stajalo i brojnih no¢i i odlucila sam se na otvaranje mreznih stranica.

5.5. MREZNE STRANICE

Sasvim na pocetku 2004. aktivirala sam podruc- P st B O
je koje sam smatrala jednostavnijim i ocekivala
sam vecu suradnju i jace prosirenje informacija.
Poceli smo s tehnickom pomoc¢i studija [mago iz
Samobora. MreZzne su stranice medutim Zivota-
rile zbog tehnickih problema, koje ja jos nisam
uspjela svladati.

Godine 2007. dobila sam novac od MZSS-a na
celu s ministrom Nevenom Ljubicicem, koji je po-
slije polemike sa mnom u Novom listu hitno osno-
vao novu grupu u Ministarstvu sa zadatkom ,da
ucdini sve $to je momentano moguce za palijativhu
skrb”. Pozvala sam na sastanak u Gundulic¢evoj
tehnicara (pa i Gordanu Spoljar, premda su medu
nama izbijali sve Ces¢i sukobi) i sve dogovorila.
Ona je tjedan-dva kasnije s tehni¢arom, bez mog
znanja, dogovorila podjelu. Ulazi su odijeljeni
s glavom novog dijela — velikim cvijetom sun-
cokreta. Urednistvo drugog dijela potpuno je u
njezinim rukama. Tako sam dosla i do podatka PR E O are: s
o sudjelovanju HUPH-a u publikaciji koju sam  Moj uvodni clanak na novoj web stranici
izradivala iskljucivo ja s Dunjom Skoko-Poljak
i koja nikad nije iziSla zbog dogadaja krajem 2003. Uclanila je Udrugu u EAPC pod
predsjedanjem dr. Gordane Spoljar itd., dakle kompletno promijenila njezinu osnovnu
namjenu. Posebno je ignorirala naziv Regionalni hospicijski centar (RHC)... jer da nema
pravne podloge... Ipak, kopiju pisma podrske ministra zdravstva, ostavila je da visi na
zidu dvorane za sastanke.

< Page 1ot 1

5.6. Clanci Anice Jusi¢ u ¢asopisima, zbornicima i knjigama
vidi Bibliografski popis u ADDENDUM

305



I1I. POKUSAJI OSTVARENJA IDEJA U PRAKSI

1. O POKUSAJIMA OSNIVANJA PRVOG HOSPICIJA U HRVATSKO]

Kao $to sam ve¢ prethodno napisala, prvi moderni stacionarni hospicij u svijetu otvoren
je u Londonu 1967., a 1969. zazivijeli su i njegovi kuéni posjeti. Nasi kolege iz javnog
zdravstva pokusali su provesti ideju hospicija ¢ak i na sjednici Medicinskog fakulteta
u Zagrebu krajem osamdesetih. Nije uspjelo jer je dominirao koncept: ,Mi to sve zna-
mo i sve to ve¢ radimo, svaki na svom radnom mjestu.” Taj je uobicajeni slogan ve¢
mnogo toga u hrvatskoj medicini sasjekao u korijenima. Konacno, svi smo se mi kao
mladi lije¢nici bavili i djecom i starcima, pa su se ipak izdiferencirale specijalizacije i
supspecijalizacije i iz pedijatrije i iz gerijatrije. Tijekom 1990. Marijan Cesarik, neurolog
iz Pozege, bio je na izobrazbi iz elektromioneurografije u Zavodu za neuromuskularne
bolesti. Po povratku u PoZegu, posredovao je pri otvaranju odjela za palijativnu skrb
u svojoj mati¢noj bolnici. Odjel se nakon manje od godine dana funkcioniranja poceo
puniti ranjenicima Domovinskog rata, pa je njegova prvotna uloga napustena i nikada
viSe nije obnovljena.

Tijekom 1993. godine otisla sam s Biserkom Valjak i Enisom Benas u Bolnicu za plu¢-
ne bolest u Rockefellerovu 3. Razgovarale smo s ravnateljem Vrbani¢em o moguc¢nosti
da nam u tom kompleksu ustupi prostor u koji bismo mogli organizirano smjestati
terminalno bolesne. Rekao je da ée razgovarati sa svojim lijecnicima o tome. Nacekale
smo se. Odgovor je bio klasic¢an: oni to vec sve znaju, oni to sve vec¢ rade! Dolazi u obzir
jedna garaza u kojoj je smjeStena stara arhiva itd.

Profesor moralne teologije Valentin Pozai¢ pomogao mi je u organizaciji novo-
ga Hrvatskog drustva za hospicij/palijativnu skrb HLZ-a 1994. On me 1995. pozvao
na Jordanovac kako bi me upoznao sa svojim studentom i redovnikom iz Zajednice
Alexianer Briider. To je zajednica redovnicke brace, najcesce bolnic¢ara/njegovatelja, koja
se bavi ljudima na marginama drustva. Taj srednjovjekovni njemacki red u Njemackoj
opskrbljuje u prvom redu kroni¢ne psihijatrijske bolnice. Poglavar reda bio je spreman
dodi u Hrvatsku, izgraditi kuc¢u/hospicij i dovesti stru¢nu ekipu koja bi radila i pou-
¢avala. Nakon desetak godina sve bi predali hrvatskoj ekipi, koja bi u meduvremenu
stasala. Ono Sto traZze od nas, sto je uvjet za donaciju, jest slanje u Njemacku ekono-
mista ili pravnika na edukaciju iz menadzmenta tijekom dvije do tri godine kako bi
po povratku mogao preuzeti vodstvo hospicija. Trazili su i da se prije njihova dolaska
osigura zemljiSte i suglasnost za strano ulaganje — dakle rjeSavanje administrativnih
problema. Pisala sam ministru zdravstva i socijalne skrbi Andriji Hebrangu, odgovor je
bio uljudan, ali negativan. Osim toga nismo mogli pronaci ekonomista ili pravnika koji
bi iSao na visegodisnju stipendiju te vrste. Zakoni za strana ulaganja u ono su vrijeme
bili vrlo nepovoljni, a i do zemljista nismo mogli do¢i. I onda su aleksijanci otisli graditi
hospicije u Rusiju!!!

Valentinu Pozai¢u predlozila sam da organizira tecajeve u smislu Cicely Saunders,
za bolnicke duhovnike, koji ¢esto prate umiruce. I oni su rekli da oni sve to znaju i da
oni sve to rade, uglavnom — nisu pokazali razumijevanja za inicijativu.

Teziste aktivnosti stavila sam sada na ono Sto mi je bilo dostizno — edukaciju i
promidzbu osnovnih ideja sabiruci brosure Hospicija sv. Kristofora s uputama kako
tehnicki/organizacijski otvoriti pojedine jedinice ili kako selekcionirati zainteresirano
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zdravstveno osoblje i nezdravstvene dobrovoljce. To je sve, ve¢ onda, u Londonu bilo
precizno razradeno.

Na Drugom simpoziju Hospicij i palijativna skrb odrzana je rasprava pod naslovom
Hospicij — razlozi za i protiv. Ona se osnivala na prijevodu tekstova s njemackog jezika.
Umnozeni su u syllabusu zajedno s pitanjima za sudionike rasprave.

Stiv Sinik, poznati karikaturist, poceo nam je crtati promidzbeno-informativni filmi¢
u kojem djeca i pas posjecuju oca koji umire u hospiciju.

U meduvremenu sam osnovala dvije gradanske udruge u nadi da ¢e predsjednistva
novih palijativnih organizacija u bitnoj mjeri preuzeti moje funkcije. Bila sam u prego-
vorima sa zupnikom crkve bl. Marka Krizevéanina vl¢. Jurakom?!, koji se oduSevio ide-
jom hospicija. On je predvidio za hospicij solidnu prizemnu gradevinu, kraj crkve, na
terenu koji bi crkva mogla dobiti natrag od tvornice Nikola Tesla, denacionalizacijom.
Oboje smo se tako veselili, dogovorili smo se ve¢ s kaptolskom odvjetnicom za sastanak
zbog postupka denacionalizacije. Medutim nismo dobili suglasnost kardinala.

U 1999. godini Ministarstvo rada i socijalne skrbi (pomoc¢nik ministra Marijan
Pokrajcic) potpisuje ugovor s UPH-om o dodjeli 450.000 kuna za osnivanje hospicija.
Sredstva iz drzavne lutrije isplac¢ivana su preko racunovodstva HLZ-a, u neredovitim
ratama, razlicitih iznosa. Ugovor sam potpisala kao potpredsjednica UPN-a 14. rujna
1999. Potpisala sam i ugovor na 50.000 kuna za osposobljavanje volontera za rad sa
starim osobama u terminalnoj fazi bolesti.

Tijekom 2000. ipak pocinju konkretni dogovori o izgradnji hospicija. U prosincu
2000. napravljen je i Inicijalni dokument za izgradnju Regionalnog hospicijskog centra
— Zagreb. Autorski tim cinili smo arhitektica Ivana Turkovi¢- Ostrogovi¢, ekonomist
Stjepan Krajacic i ja. Arhitektica Ines Mercep iz Urbanistickog zavoda pronasla je pri-
kladnu parcelu u Dubravi, u neposrednom susjedstvu crkve i samostana hercegovackih
fratara s potpuno sredenim vlasnistvom (Grad Zagreb). Na Sajmu udruga na Cvjetnom

2000. u Gunduli¢evoj
49 odrzan je sastanak
sa arhitekticom Ivana
Turkovi¢-Ostrogovic (u
sredini), desno Stjepan
Krajacié, a lijevo Vesna
Lopina jedna od mojih
proih i najustrajnijih
suradnica. Tema
sastanka je bio projekt
izgradnje hospicija.

361 VI¢. Jurak imao je iskustva u organizaciji jedinica koje ne spadaju u podrudje uzih zupnickih obveza — u suradnji s
Fakultetom za defektologiju uhodao je malu jedinicu za osposobljavanje intelektualno oste¢enih za samostalan Zivot u
inkluziji te jedinicu za pomo¢ majkama bez bracnog druga.
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trgu imali smo prodajni stol. Pridruzio nam se i gradonacelnik Milan Bandi¢ i Zvonimir
Sostar, procelnik Gradskog ureda za zdravstvo, obec¢avaju¢i nam pred fotoreporterima:
parcelu, besplatnu gradevinsku dozvolu te besplatne infrastrukturne prikljucke.

Te, 2000., godine imali smo jos jednu ponudu, i to iz Kanade. Rijec je o Hrvatu koji
je u Kanadi bio namjesten u poduzecu sto je proizvodilo i postavljalo solidne montazne
domove za starije osobe ili kroni¢no bolesne. Poduzece je Zeljelo uci na trziste BiH i RH.
Izgradili bi nam solidni montazni hospicij. Medutim, zakoni za strana ulaganja tada
su u obje republike bili krajnje nepovoljni; osim toga — nismo dobili zemljiste. Grupa
Zvonimira Sostara imala je drugacije planove za zemljiste koje smo odabrali.

Nesto kasnije ministrica Ana Stavljeni¢-Rukavina Salje me u Odru kraj Zagreba na
razgovor u vezi sa smjestanjem hospicija u nekadasnji srednjoskolski konvikt trecere-
daca sa Ksavera. Vrlo neugodan razgovor zavrsio je uvjetom: , Dajte nam 10 milijuna
kuna i mi ¢emo vam osigurati 10 kreveta.” Naravno da to nije doslo u obzir. Tamo je
kasnije ureden relativno luksuzan i skup dom za starije i nemocne.

Na godisnjoj skupstini 2001. godine sve tri organizacijske jedinice - HDH/PS, UPN
i HDPH - redefiniraju buduce aktivnosti. Bitno je bilo izlaganje arhitektice Ivane
Turkovié¢-Ostrogovi¢ o izradi inicijalnog dokumenta za izgradnju Regionalnog hospi-
cijskog centra — Zagreb. Imat ¢e hospicijski dnevni boravak, ambulante — za bol i palija-
tivhu medicinu, za zalovanje, prostor timova kucne skrbi, nastavni centar te stacionar
s 14 bolesnickih postelja. Broj kreveta odreden je uz nadu da ¢e on uci u sustav barem
djelomicnog zdravstvenog osiguranja. Manji broj ne bi bio racionalan ako se uzmu u
obzir svi prateci sadrzaji koje te postelje moraju imati. To su: ambulante, kupaonice,
administrativni prostor.

Predvideni su prostori za boravak obitelji ili pratnje, prostor za hospicijsku ljekarnu,
praonicu rublja, garderobu osoblja, energetski opskrbni centar, skladista. Objekt mora
ispunjavati sve uvjete u vezi s boravkom teSko pokretnih osoba, sanitarni ¢vor i druge
jedinice moraju biti dostupne uz drzace, rampe i druga pomagala. Uzimajudi u obzir
sve sadrzaje koje takav hospicij zahtijeva, takva gradevina mogla bi imati dva kata, ne
smije biti montazna ve¢ klasi¢no gradena jer se Zagreb nalazi u 9. trusnoj zoni. Osim
toga mora imati svu infrastrukturu, mora imati dovoljno povrsine za parkiranje osob-
nih vozila sto osoblja $to obitelji ili pratnje bolesnika. Treba voditi racuna i o parkiranju
sanitetskih vozila.

Sam centar mogao bi imati oko 2.400 m?. Kako bi se mogli ostvariti svi prateci objek-
ti, gjelokupna parcela trebala bi idealno iznositi oko 10.000 m?. S obzirom na to da ¢e
se centar graditi u vec¢ naseljenom dijelu grada, to ¢e se dobivena povrsina prilagoditi
veli¢ini centra. Procjena kostanja ovisi o tome hoce li se zemljiste dobiti besplatno ili ce
ga trebati platiti; isto je i s gradevinskom dozvolom: ovisi o tome hoce li infrastrukura
biti prisutna ili ¢e je trebati istom dovoditi na gradiliste. Svi se poslovi mogu do neke
granice donirati, no ima ih koji se moraju platiti. Ukupno je procijenjeno da bi hospicij
mogao stajati negdje oko 14.365.000 kn.

Dogradonacelnica Zagreba Morana Palikovi¢-Gruden zastupala je ideju mnogokre-
vetnog hospicija, najmanje 40 kreveta, manje se ne isplati. Prijedlog arh. Turkovi¢ prema
kojem bi hospicij imao 14 kreveta bio je prema tome neisplativ. Molili smo arhitekticu
da prijedlog preradi na 40 kreveta... ona je to ucinila... cijena je sada iznosila 17.424.800
kn, ali i opet nismo dobili ono $to smo ocekivali.
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Zavod za javno zdravstvo grada Zagreba, Sluzba za socijalnu medicinu, izdaje 2004.
Elaborat za izgradnju hospicija u gradu Zagrebu s prijedlogom od 200 kreveta. Predao mi
ga je uime Gradskog drustva Crvenog kriza Zagreb moj kolega, predsjednik toga grad-
skog drustva, Radoslav Skarica.

U 2004. Egidio Cepuli¢ kao predsjednik HUPH-a organizira koncert ,za izgradnju
Hospicija sv. Luke”. Prikupljeno je nesto vise od 80.000 kuna. Suma je zahvaljujuci dru-
gim izvorima zaokruzena na 100.000 kuna i orocena.

Tijekom 2005. obratila sam se pismom na tri adrese:

1. Dubravki Bosni¢, koju sam upamtila kao osobu s ,mnogo srca i duse” za teske, pa
i umirude bolesnike u Zavodu za imunologiju Klinike za unutarnje bolesti Rebro,

2. Ani Stavljeni¢-Rukavina, koja je u to vrijeme bila pomoc¢nica ravnatelja za kvalite-
tu (kao ministrica zdravstva pokazala je interes za hospicijske probleme),

3. Zeljku Reineru, ravnatelju KBC-a Zagreb — predlagala sam mu u prvom dopisu
da se tzv. ,,vila” na Rebru preuredi u hospicij; odgovor je bio negativan ,jer je ve¢
sve rasporedeno”.

Nova inicijativa dolazi iz Hrvatske misije u Londonu. DoSao je don Drago Berisic,
kojem se obratio arhitekt Hrvat, s mjestom boravka u Londonu, koji bi bio voljan grad1t1
hospicij u Hrvatskoj. Tada aktualan predsjednik HUPH-a Egidio Cepuli¢ ¢ak je za vri-
jeme posjeta Hrvatskoj misiji u Londonu dao arhitektu informaciju da imamo zemljiste
u svom vlasnistvu — u Dubravi. Od Davida Olivera dobila sam nacrt Hospicija Majke
Divne u Dubravi, Zagreb, u tri varijacije, Sto ga je izradio Viktor Vrecka, dipl. ing. arh.,
koji je, medu ostalima, posjetio i Wisdom Hospice u Rochesteru.

U RHC-u je sastanak s don Dragom BeriSicem veoma podigao moral. Donio je
idejni projekt Hospicija Majke Divne, kojem bi nosilac bila Hrvatska katolicka misija u
Londonu.

Dobila sam i kopiju njegova dopisa od 30. svibnja 2006. naslovljenog na podpred-
sjednika Sabora Luku Bebic¢a: ,Uime gradana RH u Hrvatskoj Zupskoj zajednici u
Londonu (Josip Care, obiteljska medicina, Anda Luci¢, fizioterapeutkinja, Renata
Mardetko, vis, Marija Kolari¢, ms, Bozena Maros, ms, Viktor Vrecko, dipl. ing. arh.).”
Prilozio je dopis HDH/PS-a HLZ-a, zapisnik Povjerenstva za palijativnu skrb MZSS-a
od 12. svibnja 2005., knjizicu Preporuke VE, te Nacrt izmjena prijedloga zakona Hrvatske
stranke umirovljenika. Isti tekst s istim prilozima uputio je i Luciji Cike$, pedijatrinji,
zastupnici HDZ-a u Saboru RH.

Medutim sve se srusilo na pregovorima s Gradom, koji je trazio javno- privatno
partnerstvo. Don Dragi Berisi¢u tijekom pregovora s gradskim ocima pozlilo je i hitno
se vratio u London. I od hospicija opet nista!

Dopisom sam se 20. lipnja 2006. obratila Luciji Cikes.> Nije bilo odgovora.

Krajem ljeta 2006. pokrenuta je jo$ jedna akcija za osnivanje hospicija, i to u nepo-
punjenom prostoru nadbiskupskog Caritasa, u Ustanovi za stare i nemo¢ne Sv. Kamilo
de Lellis u Vrbovcu. Na ¢elo te ustanove u meduvremenu je dosla socijalna radnica
Elza Parlov, nasa stara znanica iz Doma za starije i nemoc¢ne — Centar u Crnatkovoj
14, Zagreb.’3> Nakon izleta u Vrbovec oblikovala sam konkretni projekt Ustanova za

362 Lucija Cike$, pedijatrinja i nacionalna koordinatorica razvoja sustava socijalne skrbi RH.
363 Prijedlog Jelene Brajée, godinu dana ranije, za suradnju u domu u Vrbovcu nisam prihvatila.
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zdravstvenu njequ umirucih. Pisala sam Valentinu Pozai¢u. U organizaciji nadbiskup-
skog Caritasa bile su u tijeku velike reforme... Obe¢ana nam je pomoc¢ od tima Jadranke
Kosor i farmaceutske firme Griinenthal, govorilo se ¢ak i o financiranju jednog lijecnika
u punom radnom odnosu.

U novinama su se kasnije javljale izjave poput one o pretvaranju Opce bolnice
Sveti Duh u hospicij, o gradnji hospicija u Luckom u blizini aerodroma, o prenamjeni
Specijalne bolnice za kronicne bolesti u Rockfellerovoj i sl.

Tijekom 2008. javlja mi se Senaida Halilovi¢** zbog prisustvovanja 2. kongresu
Hospicij i palijativna skrb - osnovno ljudsko pravo. Ocekuje od kongresa pomoc za , bolje ra-
zumijevanje tipologije hospicija”. Tema koju obraduje glasi: Hospiciji — novi objekti zdrav-
stvene skrbi. Dala sam joj niz materijala. Javio mi se i apsolvent arhitekture Robert Bodis.
Radio je diplomski rad pod naslovom Hospicij. Mentor mu je prof. Boris Koruznjak.
Dakle i na arhitekturi se javljaju inicijative!

Pocetkom 2009., kada sam vec i formalno napustila sudjelovanje u organizacijskim
aktivnostima, javilo mi se dvoje struénjaka zainteresiranih za izgradnju hospicija. Bio
je to inZenjer iz Rijeke, ¢ije je poduzece dobilo narudzbu za izradu projekta izgradnje
hospicija na teritoriju psihijatrijske bolnice Lopaca kraj Rijeke. Dala sam mu kopije na-
Seg inicijalnog dokumenta Sto ga je izradila Ivana Turkovi¢-Ostrogovi¢, arh., i brosurice
Hospicija sv. Kristofora u Londonu. Jo$ u prosincu 2008. javila mi se e-postom Vesna
Paskovi¢ zbog upucivanja zaposlenika na izobrazbu iz palijativne skrbi te uclanjenja u
Udrugu - jer Psihijatrijska bolnica Lopaca planira otvoriti hospicij!

2. REGIONALNI HOSPICIJSKI CENTAR (RHC) ZAGREB

a. Centar u Gunduli¢evoj 49 i na Svacic¢evu trgu 16

Ujesen 1999. odrzao se tecaj za dobrovoljce, zdravstvene i nezdravstvene djelatnike,
u pet cjelodnevnih modula subotom u HLD-u u Zagrebu. Zadnji modul odvijao se na
inicijativu vms Josipa Gazibara u Samoboru. Nakon zavrsenog tecaja trebalo je poceti s
praksom, tj. hospicijskim kuénim posjetima u franjevackom samostanu. Prvi sam posjet
napravila pocetkom prosinca sa vis Stanom Lovric¢ i to nepokretnoj starici (92 godine)
u JuriSicevoj ulici.

Poceli su iduc¢ih mjeseci i sastanci grupe od 10 (od 30 polaznika Prvog tecaja za
dobrovoljce u kué¢nim posjetama) u Gundulic¢evoj 49.

U organizaciji ku¢nih posjeta trebalo je rjesiti tri problema:

1. problem prostora za konzultativne sastanke interdisciplinarnog hospicijskog
tima zdravstvenih profesionalaca, 2. problem smjeStanja zdravstvenih rekvizita i ad-
ministracije hospicijskih ku¢nih posjeta i 3. problem organizacije prakti¢ne edukacije
nezdravstvenih dobrovoljaca za hospicijske kucne posjete, uz sastanke supervizije.

Smatrala sam da je za pocetak najprimjereniji nacin prakticne edukacije za nezdrav-
stvene volontere posjec¢ivanje domova za starije i nemoc¢ne, ¢iji su brojni Sticenici cesto
vrlo osamljeni. Htjela sam da dobrovoljci uvjezbaju pristup stranoj osobi u nevolji i
suradnju s njihovom najblizom okolinom, uz superviziju iskusnije osobe koja ¢e s ve-
¢om vjerojatnosti uociti probleme. Zbog poligona izobrazbe, najprije sam se obratila

364 Dipl. ing. arhitekture, asistent na Arhitektonskome fakultetu u Sarajevu.
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ravnateljici Doma za starije i nemocne Pescenica. Ravnateljica nam je ubrzo priopé¢ila da
njezin upravni odbor doma odbija dolazak dobrovoljaca kao nesto — suvisno.

Prihvatili su nas u Domu za starije i nemo¢ne Centar u Crnatkovoj 14. Prve sam go-
dine osobno, jednom tjedno, vodila grupu od dvanaestak dobrovoljaca, u kontinuitetu
(i preko ljeta, kad su potrebe najvece). Kasnije su to preuzele stalno zaposlene socijalne
radnice — u statusu koordinatorica volontera, u punom radnom odnosu, s prekidima
zbog godisnjeg odmora, i tako je to bilo do 2009.

Poslije posjeta domu, sastajali bismo se na supervizijskim sastancima, najprije u
mojem stanu u Gundulicevoj 49. Preko ljeta i uz povecan priljev dobrovoljaca, sastajali
smo se u blagovaonici doma, a kasnije u posudenim prostorijama Prijatelja zagrebacke
klasi¢ne gimnazije na Svacicevu trgu 16. Tamo smo mogli razviti i relativno naporne
sastanke u tri dijela. Nakon posjeta domu, slijedila je rasprava o dozivljenom (problemi
u kontaktima, posebno s domskim personalom). Nakon toga slijedila su dva sata preda-
vanja o osnovama palijativne skrbi, rasprava te prakticne demonstracije. Do jeseni 2001.
uspjeli smo organizirati dva niza takvih sastanaka kao zamjenu za petmodularni tecaj
za dobrovoljce iz 1999. Nazvali smo ga Tecaj za dobrovoljce jednom tjedno kroz tri mjeseca.
Uspjeli smo ga ponovljati dva puta godisnje. U meduvremenu su se redovito odradivali
posjeti i supervizijski sastanci, bez predavanja.

Ideja osnivanja regionalnog hospicijskog centra pocela se razvijati u kontaktima s
Mary Callaway i Kathleen Foley tijekom 2000. godine. Povod je, izmedu ostalog, bila i
skucenost prostora u mojem privatnom stanu. Tu je bila i prirucna apoteka i prvi zdrav-
stveni rekviziti, kartoteka posjeta i sva administracija projekata od onih Ministarstva
rada i socijalne skrbi, do OSI-ja Hrvatska i OSI-ja New York. Tu je bilo i radno mjesto
poslovne tajnice. Na moj se telefon prijavljivao i zahtjev za posjet i tamo je dolazila
lije¢nica iz grada u kontrolu rada i arhive u okviru malog projekta Sto ga je financirao
Gradski ured za zdravstvo i socijalnu skrb.

Prva potrebna pomagala u kuc¢noj njezi kupovali bismo i direktno ih otpremali bo-
lesniku, a evidentirali smo ih kao vlasnistvo HUPH-a i UPH-a. Sje¢am se prvog kreveta
za nepokretnu bolesnicu, staru 36 godina, s velikim sakralnim dekubitusom i metasta-
zama melanoma, koji sam osobno izabrala i kupila u prodavaonici Hospitalije u Ilici.
Poslije smo ga morale sloziti u hodniku moga stana jer majka bolesnice nije dopustala
montazu kreveta u njezinu stanu.

Vise umirovljenih lije¢nica sudjelovalo je u akcijama organizacije simpozija i drugih
sastanaka. Medutim za ku¢ne posjete od medicinskog sam osoblja bila na raspolaganju
— samo ja. Istom krajem 2000. pridruzuje nam se Ankica Prugovecki, pa onda Ivanka
Kotnik (poslije boravka u hospiciju u Buffalu) te Matija Rimac i Slavica Naumovski
Mihali¢. Konzilijarni specijalisti ukljucivali su se pojedinacno, na posebni poziv.35
Ponavljana pismena i usmena traZenja za dodjelu prostora upravljena gradskim vlasti-
ma, odnosno njihovim celnicima, nisu davala rezultate.

Slucajni direktni kontakt Ivanke Kotnik s anonimnom suradnicom u Gradu donio
nam je prostor praonice rublja u Hiréevoj 1. Taj prostor i zgrada bili su pod nadlestvom
Doma zdravlja Maksimir, kasnije Zagreb — Istok. Prije Domovinskog rata bila je to zgra-
da uzorne Skolske medicine, u ¢ijem je projektiranju sudjelovala arhitektica Turkovié-
Ostrogovi¢, kasnija autorica naseg ,Inicijalnog dokumenta” za izgradnju hospicija.

365 Kirurg Janko Hancevi¢, dermatologinja Purdica Karli¢, fiziatrica Nada Kraljevic itd.
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Zgrada u Hircevoj

1, pogled iz Skrlceve
ulice. Na strani okre-
nutoj prema skolskom
dvoristu ostakljeni
zid prostorija RHC-a,
oznacen je crvenom
strelicom.

Ciscenje vece prostorije, kasnije
predavaonice, dobrovoljka Suzana
Cukrov.

Nakon raspada spomenute specijalizacije, zgrada je prenamijenjena i ostao je prazan
prostor velike praonice rublja od preko 90 m?.

Bile su to dvije podrumske prostorije, mala i veca, s predvorjem. U manjoj su na
zidanim postoljima bile montirane goleme perilice za rublje. Svuda su ispod stropa bile
cijevi. Duz cijelog desnog zida bile su metalne police na koje se odlagalo izglacano ru-
blje. Suprotna strana bila je u staklu, s prizemnim pogledom na zelenu ogradu velikoga
skolskog dvorista. To je bilo ono najpozitivnije u dodijeljenom nam prostoru. Sanitarni
¢vor bio je kat nize. Najam je bio 2 kn/m? plus reZije.

Po principu ,bolje ista nego niSta” krenuli smo na preuredenje. Idejni nacrt dao
je gradevinski poduzetnik Ostoja Culibrk besplatno. I adaptacijske radove radili su
dobrovoljci.3* Morali smo placati materijal, prijevoz, dio pokudcstva, zdravstvene

366 Zidarske radove obavljao je Stjepan Kalazi¢ sa svojim prijateljem, elektri¢arske suprug socijalne radnice Suzane Havelka-
Norsi¢, li¢ilacke brat Stefanije Pecnik, nade istaknute privatne donatorice, i opet Stjepan Kalazi¢ itd. Cis¢enje je u cijelosti
pokrila aktivnost dobrovoljaca RHC-a.
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Sastanak dobrovoljaca u
novom prostoru. U redu na
strani prozora od desna na
lijevo: Suzana Havelka-
Norsié, Ivanka Kotnik,
Matija Rimac, Silvija Brkic,
Barbara Wolf i Ninoslava
Milic¢ié. Ostalo su nezdrav-
stveni dobrovoljci.

Predavanje Fliss Murtagh,
specijalistkinje palijativne
medicine (koja je kasnije
presla iz Rochestera u
London; iz grupe Davida
Olivera u grupu Irene
Higginson).

Vi

rekvizite za posudivanje, u prvom redu krevete na daljinski upravlja¢, WC stolce,
hodalice, dostavu itd.

Vec u travnju 2002. od Ministarstva zdravstva zatrazili smo legalizaciju prve hospi-
cijske jedinice u Zagrebu jer smo potpisali ugovor o najmu s Domom zdravlja Maksimir
na pet godina. U zahtjevu smo predvidjeli razvitak sljedec¢ih organizacijskih grupa: ad-
ministracije s telefonom/telefaksom i PC-om, centra hospicijskih ku¢nih posjeta, priruc-
ne apoteke, skladista pomagala u njezi, ambulante za bol i palijativnu skrb, jedinice za
zalovanje, jedinice za konzultativne i supervizijske sastanke, urednistva Biltena i drugih
promidZzbenih i informativnih materijala te istrazivacke jedinice.

b. Otvorenje RHC-a 10. listopada 2002.

Jos$ 24. svibnja ministar zdravstva Andro Vlahusi¢ dostavio nam je , pismo podrske”.
Uokvirili smo ga i stavili na zid procelja dvorane za sastanke. Ono glasi: ,PoStovana,
ovim putem slobodni smo izvijestiti Vas da Ministarstvo zdravstva podupire program
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Dunja Skoko-Poljak u ime
MZ,RH reze vrpcu.

osnivanja prve hospicijske jedinice u Republici Hrvatskoj koju ¢e Hrvatsko drustvo za
hospicij i palijativnu skrb organizirati u prostoru Doma zdravlja Maksimir, Hirceva 1, u
Zagrebu. Nastojanja udruge da kroz svoj rad pomogne u pronalaZenju strucnih rjesenja
za potrebe umiruéih osoba od izuzetnog su znacenja te predstavljaju doprinos razvoju
zdravstvene skrbi u Republici Hrvatskoj, na ¢emu Vam Zelimo izraziti svoju zahvalnost,
kao i podrsku u predstojeé¢im aktivnostima.

Ujedno napominjemo da predmetna djelatnost nije ugradena u Zakon o zdravstve-
noj zastiti te trenutno ne postoji pravna osnova za odobrenje rada hospicijske jedinice u
okvirima zdravstvenog sustava prema vazecim propisima.

Kako je i Povjerenstvo za palijativnu skrb Ministarstva zdravstva poduprlo aktivnost
legalizacije prve hospicijske jedinice i dostavilo prijedlog potrebnih izmjena i dopuna u
Zakonu o zdravstvenoj zastiti u svezi organizacije palijativne skrbi i hospicija, misljenja
smo da gore navedenu problematiku treba definirati u okvirima zakonskih propisa i
time omoguciti organiziranje predmetne djelatnosti na podrucju Republike Hrvatske.”

Otvorenje smo predvidjeli za 10. listopada. Dan ranije, ekstremno iscrpljena, sazvala
sam tim ku¢nih hospicijskih posjeta u svom stanu da ga informiram o definitivnhom
programu i mojem izlaganju. Prezentirala sam im program otvorenja. Osjetila sam ne-
godovanje bez ijedne rije¢i. Nakon pozdrava gostiju i moga uvoda (koji sam procitala
prisutnima da ih o svemu, kao obicno, informiram), govorit ¢e Boris Adamek, pred-
sjednik UPN-a. Ja sam u to vrijeme jo$ bila i predsjednica HUPH-a. Obje udruge bile su
osnivaci/pravne osobe — vlasnice centra — i to je bio logic¢an redoslijed. Boris Adamek
trebao je prikazati brojne slike iz razdoblja adaptacije prostora, slike s konferencija,
simpozija, sastanaka i drugih dobrovoljackih aktivnosti ¢lanova, slike koje je uistinu
lijepo izradio. Poslije toga lije¢nice i sestre mogle su dodatno prikazati hospicijske ku¢-
ne posjete, prema Zelji. Medutim u sklopu kompeticijske pobune, vezane uz inicijativu
Joanne Coury, od toga nije bilo nista.

Na moj prijedlog prerezala je vrpcu predstavnica Ministarstva zdravstva Dunja
Skoko-Poljak, koja nam je bila bitna u razvijanju zakona. Cin otvorenja blagoslovio je o.
Antun Cvek, DI, a okupljene su pozdravili: Milan Ferkovi¢, uime HLZ-a i Zagrebackih
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lije¢nika pjevaca koji su nas toliko puta razveselili; Davor Jezek, koji nam kontinui-
rano pomaze u ukljucivanju ,palijative” u nastavu Medicinskog fakulteta u Zagrebu,
Sabina Balenovi¢ (Ministarstvo rada i socijalne skrbi) i drugi predstavnici. Prisutni su
bili Branko Richter, Anton Zimolo, Ivan Segota, David Oliver i brojni drugi uglednici i
dobrovoljci/donatori, a i ¢lanovi obitelji preminulih u nasoj njezi.

c. Aktivnosti RHC-a

Aktivnosti Regionalnog hospicijskog centra odvijale su se u viSe smjerova:

1. Organizacija i obavljanje brojnih interdisciplinarnih hospicijskih ku¢nih posjeta s
redovitim tjednim konzultativnim sastancima srijedom, koje sam ja vodila.

2. Organizacija posjeta nezdravstvenih dobrovoljaca u Domu za starije i nemoc¢ne
Centar, Crnatkova 14, s redovitim tjednim supervizijskim sastancima wuforkom u
Hircevoj 1.

3. Pocela je raditi i ambulanta za palijativnu skrb uz uobicajeno upisivanje pregleda.
Bolesnike, odnosno ¢lanove njihovih obitelji, pocele smo primati Matija Rimacija.
Zbog pomanjkanja vremena i losih uvjeta, aktivnost je zapela.

4. Melita Stipancic¢-Reiner organizirala je utorkom i petkom tecajeve za nezdravstvene
dobrovoljce koji sudjeluju u zalovanju. Sama je ambulantno rjesavala psihotera-
peutskim postupcima slucajeve velikih problema. Pocela je u RHC-u odrzavati i
psihoterapeutske tecajeve Ozdravljenje promjenom stavova.

5. Nastavljeni su teCajevi za nezdravstvene dobrovoljce utorkom kroz tri mjeseca.
Pokusavali smo odrzati ritam tecajeva od dva puta godisnje.

6. Poceli smo u RHC-u (umjesto u prostorijama HLD-a — jer se njihova upotreba
pocela placati) organizirati i viSednevne tecajeve, engleske i hrvatske.

7.1z Gunduli¢eve 49, dakle iz mog stana, premjesteni su u sastav RHC-a i urednis-
tvo Biltena prirucna biblioteka, prijevodi knjiga te knjiZica u izdanju hospicijskih
udruga, ostaci materijala sa simpozija i konferencija, formulari anketnih upitnika,
ostaci od prodajnih akcija — slike i oslikano staklo ili kamenciéi. Na zidu su bili
izvjeSeni posteri s kongresa EAPC-a, uokvirene slike s nacrtom kontakata, od
interkontinentalnih do europskih i lokalnih, te pismo podrske RHC-u sto ga je
uputio ministar zdravstva Andro Vlahusic.

8. Magazin zdravstvenih pomagala i sredstava za njegu u kudi stalno se obnavljao:
sobni WC, sobna dizalica, hodalice, antidekubitalni madraci, TENS, ¢ak i niz kre-
veta na elektronicko upravljanje, koje bismo posudivali u pravilu bez naknade.
Nisam bila zadovoljna evidencijom prometa. Pokusali smo uvesti minimalnu
naknadu za popravke i ¢iS¢enje posljedica upotrebe nesavjesnih posudilaca, ali to
se nije pravo uhodalo, kao i pridrzavanje striktne indikacije za posudbu kreveta.

9. Organizirana je i priru¢na apoteka pod nadzorom mr. ph. Nine Mili¢i¢.

Prednost se svakako davala ku¢nim posjetima i konzultativnim sastancima na ko-
jima se referiralo o bolesnicima. Voditeljica je pokusavala razviti raspravu o slucajevi-
ma, osnova su trebali biti protokoli posjeta, koje je trebalo izraditi u triplikatu. Jedan
primjerak trebao je i¢i bolesniku, jedan nadleznom lijecniku opce prakse i jedan u ar-
hivu. Medutim ispunjavanje formulara bilo je vrlo neredovito i povrsno. Nabavljeni
su i diktafoni za lijecnike, s time da diktate prepiSe poslovna tajnica. Usprkos takvom
suvremenom tehnickom rjesenju i diktiranje i prepisivanje bilo je iznimno.
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Svaka lije¢nica imala je svoju lijecnicku torbu, a medicinske sestre i tehnicar svoju.
Ona se punila iz prirucne apoteke. Nadzor je nad njom imala Caritasova farmaceutkinja
Nina Milicic.

Oblikovan je i mali kuhinjski kutak u vecoj prostoriji u kojem se moglo skuhati ¢aj ili
kavu, drzati nesto suda za prigodne domjenke sudionika tecaja ili sastanaka. Nastojala
sam, po principima Cicely Saunders, u svemu razviti pozitivnu domacu atmosferu. Na
ulazu je bila administrativna jedinica opskrbljena djelomi¢no donacijskim, a djelomi¢no
kupljenim elektronickim aparatima i faksom, s dva radna mjesta: za poslovnu tajnicu i
koordinatoricu volontera, obje u stalnom radnom odnosu.

Matiji Rimac dala sam zadatak da razradi tehniku primjene supkutanih infuzija
analgetika i drugih medikamenata. Nabavila sam literaturu i dva perfuzora.’” Pocela je,
ali nije razvila tehniku. A ipak su supkutane infuzije u svijetu jedan od osnovnih obli-
ka pomoc¢i u terminalnoj fazi, pogotovo u kuci. Medutim ni Marijana Persoli-Gudelj,
predsjednica HDLB-a, nije mi dala podrsku tvrdeci da je iv. primjena bolja, a ovakva
primjena suvisna.

Nikako nisam uspjela postic¢i suradnju medu ¢lanovima tima niti sam uspjela razviti
interes za $iru problematiku hospicijskog pokreta, od zakonske do drustvene. Cinjenica
je svakako da im nisam uspjela osigurati stalni radni odnos, a volontiranje ne moze u
beskraj trajati, tim viSe Sto se ispostavilo da je pravi motiv vecine sudionika bio — pro-
naci bolje radno mjesto od dosadasnjeg.

d. Pokusaj osnivanja ustanove za palijativnu skrb.

Zahvaljujuci radu Povjerenstva za palijativhu skrb MZSS-a 2003. je u Zakon o zdrav-
stvenoj zastiti usao clan 81., po kojem se na razini primarne zdravstvene zastite otvara
mogucnost otvaranja samostalne ustanove. Ona obuhvaca palijativni interdisciplinar-
ni tim ku¢nih posjeta (lije¢nik, medicinska sestra, fizikalni terapeut i socijalni radnik
s posebnom izobrazbom za pristup umiru¢em), ambulantu za bol i palijativhu skrb
te dnevni boravak. Istodobni prijedlog otvaranja stacionarne ustanove hospicija kao
,specijalne bolnice” na sekundarnoj razini nije tada u Saboru prihvacen.

Nesto kasnije, nakon promjene ¢lanova Vlade i ministra, iziSao je Pravilnik o mini-
malnim uvjetima za osnivanje zdravstvene djelatnosti, koji je Hrvatska lije¢nicka komora
u dva navrata odbila. U prvoj je verziji za ,,Ustanovu za palijativhu skrb” izostavljen
tim hospicijskih kuénih posjeta — jer ih ve¢ rade lijecnici primarne zdravstvene zasti-
te. U ambulanti za bol (koja je odijeljena od palijativne skrbi), predviden je specijalist
anesteziolog,® nabava respiratora, tubusa, defibrilatora itd.*® Za potrebe fizikalnog te-
rapeuta, koji ¢e jedini odlaziti u kuce, predvideno je sljedece: magnetoterapija, parafin,
fango-blato itd.*® U drugoj verziji Pravilnika, na moj prigovor, izostavljeni su samo
— parafin i fango¥! u okviru fizikalne terapije.

Za dobivanje dozvole za otvaranje ustanove trebalo je ili nabaviti spomenute rekvi-
zite ili isposlovati promjenu Pravilnika preko Povjerenstva za palijativnu skrb.

367
368
369
370
371

Preko Medunarodnog kluba Zena i njihove prodajne izloZbe u prostorijama Puckog otvorenog veleucilista u Vukovarskoj.
Sto nije opravdano jer algolog moZe biti i neurolog i lije¢nik opée prakse ako prode dodatnu izobrazbu.

To su rekviziti hitne sluzbe i intenzivne njege.

Potrebna je ustvari samo kucna kineziterapija/masaza, upute za iskasljavanje, eventualno TENS.

Fango i umirudi... za nas na terenu tragikomedija!

316



Ipak sam Ministarstvu zdravstva i socijalne skrbi predala molbu za dozvolu otva-
ranja ustanove na lokaciji Hirceva 1. Trazili su uvijek ,jos nesto”. Najprije je udruga
vlasnica (HUPH) trebala sastaviti posebnu , Odluku o osnivanju ustanove”, pa onda
preciznu kadrovsku strukturu, pa onda nismo dobro definirali apoteku, bila su potreb-
na dva WC-a u istoj razini itd. Pozitivno rjeSenje dobili smo istom u periodu kad su
trzavice unutar RHC-a dostigle vrhunac. Trebalo je poimenicni sastav kadrovske struk-
ture mijenjati. Problem je bio s kime. Ja sam se najprije povukla iz RHC-a i HUPH-a, a
onda 2009. i iz HDH/PS-a HLZ-a.

PokuSala sam jo$ zadnjim snagama, pomocu ministarskog povjerenstva i preko
Drugog kongresa nesto dovrsiti, ali uzalud. Konacno pozitivno rjesenje, koje je trebalo
jos samo registrirati na Trgovackom sudu, tako je otislo u zastaru. Od 2003. pripremala
sam RHC za pretvorbu u ustanovu i opet se sve slomilo na ljudskom faktoru, na mojim
nasljednicama... koje nisu znale iskoristiti tude iskustvo ve¢ su uvijek nanonovo , otkri-
vale toplu vodu” i mene zvale ,, upomoc”, kad bi se sustav poceo urusavati. A ja vise
nisam mogla, a i... viSe nisam htjela gubiti zadnju energiju.

3. HOSPICIJSKI KUCNI POSJETI

a. Zasto hospicijski kucni posjeti?

Onome tko ima topli dom ideal je zavrsiti Zivot u svojem domu. Za starije, zdrave osobe
promjena okoline Cesto je velik stres, a pogotovo za nemoc¢ne umiruce. Nazalost, zbog
nezadovoljavajuce reorganizacije primarne zdravstvene zastite 1992., broj jednostavnih
kuénih posjeta do danas se drasti¢no smanjio. Usprkos toj cinjenici, susretali smo se
u promidzbi palijativne skrbi medu lije¢nicima primarne zdravstvene zastite s para-
doksalnom parolom: , Mi sve to radimo, mi sve to znamo...” — dakle vas ne trebamo! A
problem je za vedinu ipak — kada i kako to obaviti.

Vrlo brzo pokazalo se i da prisustvovanje neiskusnih predavaca na nekoliko preda-
vanja ne moze dati dovoljno informacija o danas opseznom specijalistickom podrucju.
Hospicijski kuéni posjeti traze dodatnu izobrazbu, ali u prvom redu, vrijeme za razgo-
vor ¢lanova hospicijskog interdisciplinarnog tima s bolesnikom i ¢lanovima obitelji ili
njegovateljima. Treba pregledati dosadasnje nalaze, revidirati stare planove i planirati
nove. Treba i posebni administrativni zapis onoga sto se trenutno poduzimlje ili ¢e se
poduzeti. Ako je bolesnik u teskom stanju i obitelj uzrujana, posjet moze potrajati i sa-
tima. Potrebni su i medusobni razgovori ¢lanova interdisciplinarnog tima, na zasebnim
sastancima, zbog trazenje novih rjeSenja netom iskrslih problema sti¢enika ili opet kao
postupak davanja medusobne podrske i prevencija ,sindroma sagorijevanja”.

b. Clanovi prvoga dobrovolja¢kog multiprofesionalnog

tima hospicijskih ku¢nih posjeta

Bila sam prvi redoviti ¢lan hospicijskog ku¢nog tima do kraja 2005., kada sam pritisnuta
fizickom nemoguc¢nos¢u morala jako reducirati tu vrstu aktivnosti i zadrzati samo tele-
fonsko ili e-savjetovanje.

Redoviti ¢lanovi dobrovoljackih hospicijskih timova ku¢nih posjeta bile su u prvom
redu Cetiri lijecnice i Cetiri medicinske sestre, jedna fizikalna terapeutkinja, psiholozi i
socijalne radnice. Govorit ¢u o njima kronoloskim redom ukljucivanja i predstaviti ih
kratkom biografijom.
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Ukljucile su se najprije tri lijecnice zagrebacke Ustanove za hitnu medicinsku po-
mo¢ — ukljucile su se jer su se u visegodisnjoj praksi cesto suocavale s teskim dramama
umiranja. Treba se nauciti nositi s takvim izazovima i donositi brze kompleksne od-
luke. A otvarala se i perspektiva druge vrsti zaposlenja razli¢itog od onog u kojem su
bile godinama angazirane. Prva se tijekom 2000., na sugestiju Biserke Valjak, ukljucila
Ankica Prugovecki, zatim Ivanka Kotnik i nesto kasnije Matija Rimac; 2001. se ukljucila
i Slavica Naumovski Mihali¢.

Lije¢nice iz hitne pomod¢i suradivale su i u kuénim hospicijskim posjetima i u eduka-
cijskim tecajevima/simpozijima/kongresima u tuzemstvu i inozemstvu kao slusaci i kao
predavaci. Sudjelovale su u organizacijskim aktivnostima i kao ¢lanovi predsjednistva
HDH/PS-a ili HUPH-a. I to sve na dobrovoljackoj bazi uz radnu obvezu u punom rad-
nom vremenu i nemale obiteljske obveze.

Ankica Prugovecki zaposlila se 1994. kao stalni zaposlenik u Ustanovi za hitnu po-
mo¢, a ukljucila se u kuéne hospicijske posjete 2000. Bila je autorica nekoliko ¢lanaka
objavljenih u Biltenu i postera na domacim i inozemnim sastancima. Nazalost, nije
mogla prihvatiti jednomjesecnu stipendiju u Hospiciju Buffalo, ali je zato sudjelovala
na jednotjednim tecajevima u Poljskoj i Salzburgu i redom na hrvatskim i engleskim
tecajevima u Zagrebu. Napustila je grupu 2006.godine.

Ivanka Kotnik od 1989. je stalna zaposlenica Ustanove za hitnu pomo¢. Ukljucuje se
2000. umjesto Ankice Prugovecki u , grupu 5” stipendista OSI-ja NY te odlazi na jed-
nomjesecnu edukaciju u Hospicij Buffalo. Aktivno sudjeluje u HUPH-u te na brojnim
domacdim i medunarodnim sastancima, odnosno na poslijediplomskom tecaju Davida
Olivera u Zagrebu 2006.

Matija Rimac od 1987. je stalna zaposlenica Ustanove za hitnu pomo¢. Zavrsila je
Sestomjesecni poslijediplomski tecaj hitne medicine pod pokroviteljstvom MMF-a. Uz
tecajeve koje su prosle kolegice u Zagrebu i Salzburgu bila je i na tecaju u Poljskoj 2002.;
dvotjednom tecaju u Hospiciju sv. Christophera (St. Christopher’s hospice) 2002., na
dvosemestralnom tecaju iz palijativne skrbi u organizaciji Instituta Be¢-Graz-Ziirich-
Merano, Modul 1, 2003. — 2004., te na tecaju Davida Olivera u Rochesteru 2005.

Slavica Naumovski Mihali¢, specijalist gastroenterolog, lije¢nica internisticke intenziv-
ne njege Klinicke bolnice Merkur, suradivala je gotovo dvije godine u ku¢nim posjetima.
Bila je i dobar predavac i diskutant. Govorila je na Konferenciji o kljuc¢nim problemima u
palijativnoj skrbi i o njihovom rjesavanju u obiteljskoj medicini: kako lijeciti bolesnika u uzna-
predovalom stadiju maligne bolesti, sa teziStem na odluci o prijelazu na palijativnu skrb.
Na Cetvrtom simpoziju Hospicij i palijativna skrb govorila je na temu Sto mislim da je
potrebno reci sestrama o palijativnoj skrbi.

Kao konzultanti pomagali su nam specijalisti: Durdica Karli¢, privatni dermatolog,
Nada Kraljevié, fiziatrica, Marinka Mravak-Stipeti¢, specijalist za oralnu medicinu, te
Janko Hancevié, umirovljeni profesor traumatologije, koji se posebno bavio lijecenjem
dekubitusa.

Od medicinskih sestara ukljucila se najprije Stana Lovri¢, umirovljena vms. Bila je
glavna sestra Bolnice za pluéne bolesti Jordanovac, trenutno predavac na Sestomjesec-
nim tecajevima za njegovateljice na Puckom otvorenom veleudilistu. Pisala je , price”
iz vlastitog iskustva, koje su objavljivane u Biltenu. Ukljucila se i u hospicijske kuc-
ne posjete i kao nastavnik u tecajeve za nezdravstvene dobrovoljce te kao referent na
kongresima.
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Anka Abram-Vuleti¢, umirovljena vms, radila je od 1950. do 1995. u Klinici za on-
kologiju i radioterapiju KBC-a Rebro. Bila je jedna od prvih suradnica u hospicijskim
kuénim posjetima te je pokazala izuzetno prakticno znanje i snalazljivost u situacijama
umiranja.

Mirjana Majurec, aktivna sms,s radnim mjestom na ginekoloskoj onkologiji u Klinici
za Zenske bolesti. Ona je vrlo aktivno sudjelovala na razlic¢itim sastancima hematolos-
ko-onkoloskih sestara. Pristupa nam kasnije kao aktivan i ugodan ¢lan tima.

Anita Jurisi¢, sms, s radnim mjestom na Odjelu intenzivne skrbi Interne klinike KB-a
Dubrava, pridruzuje nam se 2004. Pokazivala je veliku sposobnost suosjecanja, koja je
posebno dosla do izrazaja u visemjesecnoj njezi mlade bolesnice s ALS-om. Redovito, je
u svako doba, bila spremna za pomo¢. Nazalost, nakon dvije godine napusta nas zbog
preseljenja u Split.

Kreso Mureti¢, bolnicar na civilnom odsluzenju vojnog roka, kasnije bolnic¢ar Hitne
pomodi, pokazivao je izvrsnu manualnu spretnost i suradivao je u kuénim posjetima
nekoliko godina.

Silvija Radinger, fizikalna terapeutkinja, ceS¢e nam je bila nastavnik na tecajevima za
dobrovoljce ili na sastancima HDH/PS-a, gdje nam je referirala o svojim iskustvima u
radu u kanadskoj gerijatrijskoj ustanovi s palijativnim odjelom. Rjede je bila aktivna u
hospicijskim ku¢nim posjetama. Pritisnuta obiteljskim problemima, odustala je.

U timu su sudjelovali i psiholozi.*> Poslovna tajnica i koordinatorice volontera bile
su jedine u punom radnom odnosu. Poslovna tajnica bila je Gordana Spoljar, studentica
socijalnog rada, i radila je na tom poslu od 1999. do 2011.

Socijalne radnice organizirale su aktivnosti nezdravstvenih dobrovoljaca, posebno u
Domu za starije i nemoc¢ne u Crnatkovoj od 2001. Sudjelovale su i u hospicijskim ku¢-
nim posjetama. Prva je bila Suzana Havelka Norsi¢. Ona je nakon dvije godine presla u
Gradski odjel za zdravstvo, socijalnu skrb i branitelje. Njezina nasljednica ¢asna sestra
Ruza Andlar, uz zavrseni studij na zagrebackome Pravnom fakultetu, Centar za socijal-
ni rad, imala je i posebno obrazovanje iz gerijatrijske palijativne skrbi. Tu je izobrazbu
stekla u vrijeme boravka u Australiji. Pokazala se odli¢na i kao predavac. Nakon dvije
godine poglavarstvo njezina reda premjestilo ju je. Naslijedila ju je Ivana Bandovi¢-
Ozegovi¢, takoder vrstan i predavac i pisac; 2009. je dala otkaz.

¢. Formulari

Nalaz lije¢nika. Slika U ,,glavi” formulara citirani su redom REGIONALNI HOSPICIJSKI
CENTAR, Hospicijski ku¢ni posjeti, Ambulanta za bol i palijativnu skrb. Nalaz se izdaje u
triplikatu, Salje se lije¢niku opce prakse, daje bolesniku i ulaZe u arhiv RHC-a. Tako je
planirano.

Drugi formular bio je Socijalna anamneza — obiteljska povijest, a tre¢i formular Lista
medicinske sestre. U praksi je, nazalost, ispunjavanje formulara, ¢ak i samo nalaza lijec-
nika, ostajalo nerijeSeni problem. Bilo je to zbog pomanjkanja vremena, mnogostruke
zaposlenosti zdravstvenih dobrovoljaca, ali i zbog pomanjkanja navike biljezenja poda-
taka i dozivljenog. A ipak je to organizacijska osobina kojoj se u hospicijsko-palijativnim
jedinicama pridaje vrlo velika vaznost.

372 Opsirnije u poglavlju 4.3. Suradnja s psihijatrima/psihoterapeutima i psiholozima
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d. Ucestalost intervencija
Prvi hospicijski ku¢ni posjeti poceli su u prosincu 1999. (Anica Jusi¢ i Stana Lovri¢) po
zavrsetku tecaja u pet modula za dobrovoljce u palijativnoj skrbi. Nekoliko dana ranije
poceli su posjeti u Domu za starije i nemoc¢ne u Crnatkovoj 14. Iz izvjestaja/pisama izva-
dila sam podatke koji mogu posluziti u izgradnji predodzbe o dinamici razvitka sluzbe.

Dana 12. veljace 2000. piSem Joanne M. Coury u Buffalo: ,, Konstantna grupa od oko
10 ¢lanova sastaje se utorkom u 15,30 u mojem stanu referirajuci o svojim posjetima
domovima za starije i nemoc¢ne i privatnim ku¢ama. Emocionalni je transfer u grupi
odlic¢an, sve uzivaju u posjetima izjavljujuc¢i da mnogo uce o ljudima. Uporne su u po-
sje¢ivanju. U raspravama su iznosile i zanimljive anegdote. Broj se sticenika i iskustvo
povecavalo. Poceli smo odlaziti i u kuce terminalno oboljelih. Prva je bila Zena starosti
43 godine koja je uporno Zeljela ostati kod kuce. Za nju sam nabavila i prvi krevet na
daljinsko upravljanje.”

Kako sam bila u fazi pisanja Cetiriju projekata za Sorosevu fundaciju u New Yorku,
u ovom pismu pitam i za mogucnost slanja 3 — 4 zdravstvena volontera iz spomenute
grupe na mjesec dana u Hospicij Bufallo. O¢ekujem tamo individualne rasprave i upo-
znavanje organizacije i prakti¢nog funkcioniranja hospicijskih jedinica, a manje teorije i
razgledavanja, kao na do sada pohadanim tecajevima.

U 2000. je prihvaceno 45 bolesnika.

U 2001. je kod 57 bolesnika, 771 posjet obavilo 18 dobrovoljaca ( 3 — 4 lije¢nika , 2
-3 sestre, 1 fizioterapeut,1 — 2 socijalna radnika i 4 nezdravstvene dobrovoljke). Posjeti
su trajali 1 — 4 sata, Cesto i preko noci. Od toga je bilo 137 lijecnickih posjeta, 419 posje-
ta medicinskih sestara, 11 posjeta fizikalnog terapeuta, 42 posjeta socijalnog radnika i
163 posjeta volontera koji nisu zdravstveni radnici. Oni su sudjelovali u zalovanju ili
u psiholoskoj potpori ¢lanova obitelji. Tome treba pribrojiti i 691 sestarsku telefonsku
intervenciju i preko tisucu telefonskih lije¢nickih intervencija /konzultacija. U 2004. op-
skrbljuje se ukupno 291 bolesnik — nagli skok , poziva u pomo¢” nastupio je nakon TV
emisije Latinica, koja je bila posvecena hospiciju. Broj telefonskih poziva dnevno bio je
4 — 40 uz dodatnih 60 informativnih konzultacija.

U 2005. godini primilo se u skrb 220 bolesnika i njihovih obitelji. U stru¢nom timu
volontirale su 4 lije¢nice, 4 medicinske sestre, 1 — 2 socijalne radnice i 2 psihologa te
19 nezdravstvenih dobrovoljaca. Obavljeno je daleko vise od 600 kucnih hospicijskih
posjeta.

U desetogodisnjem razdoblju 1999. - 2009. preuzeto je u skrb 2.017 bolesnika s 12.806
kuénih hospicijskih posjeta. 1z te grupe preminulo je u svome domu 1.896 Sti¢enika, 121
osoba zavrsila je u specijalistickoj bolnici ili bolnici za produzeno lije¢enje Novi Marof
ili Duga Resa ili u domu za starije i nemoc¢ne.?

U ozujku 2007. ku¢nom hospicijskom posjetu bolesnici s mozdanim tumorom su-
djelovala je i tadasnja potpredsjednica i ministrica Vlade Jadranka Kosor. Bilo je to u
sklopu programa sto ga je financiralo Ministarstvo obitelji, branitelja i medugeneracij-
ske solidarnosti.

373 Opsirnije vidjeti u Kotnik 1., Lovri¢ S., Spoljar G. Nasih prvih deset godina. ed. Hrvatska udruga prijatelja
hospicija, Zagreb, 2009.; str. 7.
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e. Redoslijed dogadanja nakon poziva upomo¢

Poziv je primala poslovna tajnica, rijetko koordinatorica dobrovoljaca ili nezdravstvena
dobrovoljka u zamjeni. Slijedilo je brze ili krace sastavljanje tima koji ¢e moc¢i izi¢i na
teren. Uglavnom se posjet mogao napraviti na dan poziva. Trebalo je rijesiti i pitanje
prijevoza — privatnim autom dobrovoljke, prijevozom narucioca, taksijem, ovisno o
stupnju hitnosti. U prvu vizitu iSlo je najmanje dvoje — lijecnik i sestra, lije¢nik i socijalni
radnik i onda bi se, nakon uvida u konkretnu situaciju, dalje planiralo. Pozivalo se i
psihologa i fizikalnog terapeuta ili se trazilo konzilij kirurga, dermatologa, fiziatrice ili
drugih. Nosili su sa sobom posebno opremljenu lije¢nicku ili sestarsku torbu.

Na povratku je trebalo predati ispunjen formular, koji se umnozavao za lijecnika
obiteljske medicine, bolesnika i arhivu. Problem je bio i osobni kontakt s lije¢nikom
opce prakse, makar i telefonom. U pocetku hospicijskih kucnih posjeta osobno sam
odlazila nadleZnom lijecniku obiteljske medicine. Kasnije sam telefonom uspostavljala
kontakt ili bolesniku ostavljala duplikat koji ¢e predati lijecniku kad bude trazio lijek
ili uputnice. Medutim, zbog pomanjkanja vremena i suradnje, ta vazna komunikacijska
linija postala je iznimnom. Administracija je nesto bolje funkcionirala za vrijeme nizo-
zemskog projekta i minimalnih honorara.

Osoba na telefonu imala je vrlo vaznu ulogu — ne samo organizatora vizite i poslo-
vanja RHC-a — vec je ona Cesto morala dati osnovne upute i preuzeti ulogu psihoterape-
uta, tj. osobe koja moze umanjiti ocaj onoga koji zove upomoc.

f. Sastanci interdisciplinarnog stru¢nog tima i supervizijski

sastanci za nezdravstvene dobrovoljce

Dva centralna dogadaja koja su trebala pomagati razvitak i dizanje kvalitete hospicij-
skih kuc¢nih posjeta bili su organizirani interdisciplinarni sastanci ¢lanova stru¢nog
tima Bilo je to redovito srijedom poslijepodne. Utorkom su bile supervizijske sjednice
za dobrovoljce koji su taj dan posjetili Sticenike Doma za starije i nemoc¢ne u Crnatkovoj
14. Nastojala sam da se oba sastanka odvijaju u atmosferi sastanka u obitelji, uz kavu
ili ¢aj i domace kolacice. Smatrala sam ta dva dogadaja sredisnjim za razvoj i koheziju
ijedne i druge grupe.

Cilj sastanaka interdisciplinarnog stru¢nog tima bio je dijeljenje svih informacija o
bolesniku i obitelji: tko ga je uputio, gdje se do tada lijecio, Sto znaju o nama i koja su
im ocekivanja i potrebe, koje probleme i potesko¢e mozemo ocekivati, koga sve treba
ukljuciti te kona¢no vrednovanje ucinjenog. Htjela sam razviti raspravu na temu jesmo
li optimalno postupili, bi li se moglo uciniti nesto drugo ili bolje. Htjela sam priuciti su-
radnike na uocavanje problema i mogucnosti alternativnih rjeSenja i probuditi znatiZe-
lju za ono Sto kolegica radi. Medutim, nismo naucili raspravljati. Nerijetko se dogadalo
da se smatralo da je dovoljno izreferirati svoj slucaj i potom otic¢i kudi.

Pogotovo je lose primljeno kad sam pocela referirati o problemima Povjerenstva za
palijativnu skrb MZ-a ili o potrebi organizacije novih edukacijskih ili promidzbenih
sastanaka. Smatralo se da je apsolutno najvredniji i najvazniji sam posjet. Istina, no
bez onoga drugoga posjeti se ne mogu unaprijediti, a pogotovo ne uklopiti u redoviti
zdravstveni sustav.

Vecini ukljucenih konacni je cilj bio naci bolje, novo radno mjesto, a hospicijska pa-
lijativna sluzba, shvati li se ozbiljno, izrazito je iscrpljujuca. Nesporazumi i iskre bili su
sve CeS¢i, a moje fizicke snage i tolerancija za frustracije sve manja.
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U razdoblju prije otvaranja RHC-a vodila sam akcije na razli¢itim lokacijama.
Olaksalo mi je kad nam je priljev novca indirektno omogucio da uzmemo u puni radni
odnos najprije poslovnu tajnicu, a onda i socijalnu radnicu koja je koordinirala volon-
tere¥* te vodila i organizirala supervizijske sastanke utorkom. One su unosile svaka
na svoj nacin novine. Inzistirala sam na tome da teziste bude ipak na obradi dozivljaja
dobrovoljaca. Oni su znali biti i neprimjereni, ali glavno da nisu bili zlobni i da dobro-
voljackom aktivnosti korektno pomazu u opsegu u kojem oni to mogu i smiju. Saslusati
drugoga osnovna je osobina u poslu te vrste i, naravno, mora poceti s voditeljicom. Na
supervizijskim sastancima dogovarali bi se i zajednicki izleti i zajedni¢ke promidZzbene
akcije kako bi druzenje i kohezija dobili poticaj.

g. Financiranje
Novac potreban za organizacijske/edukacijske aktivnosti i publikacije dobivali smo
preko projekata OSI-ja Hrvatska, a kasnije i projekata OSI-ja New York. Direktna stavka
u korist stalno namjestenog zaposlenika u pravilu se nije odobravala. Medutim opseg
poslova daleko je prerastao ono sto moze podnijeti starija dobrovoljacka generacija i
morali smo ,ustedjeti” za financiranje — poslovne tajnice. Kad je ona otisla na poro-
diljski i bolovanja, na isti je nacin zaposlena i socijalna radnica Suzana Havelka-Norsi¢
kao koordinator nezdravstvenih dobrovoljaca i kasnije njezine nasljednice. To nam se
toleriralo... Javno financiranje osobe u stalnom radnom odnosu nismo uspjeli ostvariti
ni preko projekata Gradskog ureda za zdravstvo i socijalnu skrb ni preko projekata
Ureda za udruge. Iznimno su nam se kasnije odobravali mali honorari preko nizozem-
skog projekta i projekta Ministarstva obitelji, branitelja i medugeneracijske solidarnosti.
Pocetkom 2004. napravila sam prvu opseznu verziju projekta: Kucna hospicijska/pali-
jativna skrb u zajednici s opseznim kurikulima potencijalnih izvrsilaca u punom radnom
vremenu.

U iducoj, nesto kasnijoj, skracenoj verziji razraden je projekt Palijativna skrb u za-
jednici, ¢iji bi nosilac trebalo biti Povjerenstvo za palijativnu skrb. Sastavljena su nova
poglavlja uz pomo¢ Dubravke Pezelj-Duliba¥>.Bili su to specifi¢ni kadrovski profili,
plan i program mjera te razrada posebnog programa prema mjesecima i potrebnim
sredstvima. Provedba projekta trebala je poceti 9. svibnja, a zavrsiti 9. srpnja u traja-
nju od dvije godine. Potrebna sredstva za jedan interdisciplinarni tim godisnje bila bi
758.642,00 — mjesecno 63.220.17 kuna.

U razdoblju 2004. — 2005. ostvaren je projekt ku¢nih hospicijskih posjeta dodijeljen
HUPH-u. Pod naslovom Palliative Care in the Community prihvatile su ga Suradujuce
nizozemske zaklade za Centralnu i Istocnu Europu (CNF-CEE). Ono na ¢emu su posebno
inzistirali bilo je slanje precizno dokumentiranih cetvrtgodisnjih izvjestaja — i to na vri-
jeme. Nazalost, stalno smo kasnili (zahvaljuju¢i poslovnoj tajnici), dokumentacija nije
bila kompletna, tako da su nam slali opomene i konacno nismo dobili produzenje. Taj je
projekt omogucéio male honorare sudionicima, sto je dobrovoljce ipak motiviralo u fazi
,sindroma sagorijevanja”, razvijenog nakon toliko godina rada bez materijalne nakna-
de, uz redovitu sluzbu i obiteljske obveze. Ucestalost i trajanje posjeta povecali su se,
a vrijeme od poziva do izvrSenja skratilo se. Dokumentacija pojedine vizite poboljSala

374 Najprije Suzana Havelka-Norgi¢, onda ¢asna sestra Ruza Andlar i konaéno Ivana Bandovié-OZegovic.
375 Dubravka Pezelj-Duliba, celnica za ugovaranje s primarnom zdravstvenom zastitom HZZO-a i tajnica Povjerenstva za
palijativnu skrb MZSS-a RH.
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se, davali su se CeSce izvjestaji u triplikatu (za bolesnika, za nadleznog lijecnika obi-
teljske medicine i za arhivu RHC-a.) Upotrebljavali su i portabilni diktafoni kako bi se
dokumentacija poboljsala. Kad je projekt zavrsio, opet smo se, nazalost, vratili unazad.
Nositeljica je aktivnost referirala i u cetvrtgodisnjaku CNF-CEE-a.

Odmah nakon zavrsetka nizozemskog projekta, 13. sijecnja 2006. predstavljen je
projekt Palijativna skrb u zajednici, sadrzajno jednak onome Povjerenstva za palijativnu
skrb, ali sada je nositelj HUPH, a odgovorne osobe Ivanka Kotnik i ja. Predlaze se pro-
racun u iznosu 1.088.246,00 godisnje — mjesecno 90.687,17 kn i upucuje ga se u HZZO.

U to je vrijeme predsjednik HUPH-a jo$ bio Egidio Cepuli¢. Rasla su neslaganja i
zakulisne igre u drustvu. On na svoju ruku preraduje projekt HUPH-a u Hospicijski
kucni posjeti i, medu ostalim, bitno diZze normativ za lijecnika — 8, a za sestru — 10 posjeta
dnevno. Kao drugog nosioca uz HUPH uvodi Ustanovu za zdravstvenu njegu u kudi,
Zagreb, Masarykova 15a. Odgovorna osoba uz njega je Zorislav Bobus, lijecnik ravna-
telj te ustanove.

U meduvremenu smo dobili projekt MZSS-a HR na intervenciju grupe ,za hitnu
pomoc¢” na tri godine. Gradski ured za zdravstvo, rad i socijalnu skrb odobrio nam je
projekt za organizaciju tecajeva za namjestenike (lije¢nike, medicinske sestre i socijal-
ne radnike) u ,domovima za starije i nemo¢ne i u domovima za odrasle psihijatrijske
bolesnike”. Bila je to i potpora za tromjesecne teCajeve za nezdravstvene dobrovoljce.
Medunarodni klub Zena pribavio nam je novac za nabavu daljnjih elektri¢no uprav-
ljanih kreveta, oksigenatora, perfuzora, WC stolica itd. Nesto medicinskih pomagala
dobili smo i od Lion’s cluba.

Ono sto smo s najvise nestrpljenja ocekivali bio je odgovor na predozeni projekt, koji
je, uime HZZO-a, direktorica Direkcije Zagreb Ljubica Pukanovi¢ jos 25. studenoga
2003. ocijenila vrlo izglednim. Radilo se o perspektivi financiranja interdisciplinarnog
tima u punom radnom odnosu. Citiram dio njezina odgovora na prijedlog projekta
Palijativna skrb u zajednici: ,,... s obzirom na jasno izloZene ciljeve i metode, te utvrden
nacin implementacije, nadzora i evaluacije, kao i s obzirom na znacaj djelatnosti za
zdravstveni sustav RH, prema misljenju strucnih sluzbi Direkcije Zavoda, provedba
projekta se moze prihvatiti kao poseban program...” Upucuje nas da Direkciji Zavoda
podnesemo ponudu za posebni program na natjecaj za sklapanje ugovora o provo-
denju zdravstvene zastite za 2004. Posrednik je bio Stjepan Krajaci¢, njezin bivsi Sef.
Direktorica je medutim s promjenom Vlade smijenjena. Od nove uprave nema pisme-
nog odgovora.

Organizacija koncerata, aukcija slika, prodaja dobrovoljackih produkata kao izvor
financiranja imale su mali financijski efekt. Mozda nismo bili dovoljno prisutni u me-
dijima?! Ja nikad nisam bila osoba koja bi uzivala u medijskoj eksponiranosti. Dapace...
voljela sam rad u tiSini... s malim brojem sudionika u akciji...

323



4. SUSRETI S UMIRUCIMA

Kako je to... umrijeti?
Bolesnica je imala 90 godina i mijeloproliferativnu bolest preko 13 godina, uz redovito
uzimanje citostatika. Uvijek je bila plaha, draga, susretljiva, ponekad prkosna —na na-
¢in djeteta. Uvijek je nanovo opisivala sitne paznje ili pohvale drugih sticenika doma
upucene joj zbog njezine kose ili cak poljubac u kosu dobiven od susjeda. Znala bi mi
reci: ,Nemoj mi zamjerati Sto sam koji put odbojna...” Zadnjih je tjedana pocela u sobi
padati bez vidljivog povoda. Premjestili su je u stacionar. Znala je da se njezine susjede
i, cimerice” nisu vracale nakon premjestaja u stacionar. Rekli su mi da je pitala kako ¢e
to biti umirati te su je uputili meni.

Pitala sam je Zeli li me Sto posebno pitati. Odgovorila mi je: ,Ne mogu se sjetiti, Sto
sam htjela... reci ¢u ti ¢im se sjetim.”

Sve je oskudnije jela i pila i lezala sve mirnije...

,Reci mi sto zelis!”

,Stoja Zelim...” — naglo se zaustavila i ljutitim glasom uzvratila: ,Smrt!”

,Ne trebas se bojati, onima koji su bili dobri u Zivotu, obicno je i smrt dobra... Kazu
da se ulazi u tunel, na ¢ijem je kraju svjetlo, koje ne da da se vratis.”

,Ma ludosti...” — i onda je Sutjela i... Sutjela.

Drugi put docekala me s pitanjem: ,,Zar tako rano?” — mislim da me zamijenila s
njegovateljicama, koje su malo kasnije dosle. Nije se veselila donesenoj ruzi, bila je ovaj
puta posve ravnodusna. I onda smo Sutjele. Lagano sam tuckala prstom po njezinu
savijenom koljenu... uhvatila me bez rijeci, ¢vrsto... ¢vrsto, za drugu ruku... i drzala je
dugo... dugo... Zasto?

JJesi li tuzna?” — ,Tuzna — to je jako lijepo receno, ja sam osamljena, napustena,
zaboravljena...”, nabrajala je. Jako brzo zaboravila bi nediji posjet — Zeljela je nekoga...
tko bi bio stalno uz nju...

Njezina je sestra pri jednom od zadnjih posjeta opisala svoj susret s njom: ,,Sto si
dosla, ne trebam te....” — okrenula se i onda nastavila: , Ali, znas, nemoj mi skidati per-
lice s haljine koju sam ti dala da mi je obuces$ kad umrem...”

Odveli su je na transfuziju u bolnicu — pozitivni efekt trajao je dva dana. I onda je dva
tjedna kasnije odjednom prevezena u bolnicu gdje je zadrzana na intenzivnoj njezi. Nije
vise uopce komunicirala... ipak se branila od postavljanja rekvizita intenzivne njege.
Svezali su je...

Dezurna sluzba mi je rekla da im je duznost poduzeti sve kako bi se Zivot produzio...!

Umrla je dva dana kasnije.

Posljedni trenuci — a Sto sada uciniti?

Bolesnik, star 68 godina, boluje od Parkinsonove bolesti. ,Molim vas, odmah dodite,
Sto ce to sada biti... Sto moram napraviti? Umire... tako sam u strahu” — govorila je na
telefon njegova supruga. Dosla sam odmah. Prvi put nakon tolikih godina bolovanja
od Parkinsonove bolesti... ,izgubila je glavu”. Toliko smo puta razgovarale telefonom,
kao dva prava partnera u skrbi oko bolesnika... i po dva puta u jednom danu. Ona bi
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izvjeStavala o simptomima i Sto je, koliko uzeo, kakvi su ucinci bili i dogovarali smo
kako dalje. I izvladili smo ga iz teskih situacija. Sve je bilo na njoj — i zarada i bolesna
majka i dvije kéeri. A on je bio o njoj ovisan kao malo dijete.

,Jutros je bila hitna pomo¢, na jucerasnji poziv nije dosla. U tri navrata vozili su ga
u grad na promjenu katetera.” Nadlezni lije¢nik jos nikada nije bio kod njih u kuénom
posjetu. ..., Lijecnica hitne pomoci bila je vrlo ljubazna, bila je cak dvadeset minuta kod
nas. Pristala je da ga se ne vozi u bolnicu, samo je preporucila usta ovlaZiti limunovim
sokom, tako je draga bila... to mi je tako puno znacilo...”, u bujici mi je iznosila supruga
najnovije podatke. Od proslog ljeta, nakon perioda visoke termperature, nepokretnost
postaje sve veca. Zadnjih dana vise nema kontakta, ne pije, ne jede. Jucer je povracao
sadrzaj — poput crne kave!

Jako je smrSavio, rigor je popustio, o¢i su bile Sirom otvorene, bez treptanja vjeda,
pogled ,staklen”. Nije me prepoznao, valjda ni vidio. Samo se u jednom ¢asu, kod mog
dolaska i prvih rijec¢i — trgnuo. Rukom spustene vjede ostale bi spustene kratko —i onda
bi se polako digle, s karakteristikama inercije mrtvog predmeta. Kornealni refleks je
iS¢ezao. Na sluznici zdrijela ostaci povracenog sadrzaja, boje crne kave - od jucer. Ne
moze gutati, diSe na mahove, sa sve duljim tihim pauzama nakon perioda bu¢nog di-
sanja. Puls se ne moze brojiti, noge hladne, lividne. Pri pokusaju ¢is¢enja usana gazom,
natoplienom maslinovim uljem, javljalo se nesto kao refleks sisanja. Cvrsto bi usnama
i Celjusti prihvatio gazu i sprecavao njezino dublje napredovanje. To se opetovalo kon-
stantnoscu refleksa. Tamnog urina bilo je svega dva decilitra na 18 sati.

Supruga je ve¢ probdjela dvije no¢i uz njega. Govorila je da joj je bilo povremeno
tesko — ,,... ali toliko smo lijepog proveli zajedno i to mi je stalno pred ocima... i na to ¢u
misliti kad sve ovo prode...” I sjedile smo tako uz njega... pokusala sam joj opisati Sto ¢e
biti: stanke u disanju ¢e biti sve dulje, onda se moze ponoviti koji hropac. Pitala me trpi
li. Vjerojatno ne — o¢i su mu Sirom otvorene, ali bez izrazaja... mozdana smrt?

Uvecer sam je nazvala, kaZe da je disanje mirnije.
Ujutro me nazvala... na rukama joj je izdahnuo — pola sata prije naseg razgovora.

Daj snimaj mene, a ne svu ovu mizeriju oko mene!

Cistacica u da¢kom domu, stara 46 godina. Vrlo temperamentna, organizator — stup ci-
jele obitelji. Imala je bolove, do dijagnoze raka maternice doslo se istom nakon vrlo jake
metroragije — prekasno. Napravljena je radikalna evakuacija male zdjelice, kolostoma
lijevo i ureterostoma obostrano. Zbog bolova izazvanih metastazama u kostima, nakon
operacije je mogla hodati samo uz pomoc¢ staka. Nakon patoloske frakture bedrene ko-
sti postala je nepokretna.

Rado je jela i pusila do tri dana prije smrti. Brinula se i dalje za troje odrasle djece —
nezaposlene i... posebno za muza, koji je kao dijabeticar (ve¢ deset godina u mirovini)
imao Ceste hipoglikemije i po tome bio poznat u hitnoj pomo¢i. Htjeli su je premjestiti u
Novi Marof, medutim ona i obitelj odbijaju premjestaj. Svi Zele da ona ostane kod kuce
do kraja, bez obzira na uvjete. Starija kéi stalno je uz majku.

Nastojali smo pomoci svim sredstvima. Klinicki je dominirao jako smrdljiv, ogro-
man, dubok sakralni dekubitus, koji je trebalo ujutro i poslijepodne Cistiti i previjati.
Ujutro bi dolazila sestra iz doma zdravlja, a poslijepodne bi dolazila sestra hospicij-
skih ku¢nih posjeta povremeno s jednom od lijecnica. Sestrinski su se posjeti opetovali.
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Vikendom je hospicijska sestra dolazila i po dva puta tijekom dana. Pola sata prije previ-
janja bolesnica bi popila svjeze pripremljenu otopinu morfin klorida (jer joS nismo imali
Sevredol s neposrednim otpustanjem). Smrad je bio neizdrZzljiv, nadlezna lije¢nica, koja
je iznimno dosla, na pragu se okrenula s rije¢ima: ,,To se ne moze podnijeti!” Oklijevala
je prepisivati opijate izrazavajuéi bojazan od zloupotrebe. Bolesnica je imala redovito
visoke temperature.

Dolazile su i dobrovoljke da joj pomognu u kucanstvu i prave drustvo jer je bila vrlo
razgovorljiva i vedra. I one i hospicijske sestre donosile su i meso i povrée, posteljinu,
zavoje. Kad sam je fotografirala zbog dokumentacije, komentirala je: ,Daj snimaj mene,
a ne ovu mizeriju oko mene!” Uzivala je u fotografiranju!

Kad se vratila ku¢i sa zadnjeg boravka u bolnici (ispao joj je dio ureterostome), ot-
krila je da joj je prekinut dovod struje zbog visegodisnjeg duga od gotovo 50.000 kn.
Htjeli smo joj omoguciti da moze potpuno upotrebljavati krevet s elektri¢nim uprav-
ljacem (posuden iz RHC-a), da moze gledati televiziju i kona¢no u prvom redu da je
nasa sestra moze uvecer lakse previjati. Ja sam osobno isla moliti rukovodioca HEP-a
da se bar dio duga otpiSe s obzirom na stanje u kojem se bolesnica nalazi, ali nisam
uspjela. Pokrenuli smo novinare —izisao je veliki ¢lanak sa slikama i molbom za pomo¢.
Rezultat je bio samo par stotina kuna. Obratili smo se i nadleZnom centru za socijalnu
skrb... oni su vidjeli jedino rjeSenje u Novom Marofu.

RHC je nabavio plinsku kamp svijetiljku kao pomo¢ u njezi i zivot u sobi!

Bila je vedra do tri dana prije smrti. Zadnju temperaturu nismo pobijali antibiotici-
ma. Postala je konfuzna, prestala je pusiti i jesti. Umrla je poslijepodne, s jednom rukom
u kéerinoj ruci, a drugom u ruci nase dobrovoljke Suzane Cukrov.

Obitelj je izgubila oslonac i morali smo pomoci i u reorganizaciji obitelji i Zalovanju
i odrasle djece i muza.

Zeljela je ostati kod kucée

Cinovnica, stara 44 godine, samohrana majka jednog djeteta. Prije etiri godine u sed-
mom mjesecu gravidnosti odstranjen joj je madez natkoljenice — melanom. Rodila je
zdravo dijete. Kratko prije prvog posjeta hospicijskog tima kuc¢nih posjeta osjetila je
trnce u obje noge i bol u lijevoj. Dokazan je kompresivni lumbalni proces, metastaze u
zdjelici i jetrima, lijeva noga je oticala. Kljenut s lijeve prelazi na desnu nogu.

Ne slaze se s majkom s kojom zivi u dvosobnom stanu. Ona ne odobrava kcerinu
vezu i ne dopusta kéerinu prijatelju ¢ak ni da posjeti cetverogodisnju kéerkicu. Upada
u svaki razgovor, pa ¢ak i u razgovor kderi i lijecnika. K¢i ju je izri¢ito zamolila da je
ostavi samu, na samo pet minuta... Majka izlazi iz sobe, ali ostavlja odSkrinuta vrata i
prisluskuje.

K¢i ulazi u paniku i prica: ,Nocas sam se probudila i htjela sam otvoriti prozor, koji
majka uporno zatvara, medutim nisam se mogla ni pomaknuti... mozete li zamisliti
moj uzas? Jos prije nekoliko mjeseci vozila sam auto.” Bolesnica odbija urinarni kateter,
sama si podmjesta metalnu posudu, , patku”. Nema osjeta, pa se ostecuje rubom posu-
de i povedava dekubitus u razvitku.

Nadlezna ambulanta mog]la joj je osigurati njegovateljicu na samo jedan sat. Ona
je istom nakon pet dana njege primijetila da bolesnica ima dekubitus. Izjavila je da
to nije slucaj za njegu kod kuce, neka ide u bolnicu. Nabavila sam krevet za daljinsko
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upravljanje i antidekubitalni madrac. Bio je to prvi u povijesti nasih hospicijskih posjeta
s polaziStem iz mog stana u Gunduli¢evoj. Majka nije dopustila da se montira u njezinu
stanu... neka kéi ide u bolnicu...

Kad je hospicijski tim izjavio da ne moze osigurati dezurstvo preko noci ve¢ samo
2 — 3 sata po danu, inzistiranje majke za smjestaj u bolnici — ,njezine ljubljene kéeri”
postao je nepremostiv. A kéi se jako, jako opirala odlasku.

Morala sam zamoliti kolegicu da je primi. Bolovi se u bolnici nisu umanjivali ni na
infuzije morfin klorida niti na Amyzol i Tegretol. Umanjivali su se kad bih joj lagano,
polako gladila podlakticu... Trazila je uporno povratak kuci, a majka je povratak upor-
no odbijala...

Umrla je za nekoliko dana. Bolove nismo uspijeli stisati s tadasnjom paletom analge-
tika, ipak je vjerojatno osnovni razlog terapeutskog neuspjeha bila... ¢eznja za domom,
djetetom i prijateljem.

Vjecni prkos i ,nenapravljeni” kauc
Cinovnica u bolnici, 75 godina stara udovica. Osamljena, zajedljiva, bez prijatelja i pri-
jateljica. K¢i u inozemstvu, a sin s obitelji.

Prije deset godina postavljena je sumnja na karcinom dojke. Odbijala je svaku di-
jagnosticku analizu ili terapiju. Kad je ,rascvjetali” ¢vor konacno prokrvario, nastaje
panika i sklanja se sinu s kojim se ne slaze. Ubrzo se vraca u svoj stan. Unuk joj je u
meduvremenu demolirao stan, tako da sada potpisuje ugovor o izdrzavanju sa susje-
dom. Makar se radi o , procvjetalom” tumoru, tvrdoglavo ne prihvaca nikakvu terapiju.
Samo lezi na nenapravljenom kaucu, na boku, skvréena. Ipak nema dekubitusa. Nece
sjediti ni pri gledanju televizora, a moze i hodati. Razvijaju se kontrakture. Odbija fizi-
kalnu terapeutkinju.

Iskljucena je endogena depresija. Ponavljani su posjeti lije¢nice, medicinske sestre,
socijalne radnice i razgovori s onima koji su se o njoj brinuli. Cak joj je ponuden i krevet
s daljinskim upravljacem. Ostala je na ,svom” neotvorenom kaucu lezeci na boku.

Zahtjevi od izdrzavatelja postaju sve vedi... jer ona ima pravo traziti Sto joj odgovara
,a oni ¢e biti placeni njezinim stanom”. TraZi sve vedi broj sati boravka ,izdrzavatelja”
uz nju. Konac¢no suprug mora od 23 sata nadalje biti kod nje na drugom kaucu, a iduce
prijepodne mora biti na radnom mjestu; zamjena supruge ili kéeri ne dolazi u obzir!

Tuzi se na atipicne bolove, koji reagiraju samo na one analgetike koji se moraju ku-
povati i na — prisutnost druge osobe. Nije joj stalo do razgovora, njoj se ne razgovara!
Sama prisutnost druge osobe umanjuje njezine subjektivne senzacije...

Obitelj koja se za bolesnicu brinula je dosla u psiholosku krizu i odlucila je raskinuti
ugovor usprkos svemu $to su u meduvremnu ulozili kao zalog za izvrsenje ugovo-
ra. Inzistirala sam na tome da majka, tj. ,izdrzavateljica”, to priop¢i bolesnici, a ne ja.
Rezultat je bio u pocetku smirenje.

Ve¢ poslije prvog sukoba nastupa pogorsanje i bolesnica odbija piti usprkos vrucem
vremenu, odbija posjete nasih dobrovoljaca. Dehidrirala je, postala pospana, smetena,
uporno je odbijala hospitalizaciju, makar samo kratko, zbog pretraga. Pocela se razvijati
kaheksija, a krvarenja iz karcinoma ponavljati.

Umrla je u svojoj sobi — na nenapravljenom kaucu.
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Osamljen u zajednici

Pisac-redovnik, star 72 godine. Operiran je zbog karcinoma bronha. Sad ima u podrudju
hilusa solidan ¢vor s infiltracijom perikarda. Tuzi se na , strasne” bolove u operiranom
podrudju. Svaki od petnaestak sukcesivno prepisivanih analgetika djeluje nekoliko
dana. Podizanja doze pani¢no se boji ocekujuéi depresiju centra za disanje. U svojim
razmisljanjima i odlukama razvija... pravi djecacki prkos.

Mobilan je. Lokalni klinicki nalaz je malen. Ima vrlo neudoban krevet, koji nece
zamijeniti daleko udobnijim krevetom na elektronicko upravljanje iz RHC-a ,jer... na
njem ne moze dobro namjestiti sat i vidjeti toc¢no vrijeme...” U razgovoru se ponasa kao
osoba koja nema bolova, ¢ak demonstrira kako je dobro naucio preporucene vjezbe... A
cas prije govorio je o neizdrzivim bolovima!?

O svojim je knjigama i dozivljajima govorio s posebnim zanosom. Jako se veselio
vanjskim posjetima i mogucnosti da pripovijeda o svome zivotu. Osjecao se jako sam,
usprkos rijetkim posjetima svojih najblizih. Boji se smrti... jako, jako. Iznova sam ga
posjecivala, kao i drugi clanovi tima hospicijskih ku¢nih posjeta. Mjesecima nije bilo
bitnijih promjena u klinickom nalazu.

Odjednom je onda doslo do retencije mokrace. Odvezen je uvecer u bolnicu, gdje
je ambulantno uveden kateter i nakon toga vracen je kuci. U nodi je istrgnuo kateter.
Ucinio je to tako nespretno, da je izazvao povredu i krvarenje. Naden je ujutro mrtav,
u lokvi krvi.

To su nam javili.

Izvanredna njega supruga

Domacica, stara 79 godina. Sinovi imaju svoje obitelji, ipak mladi gotovo svakodnev-
no dolazi. Godinama ginekoloski bolesna i operirana. Bila je reoperirana zbog rupture
sigme i postavljen joj je anus praeter. Zracena je zbog koStanih metastaza. Nakon seda-
mnaestog zracenja, ona trazi prekid zbog uznapredovale utrnulosti, bolova i slabosti
nogu — polineuropatije. Smjestena je u privatnu njegovateljsku kucu. Ve¢ nakon tjedan
dana vracena je na vlastiti zahtjev — kudi, jer zeli umrijeti kod kuce.

Hospicijski tim — lije¢nica i medicinska sestra — tijekom prvog posjeta nalaze je ne-
pokretnu, somnolentnu, u halucinacijama, sa zarec¢im, probadajué¢im bolovima u oba
donja ekstremiteta. Trazi od supruga da je u noci po 16 puta okrene s leda, nalijevo ili
nadesno. Povraca, ne jede. Hospicijskoj ekipi upada u o¢i kod kuée napravljen trapez,
montiran na niski, dvostruki krevet, te rucka na rubu prema susjednom krevetu, kao
pomo¢ pri okretanju. To je sve suprug sam izradio...

Promijenila sam radikalno medikamentnu, terapijsku shemu, uvedenu u privatnom
domu za njegu. Ordinirala sam i terapiju polariziranim svjetlom (aparat posuden iz
RHC-a) donjih ekstremiteta; ordinirala sam veliku dozu uz, zahvaljujuci suprugu, pri-
mjenu dva puta dnevno. Elektronicki upravljani krevet su odbili.

Poboljsanje je bilo ocito ve¢ za nekoliko tjedana. Povracanje je prestalo, apetit se
javio, tako da je mogla rucati ¢ak i tanjur variva od kisele repe koji je skuhao suprug.
Broj no¢nih budenja se smanjivao, pocela se i sama okretati, pocela je povlaciti noge do
pune fleksije u koljenu. Bol je postala podnosljivija. Doslo je do toga da je mogla cak i
preko sata sjediti u naslonjacu, uz kukicanje. Suprug nije htio otic¢i u vikendicu odmoriti
se — ni na jedan dan. To ne bi mogao, jer bi morao stalno misliti, kako joj je i treba li ga.
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Mladi je sin isticao: , Roditelji Zive zajedno ve¢ pedeset godina i jo$ nisu jedan drugome
dosadili...!?”

Istom dvije godine nakon predvidenog termina umiranja, javlja se vaginalno i ure-
tralno krvarenje, kompresije uretera, zatajenja bubrega i uremije. Konzultirali smo svoje
konzilijarne lije¢nike specijaliste i u dogovoru s obitelji definitivno odustali i od urete-
rostome i od dijalize.

Proslavi rodendana pred smrt prisustvovala je i medicinska sestra Mirjana Majurec.
Nazdravila je, kao i drugi, rakijicom. Bolesnica nije mogla govoriti, ali je dotakla usna-
ma caSicu i maknula kapcima kao potvrdu da je sestru prepoznala. Sestra preporucuje
sinu da se oprosti s majkom i da joj dade dozvolu da umre. Na to je gr¢ u kojem se
bolesnica stalno nalazila poceo popustati. Drugi je dan umrla.

Bila je u kontroli hospicijskog tima gotovo dvije godine.

Narancasta

Cinovnica, stara 44 godine, s dijagnozom amiotrofi¢ne lateralne skleroze. Jo$ prije go-
dinu dana mogla je hodati, cak i uz stepenice, sada je nepokretna. Govor joj postaje sve
sinom u podstanarskom stanu. Sestra i nec¢ak su u inozemstvu. Ima mnogo prijateljica.
Vedra je, puna optimizma, ne tuzi se, komunikativna je, premda jedva postize ¢ak i
puni udah, zna svoju prognozu. Sve je u njezinoj sobi bilo narancasto ili je imalo bar dio
u narancastoj boji.

Hospicijski je tim prati 16 mjeseci. Neurologinja vodi medikamentnu terapiju i ko-
ordinira njezino lijecenje. Raspravlja se sa svim ¢lanovima obitelji, fizicki blizim i fizicki
udaljenim, o stavljanju na respirator. Opéim konsenzusom odluceno je da bolesnica
ostaje kod kuce.

Medicinska sestra Anita Jurisi¢ obavila je 93 posjeta, potkraj ju je posjecivala svaki
dan, prema potrebi i u trajanju od po vise sati. Uhodala je upotrebu oksigenatora i
aspiratora. Razvila je, s jos ve¢im uspjehom, kao pomo¢ pri iskasljavanju, promjenu
polozaja na lezanje postrance, uz spustenu glavu. Uvjezbala je komunikaciju preko
abecede. Bolesnica bi, dok je mogla sjediti i stiskati usne, stisnula usnama Zlic¢icu duge
drske i pokazivala slovo po slovo. Na taj bi nacin bolesnica priop¢ila: , Dajes mi mir
i sigurnost. Hvala.” Uhodala se s prehranom i uzimanjem smrvljenih lijekova preko
Strcaljke na jezik jer nije podnosila pernazalnu sondu.

Sestra je donijela i dopisnicu od njoj drage osobe, oca dvanaestogodisnjeg sina.
Majka i sestra zabranjivale su mu pristup. Ona ju je obavijestila da na pragu kuce, dan
prije smrti, gori jedna svjecica za nju... na Sto se ona, sva sretna... nasmijesila. Sestra je
pomogla i pri oblacenju mrtvog tijela, u ceremoniji paljenja svije¢a, u molitvi i slanju
obavijesti.

Socijalna radnica iznova je dolazila i uglavnom se bavila majkom, koja nikako nije
mogla prihvatiti smrt voljene kéeri te je gajila nerealna ocekivanja. Dobrovoljka iz
RHC-a prema potrebi je zamjenjivala majku u prijepodnevnim satima, a kasnije bi i veci
dio dana bila uz bolesnicu. U njezi su sudjelovali i fizioterapeut i njegovateljica iz doma
zdravlja kao pridruzeni ¢lanovi tima. Slali smo izvjestaje o aktualnom stanju nadleznoj
lije¢nici obiteljske medicine.
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U terminalnoj fazi bolesnica je trazila da stalno netko bude uz nju. Iz izraza ociju
i treptanja vjeda mogli su se jasno citati odgovori na pitanja. Lezala je vodoravno, na
boku, i nije pokazivala bitnijih smetnja disanja. Nije imala dekubitus. Povremeno je ra-
zvijala nemir. U zadnjem jacem pozvana je hitna pomoc¢ te joj je dana injekcija Apaurina.
Dva sata kasnije mirno je zaspala — zauvijek, bez klini¢ki uocljivih smetnji disanja.

U krematoriju je obitelj zahvaljivala prisutnim ¢lanovima tima — za mir koji su unijeli
u kucu. Medicinska sestra iz hospicijskog tima nastavila je kontakte s obitelji.

Pobrinuli smo se i za djecu. Uspostava povjerenja... pod krevetom!

Majka dvoje djece, stara 36 godina, s tumorom mozga. Ne moZze hodati, ne moze go-
voriti, tesko guta i ekspektorira. Suprug je bez posla i brine se za nju i djecu staru pet
i sedam godina. Pomazu rodbina i prijatelji. Uspostavljamo komunikaciju preko ABC
tablice i pokreta vjeda.

Prvi hospicijski posjet obavile su lijec¢nica i socijalna radnica. Odmah je planirano
ukljucivanje medicinske sestre i psihologinje. Medicinska je sestra u pocetku dolazila
svakodnevno. Kad je nastupila njegovateljica koju je odobrio dom zdravlja, dolazila
je subotom i nedjeljom. Upucivala je supruga kako bolesnici pomodi tijekom nodi.
Postavljena je i nazogastri¢na sonda te su nabavljeni Ensure i ostalo. RHC je posudio i
elektronicki upravljani krevet te aspirator.

Socijalna radnica, ¢asna sestra, pocela je , vodene meditacije”, koje je bolesnica po-
sebno spremno prihvatila. Ona je obavila i brojne koordinirajuce, telefonske razgovore.
Nabavila je preko Caritasa i nesto novca za boravak djece na moru.

Psihologinja je uspostavila kontakt s djecom... pod krevetom. Djeca su se u nepo-
vjerenju/strahu sakrila pod krevet i nije preostalo drugo nego da pode za njima pod
krevet... bez obzira na godine i mobilnost. I tako je probijena barijera nepovjerenja i
uspostavljeno prijateljstvo...

U terminalnoj fazi nastupile su smetnje disanja i zbog njih bolesnicu voze u bolnicu,
gdje kratko naon primitka umire.

Dva istovremena otpusna pisma
Dobrovoljka, lije¢nica Ankica Prugovecki, na konzultativnom nam je sastanku srijedom
u RHC-u iznijela sljededi slucaj.

Muskarac, star 52 godine. U bolnici mu je postavljena dijagnoza cerebralnih karci-
nomskih metastaza. U to je vrijeme bio mobilan, bez neuroloskih ispada. Imao je samo
glavobolje. Na zahtjev Zene i sina zatajena mu je dijagnoza. Izdano je dvostruko otpu-

.....

tvrdila da joj je rekao da ce se ubiti u slu¢aju da ima karcinom.

Dogovorili smo s onkologom-radioterapeutom sastanak kako bi on zeni razjasnio
potrebu priopcavanja istine. Bolesnik treba dati privolu za zracenje, a to, naravno, ne
moze bez prave informacije o svojoj bolesti. Bolesniku se u meduvremenu stanje po-
gorsalo i stalno je pitao zasto mu je gore. Supruga je trazila od onkologa da joj zajam¢i
uspjeh radioterapije. Odgovor je glasio: ima bolesnika koji poslije zracenja i po dvije
godine zive, naravno, ako je zracenje primijenjeno na vrijeme. Jamciti se, naravno, ne
moze nista.
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Supruga je bila pogodena i lose se osjecala jer je odgodila odluku o zracenju i time
smanjila izglede za uspjeh. Bududi da je vjerojatnost uspjeha smanjena, ostala je pri
prvotnoj odluci da se bolesniku ne kaze istina. Odustali smo od ku¢nih hospicijskih
posjeta, jer obitelji... ocito viSe nismo dobrodosli.Osjecaj krivnje prelazio je u agresiju,
koju mi nismo uspjeli rijesiti.

Da li reanimirati u terminalnom periodu zivota?

Kolegica Ankica Prugovecki na konzilijarnom nas je tjednom sastanku u srijedu izvi-
jestila i o 74 godine staroj domacici koja zivi sama, a boluje od karcinoma maternice s
metastazama i ima jake bolove. Bila je kahekti¢na, jedva pokretna. Ima samo k¢er, koja
je rastavljena i zivi takoder sama, u drugom stanu. Redovito posjec¢uje majku, ali majka
ipak veci dio dana ostaje sama. Majka Zzeli kraj muka, ostavlja pismo u kojem se ispri-
¢ava za ono sto kani poduzeti. K¢i je nalazi u plicoj komi zbog uzetih tableta. Poziva
hitnu pomoc¢ zbog utvrdivanja stanja naglasujuci majcinu zelju da dovrsi zivot. Nije se
pristupilo reanimiranju. Bolesnica je nekoliko sati kasnije... mirno umrla.

Svakako je izostavljanje reanimiranja izavalo burne rasprave. Kolegica je pokrenula
glasovanje u svojem primarnom kolektivu. Preko dvije tre¢ine prisutnih lije¢nika pri-
hvatilo je kao eticno ono sto je ona napravila, odnosno nije napravila. Reanimacija je
mogla produljiti Zivot za samo koji dan, jer se radilo o terminalnom stadiju Zivota zbog
maligne bolesti, o starijoj Zeni koja je izricito Zeljela zavrsSiti zivot!

Tako je nekoliko dana ranije — smireno umrla, u skladu sa svojim stavovima i zeljama.

Domaca rakija kao lijek

Elektricar, star 69 godina. Iz prvog braka ima kcer. Boluje od bronhalnog karcinoma i
alkoholizma, pratili smo ga gotovo 18 mjeseci. Vrlo aktivan u poslu i $ahu. Puno je pio i
pusio, bio je vrlo drustven, ljubomoran na svoju pristalu Zenu. Slucajno mu je otkriven
karcinom bronha, operiran je. Prekinuo je kemoterapiju, svojevoljno je napustio bolnicu
inije odlazio na kontrole.

Nasli smo ga kahekti¢nog, ali mobilnog, sa spazmodi¢nim kasljem i atakama guse-
nja, s opetovanim povracanjem pjenusavog, ljepljivog sadrzaja. Na Kapanol dva puta
dnevno kasalj se smanjio, ekspektoracija poboljsala, bolovi su se smanyjili, raspoloZenje
diglo. I onda je opet poceo piti, i to sve vise. Zena nikad nije podnasala njegovo pijenje
rakije. Pice je postalo glavni razlog za sukobe, trazila je od hospicijskog tima da mu
zabrani pice. Mi to nismo ucinili. Njegov se apetit oporavio, dobio je na vagi, poceo je
izlaziti iz kuce, ¢ak i do obliznjeg bifea. Kako ne bi tamo svracao, Zena mu je nastojala
donijeti u kucu $to kvalitetniju rakiju. Nije viSe mogla izostajati s posla, pa smo ukljucili
dobrovoljku. Dozu Kapanola nije trebalo povecati. On je paralelno popio svoju ¢asicu
rakije i time pojacavao djelovanje Kapanola. Povremena pogorsanja rjesavali smo injek-
cijama Hyoscin butylbromida ili benzodiazepina. Bila sam u opetovanom telefonskom
kontaktu s nadleznim lije¢nikom obiteljske medicine, koji je pokazivao iznimni interes
za ono Sto se dogadalo s njegovim bolesnikom.

I posjeti su se nizali dulje od godinu dana. Dobrovoljka Ivanka Mitrovi¢, inace bo-
lesnikova susjeda ,iz kvarta”, napravila je vise od 120 posjeta u trajanju od manje-vise
cijelog prijepodneva, u vrijeme dok je supruga bila na radnome mjestu. U periodima
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pogorsanja dolazili su i drugi clanovi hospicijskog tima: lijecnica, medicinska sestra ili
socijalna radnica.

Suprugu su pogorsanja jako uzrujavala. Trazila je hospitalizaciju bojeci se njegova
umiranja. Kako ce to izgledati? Njega je njezino uzrujavanje dodatno uzrujavalo, tako
da je znao reci da ce skociti zbog nje sa sedmog kata. Nakon vise od godine dana nasih
posjeta, pao je u WC-u i povrijedio rebra. Odveden je u bolnicu u pratnji hospicijske
medicinske sestre i supruge kako bi se napravile samo kontrolne pretrage.

Supruga je inzistirala na primitku, bolesnik je ostanak u bolnici i dalje uporno odbi-
jao. Ipak je primljen. U bolnici su, naravno, obustavili pice... i on je dosao u apstinencij-
sku krizu. Nije vise mogao, kao kod kuce, dovoljno cesto odlaziti na WC, gdje bi obilno
ekspektorirao u skoljku.

I'u bolnici je za tjedan dana umro.

Neinformirani zdravstveni radnici

Medicinska sestra, stara 58 godina, majka lije¢nice. Prije dvije godine dijagnosticiran joj
je karcinom us¢a maternice, puno prekasno, uprkos redovitim kontrolama kod ugled-
nog ginekologa. Metastaze posvuda. Prosla je niz kura kemoterapije: maternicu se nije
moglo odstraniti. Napravljena je adneksotomija i resekcija omentuma, kad je ve¢ doslo
do ileusa. I ovaj se iznova vracao.

Povraca fekalne mase i ima proljev. Bolovi u trbuhu. U ku¢nom posjetu ordinira
se Buscol, koji u pocetku dovodi do smirenja, a onda nastupa pogorsanje, pa se uvodi
Reglan. Idu¢i dan dolazi do otvorene perforacije crijevnog sadrzaja prema van. Bolovi
su sada manji, a povracanje rjede.

Bolesnica se prevozi na kirurgiju, gdje je otvor tretiran kao stoma. Obitelj je oceki-
vala veci operativni zahvat. Trbuh je opet narasao. K¢i je nalijepila flaster Durogesica
najmanje koncentracije. Odjelni lije¢nici nisu znali o ¢emu se radi. Davali su joj Fortral,
Dolantin i Tramal u cava kateter i po tri litre infuzije, obilje antibiotika, Heparin. Jako
joj oticu noge i ruke.

Naziva me suprug i moli da dodem do bolesnice, jer je pocela izrazavati strah od
smrti. Bolesnici sam pristupila gladedi je po ruci. Izjavila je da joj je to tako ugodno.
Rekla sam joj da moja majka nije to osjecala kao ugodno i da mi je rekla: ,Dijete, pre-
stani, jer mi ruka onda jace trne.” Bolesnica naglasava da se boji ostati sama. U bolnici
medutim ne dozvoljavaju da netko od ,,domacih” prenoci uz nju.

Boji se smrti. Rekla sam joj da je to strah od nepoznatog, sto je cesta pojava. Kazu da
se ulazi u tamni tunel na ¢ijem je kraju veliko svjetlo... koje privlaci... i onda smo dugo
Sutjele. Oprostila sam se s ,,dovidenja” i... opet mi je zahvaljivala.

Dan kasnije nazvala me bolesnic¢ina kéi i obavijestila da je majka i u trupu otekla,
pa Durogesic flaster ne moze djelovati, a imala je sve jace bolove, najjae u nogama.
Nazvala sam dezurnog lijecnika i zamolila da dade morfin klorid frakcionirano u cava
kateter. Odgovorio je ,da je ve¢ 25 godina kirurg i da valjda zna kako provesti analge-
ziju”. K¢i me izvijestila da i dalje dobiva Dolantin i Fortral, a da je izostavljen Tramal.

K¢i nekoliko dana kasnije javlja telefonom da je majka premjestena na drugi odjel.
Bila je jako otecena — posvuda, svaki dodir joj je izazivao bol, za okretanje su bile po-
trebne 3 — 4 osobe. I dalje povraca crnu tekudinu, iz ustiju joj se cijedi tekucina poput
razrijedene cokolade, u ustima se vide kruste.
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Prima i dalje po tri litre tekucine. Molila je da se obustave infuzije, nadlezni lijecnik
odgovorio joj je da bi to bila pasivna eutanazija, a na to on ne moze pristati. Pet minuta
nakon zavrSetka tog razgovora kéi ponovno zove —javlja da je majka umrla.

Nesigurnost medicinske prognoze

Zena stara 75 godina, vrlo odluéna, provodi §to zamisli, rado pomaZe drugima. Godine
1968. operirala je karcinom po staroj metodi s radikalnom resekcijom torakalnih misica,
s teSkim otocima ruke na strani operacije i s decidiranom prognozom Zivota od jo$ samo
6 mjeseci. Ubrzo se javlja primarni karcinom na drugoj dojci, koji nikada, nikada nije
dala operirati i on je rastao... i ,cvjetao”.

Prva kemoterapija provedena je 1994., u periodu opseznih pulmonalnih metastaza.
Primljena je gotovo umiruca. Efekt je bio iznenadujuce pozitivan. Pojavila se medutim
teSka polineuropatija, mozda i zbog paralelne povecane potrosnje vina. Polineuropatiju
je lijec¢ila energi¢nim masiranjem ekstremiteta cetkom za ribanje!

Zivijela je osebujnim Zivotom i borila se s boles¢u na svoj naéin. Govorila je: ,Bolest
je nesto na Sto se ¢ovjek mora priviknuti. Treba znati kako se s bolesti boriti.” Jedino
Sto je od okoline trazila bilo je da joj se donese u kucu sto Zeli (pa i vino) i da se nade
vremena da se saslusaju beskrajne price o onom sto je vidjela ili ¢ula ili procitala i to je
izvanredno pamtila te to na svoj nacin prosudivala.

Nije htjela ni ¢uti za ponavljanje kemoterapije, pa ni za pokusaj zracenja. Imala je
indikaciju kroz godine za resekciju crijeva zbog teske polipoze, koja je izazivala jako
prolongirane opstipacije. Prosla je ve¢ desetak operacija i ne prihvaca jos jednu, a pogo-
tovo ne narkozu, koja bi zbog abuzusa alkohola morala biti —jaka.

Umiranje je bilo polako... uz pratnju ekipe hospicijskih kucnih posjeta i pozrtvovnu
brigu mlade prijateljice. Umrla je 2000. godine.

Umiranje nakon ispunjenog uvjeta

Zena stara 72 godine, s dijagnozom Carcinoma recti. Operirana je 1962. s anus praeterom.
Zbog toga nije imala djece, premda je imala krasan brak, pun razumijevanja i ljubavi.
Optimisti¢na, dobrog raspoloZzenja, mnogo je sa suprugom putovala i organizirala i...
napravila je lijepu profesionalnu karijeru. Sada, vise od 50 godina kasnije, dijagnosti-
ciran joj je Carcinoma coli, koji je perforirao i izazvao paraliticki ileus... i peritonitis... i
perforaciju trbusne stijenke.

Sama je zaustavila i medikaciju i jelo kako bi brze zavrsila sa Zivotom jer se umiranje
produljavalo iz dana u dan. Suprug je, i njezan i ocajan, inzistirao na jelu. Rezultat je bio
mucnina i povrac¢anje. Nakon uzimanja analgetika mogla je cak i ustati oslanjajuci se o
supruga. On nije nikako mogao prihvatiti njezinu smrt.

Ponavljala je molbu da dopusti da njezina prijateljica preuzme brigu oko njega. On je
prijedlog stalno odbijao... i konacno je pristao. I prijateljica je dosla i sve su dogovorili.
A ona se smirila i... umrla.

,Divljanje” na kraju... i pristupom se moze smiriti
Muskarac, star 42 godine, s rakom grkljana s metastazama. Operiran i reoperiran.
Metastaze su i u vratnoj kraljeznici. Zbog tamo lokaliziranih bolova, mora lezati na
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podu. Ne moze ni gutati ni govoriti. Komunicira pisanjem. Lijekove i tekuc¢inu prima
na pernazalnu sondu. Uzima Kapanol i dobiva Durogesic naljepke.

Zadniji tjedan hospitalizacije postaje agitiran, razbija, dere, iS¢upao je i sondu i kani-
lu, hoce iz bolnice kudi. Bjezi taksijem u pidzami.

Zena ga prihvada, zeli bar pokusati izaéi s njime na kraj, premda su joj u bolnici
rekli da nece uspjeti. Ipak, pomalo uspijeva. U principu je dogovoren smjeStaj u Novom
Marofu. Prihvatio je Zenin prijedlog, premda nije znao o ¢emu se tu zapravo radi, glav-
no da moze kudi, makar i privremeno.

U razgovoru s ¢lanovim ekipe hospicijskih ku¢nih posjeta bolesnik postaje mirniji.
Boji se smrti, ljut je na ¢injenicu da je bas on pogoden takvom sudbinom. Ljut je na sve
koji ostaju.

Lijecnica dolazi svaki dan, otkazan je kona¢no odlazak u Novi Marof. Bolesnik se
smiruje, Zena se samo boji da lije¢nicke vizite ne izostanu — a one nisu izostajale.

Umro je kona¢no mirno — kod kuce.

K¢i veci problem od majke kojoj sam pozvana

Zena stara 87 godina, pozvana sam jer je situacija postala vrlo komplicirana. Dan prije
cijeli dan nitko se nije odazivao na telefon. Dva dana prije kéi je majku, zbog teskog
disanja i bolova, odvezla taksijem u ,Vinogradsku” na transfuziju. Dugo su cekale, li-
jecnik koji je davao transfuziju vikao je na kéer: ,,Zasto je dovodite, zar ne vidite da vam
majka umire?”

Kad smo medicinska sestra i ja stigle, pred vratima smo cule poviSene tonove. ,Idiu
Stenjevec”, vikala je majka. Ona misli da boluje i krvari iz ¢ira. Receno joj je da ce Zivjeti
do stote, a istina je da boluje od karcinoma Zeluca s metastazama.

Konacno je majka ipak otvorila. K¢i je lezala u krevetu, okrenuta zidu, ne reagirajuci
na nas dolazak.

Pocele smo razgovarati sa staricom, koja se odmah prihvatila lijecenja bolova u ¢elju-
sti Tinidilom i toplinom elektricnog okna Stednjaka — bol je kompletno nestala. Pocela
su energicna obrazlaganja kako svako njezino pogorsanje izazivlje pogorsanje u kéerki-
nu zdravlju. Majka treba mira i nekoga da se kuca pospremi... samo to.

Pitala sam je $to zna o svojoj dijagnozi. Ispricala je da je imala ¢ir na dvanaestercu,
anedavno ga je operirala. Kad pita $to joj je, svi Sute... Pricala je o prethodnom stanu u
kojem nije mogla spavati zbog utjecaja trafo stanica s jedne i druge strane.

K¢i je konacno dosla uz pomoc stake, i to na ponovljeni poziv majke, gotovo urlajudi,
kako joj je loSe i kako viSe to ne moZe izdrZati. Bacila je otpusno pismo na stol i za par
sekundi otiSla. Vratila se u vrijeme kad sam pocela razgovor s majkom o dijagnozi, uz
napeti izraz lica.

Ostavila sam medicinsku sestru s majkom i otisla sa kéeri. Ona je legla, stalno po-
navljajuci —, Ne mogu to viSe izdrzati.” Pomalo se smirivala. Pocela je pric¢ati o boravku
u ,Vinogradskoj”, o razlogu zasto se nije odazivala na telefon — htjela je ubiti majku i
sebe, ali nije mogla. Ne moze si zamisliti da ¢e majka umrijeti, jer ona na svijetu ima
samo nju i nikada nije nikoga drugoga imala. Otac ih je vrlo rano ostavio. Majka je otisla
u invalidsku penziju zbog visokog tlaka i srca, kad je ona zapocela studij vanjske trgo-
vine. Zeljela je studirati medicinu ili muziku, ali nije mogla zbog financijskih razloga.
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Po zavrsetku toga studija pocela je studirati pravo, ali je studij prekinula jer su joj na
fakultetu nasli dobro namjestenje. Vrlo je mnogo putovala. I onda su poceli bolovi i ne-
mo¢, koje je lijecila , kilama” Ketonala, Voltarena itd. Kona¢no je postavljena dijagnoza
generaliziranog vaskulitisa i lijeena je s odli¢nim rezultatom.

U fazi tog dobrog osjecanja odlucila je prodati mali hladan stan i pribaviti majci
topao stan, gdje ¢e ocjena bioenergeticara biti pozitivna. Morali su se iz starog stana
naglo iseliti i dosli su u, doduse, vedi stan, ali grijanje jo$ nije funkcioniralo i obje su se
prehladile i dobile upalu pluca. Ni lift nije radio. Rodakinja od koje su posudili novac
za kupnju tog stana trazila je novac natrag i ona je ovako slaba i taj stan morala prodati,
a nije imala snage da nade drugi.

Iseliti se mora 30. rujna te godine. Majci ne smije re¢i dijagnozu jer joj ona ponavlja
da bi se, kad bi znala da ima karcinom, ubila — bacila s kata. A tako strasno vice kad je
boli, urla. K¢i to ne moZe podnijeti. Ne moze zamisliti da bi se majka ubila i uopce da bi
majka mogla umrijeti. Stalno je ponavljala kako ne moze to vise podnijeti. Nesposobna
je za bilo sto, ¢ak ne zna vise ni jednostavno kuhati. A mati poslije transfunzije jos radi
sve u kudii ,sto je puta pametnija od nje”.

Cijeli se razgovor odvijao tako da je k¢i lezala na jednom kaucu, a ja sam sjedila
poviSe njezine glave na drugom kaucu, potkraj gladeci joj kosu. Urlanje se postupno
stiSavalo.

Iznova smo dolazili. Kéer smo smjestili u KBC Rebro.

Majka je odbijala smjestaj u Novom Marofu. Na kraju je iskrvarila.

Generacijski lanac osveta... je li oprostila?

Zena stara 75 godina, s dijagnozom amiotrofi¢ne lateralne skleroze. Osoba koja je uspjes-
no upravljala svojim Zivotom, dobro situirana. Dominantna majka troje djece, otac se
ne spominje. Nalazi se u vrlo uznapredovalom stadiju bolesti, potpuno nepokretna,
ima smetnje govora i gutanja. Stalno trazi da joj se govore terapijski efekti. Premda se
za nju brine hospicijski tim, pacijentica sve drzi pod svojom kontrolom: medikaciju,
prehranu i koli¢inu popijene tekuéine. Ima izraziti smisao za lijepo i u tom terminalnom
stanju trazi da je se diskretno nasminka. Ne Zeli slusati hospicijske prigodne, strucno
pripemljene tekstove kao ni muziku iz hospicija. Zeli svakodnevni TV program i CD s
romanima — ljubavnog sadrzaja. Stalno zove 24-satnu njegovateljicu zbog premjestanja
ruke ili noge.

Sin iznosi obiteljski problem: bolesnicu je odbacila vlastita majka, koja joj nije do-
pustila da dode do njezine smrtne postelje. On ima sestru, koju majka ne Zeli vidjeti ni
pred smrt. K¢éi je veé trebala do¢i, medutim majka je energicno otkazala posjet. Sin se
boji nastavka lanca osveta.

Voditeljica ekipe, neuropsihijatrinja, odlucuje pokrenuti pregovore. Nakon latencije
sjedenja u tiSini, pocinje: ,Vasa k¢i bi vas Zeljela vidjeti.” Bolesnica reagira iznenadenjem
i onda ponosno negira glavom. , Ali kéi bi jako Zeljela. Znam da je kriva, ali svi smo mi
na neki nacin, za nesto krivi...” Reakcija je bila gotovo krik negacije.

Lije¢nica je dalje govorila: ,,Govorim vam to kao lije¢nik koji je zabrinut za vas.
Oprastanje pomaze dobrom osje¢anju i opustanju.” Nakon pauze nastavlja: ,Zelim da
ovaj dio svoga zZivota provedete na najbolji mogucdi nacin. Ovo je najvazniji period u
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zivotu. Ja znam da vi niste religiozni, ali ste jaka li¢nost, koja je bila sposobna toliko toga
prevladati, pa ¢ete i ovo moci uciniti.”

Bolesnica pocinje plakati, suze se nizu, na neki naéin popusta, ali jo$ ne pristaje. I
opet dulja pauza. Lije¢nica nastavlja: ,Vasa je kéi krv vase krvi i ona ostaje, i njezina kéi
takoder... promislite o svemu, do¢i ¢u za tjedan dana... sada ste umorni...”

Nakon toga prvog razgovora bila je mirna, dapace vrlo mirna. Smanjio se i zahtjev
za uvijek dodatnim Sevredolom. Mislila sam da je kona¢no popustila. Terminalni su se
procesi ubrzali, pa nije bilo prilike za novi razgovor... te vrste.

K¢i je dosla... na pogreb.

Nezdravstvena dobrovoljka i Bog

Kolega me molio da posjetim osobu s uznapredovalom malignom bolesti. Dugo smo
razgovarali. Odustaje od kemoterapije jer je vrlo teSko podnasa, a rezultati su nikakvi.
Dogovorili smo se za posjete nezdravstvene dobrovoljke Zeljke Novak, koja ¢e ga pra-
titi na konzultacije u bolnicu i kudi. Referirala je na nasem supervizijskom sastanku
utorkom dijalog.

Dosli smo u bolnicu i, ¢ekajuci njegova lijecnika, zapoceli smo pricu o Bogu. Postoji
li on, ima li Sto poslije smrti ili je pojam Boga usvojen kao obrana od straha pred
nestajanjem.

Razgovarali smo o zivotu i slucajnostima. Nema slucajnosti. Pa dobro ako postoji
Bog gdje je on sada, ratuje se, ljudi su gladni... Sto mislite, ako Bog prekine ratove, kako
¢e dugo covjek u miru uzivati. ,Tri dana, jer svijest covjeka jos nije postigla dovoljan
stupanj razvitka” — odgovorio je profesor. Uzvratila sam: ,Ako kaZete: moja ruka, moja
noga, moj mozak, gdje je taj ‘moj’? “‘Moj” se ne vidi, ali je on stanovnik naseg tijela,
tako je i bozanska iskra u svakom covjeku koji je povezan s Bogom. Sli¢no kao Sto je i
kapljica oceana — ocean.” Ocito nikada nije na taj nacin razmisljao i slozio se s time da
Bog postoji kao neka visa svijest, energija.

Kruna razgovora bio je odlazak kudi. Taksist je bio vrlo pobozan, auto je oblijepio
poboznim sli¢icama i otvorio , katoli¢ki radio”. Profesor je sjedio naprijed, a ja iza njega.
Potapsala sam ga po ramenu i upitala: ,I vi slusate?” Nasmijao se: ,Slusam, slusam i
gledam. Nije to slucajno, niti da mi je profesorica poslala — i vas i ¢asnu sestru Ruzu.”
Otpratila sam ga do kuce i dogovorila dolazak u ponedjeljak.

On je medutim ve¢ u subotu preminuo u hitnoj sluzbi.
5. DOBROVOL]JCI

5.1. Dobrovoljci u hospicijskom pokretu u Hrvatskoj

Dobrovoljacki je rad, kao i u vecini drzava u svijetu, bio baza i za pocetak hospicijskog
pokreta u Hrvatskoj. Bila sam svjesna da se pojam dobrovoljnog rada mora kod nas
ponovno razvijati. Trebalo je opet razviti ideju i stav da ,,rad za opée dobro” moze biti
poZeljan i bez novcane naknade. Cinjenica je da se u davanju i prima, na psiholoskom
planu, i da je lijepo pomoc¢i bliznjemu u nevolji u kojoj se ti sutra moZzes nadi. SmijeSak
zahvale mozZe izazvati vrlo ugodan osjecaj kod onog kome je namijenjen.
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Svakako je vazno i pozitivno vrednovanje od drustva u kojem se ta aktivnost odvija,
barem u obliku odredenih pozitivnih bodova u profesionalnoj karijeri ili u napredo-
vanju na drustvenoj ljestvici, pa ¢ak i kao ,, otpisivanje od poreza”. A konacno je ipak
dinjenica da postoje vrijednosti koje se ne mogu kupiti ni ocijeniti s bruto ili neto; treba
ih uociti i promicati. Nastojanje oko ostvarenja ideje koja ¢e promijeniti ljudske odnose
moze biti vrijedno Zivota.

Dobrovoljni rad vazan je posebno danas, u ,, divljem” neokapitalizmu, koji izazivlje
propast golemog broja jedinki koje postaju sredstvo za stjecanje profita. Dobrovoljacke
aktivnosti pokusavaju se razviti kao protuteza koja otvara zapravo perspektivu preziv-
ljavanja ljudske rase. Jacaju, ali su jo$ uvijek u velikoj manjini. Najvjerojatniji je uspjeh u
lokalnoj zajednici — globalne promjene mogu biti samo daleki cilj.

Jo$ u nasem prvom radnom programu, koji je formuliran u Senatu HAMZ-a, pred-
videne su promjene u zakonu koje bi zastitile dobrovoljce od nezgoda pri pruzanju
usluga. Trazili smo i ponovno definiranje volontiranja u zdravstvu, koje je u Zagrebu
postojalo, ali je u 60-im godinama 20. stoljeca sluzbeno obustavljeno, jer , rad mora biti
placen” .7

Projekti, domadi i strani, pokrivali su troskove organizacije sastanaka razli¢itog
profila i izobrazbe dobrovoljaca u tuzemstvu i inozemstvu, izdavanja knjiga, casopisa
Bilten za palijativnu medicinu/skrb, kasnije izrade mreznih stranica. Posebna su stavka
bili materijalni troskovi u vezi s ku¢nim hospicijskim posjetima. Aktivnosti su se odvi-
jale u slobodno vrijeme zaposlenih na drugom mjestu ili kod umirovljenika kao vrsta
aktivnog odmora. Poceli smo se jo$ pocetkom 90-ih godina sastajati u Gundulicevoj 49.
Bila su to pisanja adresa i lijepljenje maraka na brojne pozive za simpozije, sastanke i
konferencije, noSenje na postu, telefoniranje, faksiranje itd. Dogovarali bismo obilaske
ministarstava, od uprave do zdravstva ili rada i socijalne skrbi, ravnateljstava bolnica
itd. Obilazili smo najcesce pjesice ili gradskim prijevozom, rijetko privatnim automo-
bilom. Tek poslije 2000. odobrene su nam naknade za tzv. loco voznju i jos kasnije sim-
boli¢ni honorari za izvrSitelje usluga. Mnogi su se ukljucivali zbog stjecanja specifi¢ne
izobrazbe ili opet jos cesce zbog perspektive privremenog ili stalnog zaposlenja.

5.2. Edukacija nezdravstvenih dobrovoljaca u palijativnoj skrbi

Za vrijeme Drugog simpozija Hospicij i palijativna skrb 1996. dobrovoljacke su se ak-
tivnosti posebno vrednovale. Jedna od uvodnicarki bila je i gosca iz Stuttgarta Inger
Herman, nastavnica engleskog jezika i 15 godina dobrovoljka u lokalnom hospiciju.
Nastupila je ponovno i Jurka Huljev. Ona je tijekom Sezdeset godina dobrovoljno pra-
tila umiruce. Poceli smo konacno i s organizacijom samostalnih sastanaka posvecenih
dobrovoljackoj djelatnosti.

a. Simpoziji

1998. godine u veljaci odrzan je Prvi simpozij: Dobrovoljci u palijativnoj medicini: za-
sto i kako. Koordinatorice su bile Ruza Sabol i Natalija Rulnjevi¢. Gos¢a je bila Joanne
M. Coury, socijalna gerontologinja s Fakulteta politickih znanosti u Buffalu. Govorila

376 Tekst zakona o dobrovoljcima, koji je izglasan u Saboru 25. svibnja 2007., nije dan prije glasanja na uvid ni hospicijskim
udrugama ni Povjerenstvu za palijativnu skrb MZSS-a, pa ne sadrzi specifi¢ni ¢lanak koji bi se odnosio na dobrovoljce u
zdravstvu.
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je o filantropiji koja se preko dobrovoljackih djelatnosti razvija kao protuteza trziSnom
gospodarstvu. U ono su vrijeme u SAD-u gotovo 80% hospicijskih djelatnika cinili
dobrovoljci.

Sudjelovali su Metka Klevisar, predsjednica Slovenskog hospicijskog drustva, zatim
Antun Cvek, Tatjana Dobri¢, Mira Jazbinski kao predstavnici udruge Kap dobrote. Jelena
Brajsa govorila je uime Caritasa. O dobrosusjedskoj pomo¢i govorila je predstavnica
Sindikata umirovljenika Hrvatske (SUH) Barbara Wolf itd. Posebno je bilo zapaZeno
izlaganje Ivanke Spal] iz Ministarstva rada i socijalne skrbi o humanitarnim udrugama.
Isto su tako bile zapaZene rasprave u manjim grupama, ciji su facilitatori onda u plenar-
noj sjednici iznosili zakljucke.

Drugi simpozij o dobrovoljcima odrzan je 2001. u povodu Medunarodne godine
dobrovoljaca 2001.

Tom sam prigodom govorila o0 Medunarodnoj godini dobrovoljaca koju je progla-
sila Generalna skupstina Ujedinjenih naroda u svrhu populariziranja dobrovoljackih
aktivnosti, posebno medu mladima. Rezoluciju su poduprle 123 nacije. Centar orga-
nizacije proslave bio je u Bonnu. Rano i entuzijasticki promicalo ju je Medunarodno
udruzenje za dobrovoljacke napore (IAVE) iz Washingtona. GoS¢a proslave u Zagrebu
bila je Amerikanka Joanne Coury, koja je i na Prvom simpoziju o dobrovoljcima bila glav-
ni predavac. Ovaj put zaustavila se na sprecavanju sindroma sagorijevanja. Zakljucak
simpozija bio je:

1. Promjeniti stavove drustva i pojedinaca spram rada bez materijalne naknade.

2. Razvijati moderni pojam solidarnosti, prosvije¢eno koristoljublje, odnos u kojem

ima koristi i onaj koji prima i onaj koji daje.

3. Dobrovoljcima treba pomocdi tecajevima, pracenjem, a profesionalce treba infor-
mirati 0 moguénostima dobrovoljaca. Treba razviti Skolske programe kako bi se
medu mladima razvijala navika pomaganja drugima — ukratko, treba razvijati
‘tehnologiju dobra’, kako istice Slobodan Lang. Za vodu Nacionalnog odbora za
proslavu izabrana je Desa Grubi¢ Jakupcevic.

b. Prvi hrvatski seminar za zdravstvene i nezdravstvene
dobrovoljce u hospiciju/palijativnoj skrbi

Prvi kratki tecaj za buduce voditelje dobrovoljaca u palijativnoj skrbi odrzan je uje-
sen 1999, tri puta po tri sata, subotom. Vodila ga je Eugenija Cividini-Strani¢, psiho-
terapeutski edukator. Radila je s malom pozvanom grupom potencijalnih voditelja
dobrovoljaca.

Prvi seminar pod gornjim naslovom odrzavao se 1999., subotom u pet cjelodnevnih
modula s ciljem osposobljavanja za hospicijske kucne posjete.

Modul 1. Hospicij i palijativna skrb. O hospicijskom pokretu i sustavu palijativne
skrbi u Ceskoj Republici govorili su Zdenek Bystricky i Darie Dytrychova.?”” Govorilo
se i o pozitivnom stavu spram smrti kao osnovnom uvjetu za hospicijske aktivnosti
(Valentin Pozai¢). Organizirana je i strukturirana rasprava pod nazivom Sto je duhov-
nost? (Vladimir Percec, Ana Marija Car, Anica Jusi¢, Miroslav Prstaci¢). Tom prigodom
ja sam izlagala o etickim problemima na kraju Zivota.

377 Zdenek Bystricky bio je direktor, a Darie Dytrychova glavna sestra Hospicija sv. Josipa s klinikom za lijecenje boli u
vlasnistvu ceskog katolickog Caritasa.
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Modul 2. posvecéen dobrovoljcima u dva dijela: a. motivacija i organizacija dobrovoljaca
ib. selekcija i sindrom sagorijevanja dobrovoljaca.

Modul 3. posveéen psiholoskoj potpori u skrbi za tesko bolesne i umiruce i za njihove
obitelji i njegovatelje.

Modul 4. o medicinskim simptomima, kako pomoci u ,,malim stvarima”

Modul 5. odvijao se u okviru zavrsnih rasprava i planova za neposrednu buduénost,
a odrzao se u Kudi susreta Tabor, u franjevackom samostanu u Samoboru.

c. Tecajevi za dobrovoljce

Tecaj za nezdravstvene dobrovoljce, jednom tjedno, kroz tri mjeseca. Pod tim imenom
ponavljao se tijekom godina, kao minimum aktivnosti HUPH-a, s ritmom od dva puta
godisnje i s promjenama u naslovima i predavacima.

Za prvi skracdeni tecaj palijativne skrbi za dobrovoljce u hospicijskim kuc¢nim posje-
tima prostor nam je utorkom ustupan u prostorijama Drustva prijatelja zagrebacke kla-
si¢ne gimnazije, na Svacic¢evu trgu.’sOd 2002. tecajevi se odvijaju u RHC-u u Hircevoj.
Odrzavali su se i dalje utorkom, u trajanju od 2 sata, nakon supervizijskog sastanka, u
pravilu nezdravstvenih dobrovoljaca.

d. Pocetak prakti¢nih aktivnosti nezdravstvenih dobrovoljaca

Posjeti Domu za starije i nemoc¢ne u Crnatkovoj 14 poceli su u studenome 1999., dakle
prije ku¢nih posjeta. Organizirani su tako da svaki posjetnik preuzima brigu za cetvero
Sticenika jedne sobe i njima se svaki tjedan vraca. U pocetku sam ih sama vodila. Te
prve godine posjeti su bili kontinuirani i preko ljetnih praznika, jer su ljetni mjeseci
za Sti¢enike doma najtezi. Supervizijske sastanke posjetilaca/ucenika na ,nastavnom
poligonu” odrzavala sam i ljeti, u blagovaonici doma.

Tijekom 2001. 23 dobrovoljke posjetile su 20 Sti¢enika nacinivsi ukupno 10.880 posje-
ta. Pojedini posjet trajao je izmedu pola i jednoga sata, ukupno vrijeme posjeta iznosilo
je dva sata. Posjeti su se ponavljali svaki utorak i nakon toga se na supervizijskom sa-
stanku raspravljalo o dozivljajima i problemima.

Tijekom 2002. u Domu za starije i nemoc¢ne 15 dobrovoljaca obavilo je 46 grupnih
posjeta kod 31 sti¢enika. Broj pojedinacnih posjeta premasio je 20.000.

Iste godine u Bolnici za djecje bolesti u Klai¢evoj Drazen Jerabek, nastavnik likovnog
odgoja, kao dobrovoljac posjecuje 22 sticenika. Prethodne je godine na odjelu za hema-
tologiju na Salati posjetio 62 djece 99 puta. Socijalna radnica Suzana Havelka-Norsi¢
pokusavala je (i kad je presla na radno mjesto u gradskoj upravi) organizirati i posjete
nekih nasih dobrovoljaca malim Sticenicima u Klaicevoj. Nastojala je ostvariti i kvalitet-
nu suradnju s roditeljima koje su redovito susretali u vrijeme svojih posjeta srijedom.

Uz posjete Domu organizirale su se i prigodne priredbe, ucestalo kad je socijalna
radnica i ¢asna sestra Ruza Andlar preuzela koordinaciju volontera. Aktivnost indi-
vidualnih posjeta prosirila se na organizaciju posjeta grupe Sti¢enika u invalidskim
kolicima Botanickom vrtu. Organizirali su se i posjeti u MUO, gdje je prihvat i vodstvo

378  Zahvaljujuéi Vesni Lopina, jednoj od nasih prvih neznanstvenih dobrovoljki, umirovljenoj profesorici grékog i latinskog.
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Dobrovoljac, likovni peda-
gog Drazen Jerabek sa dje-
com oboljelom od malignih
bolesti, 2003.

Dobrovoljci u Crnatkovoj
sa primadonom Ivankom

Boljkovac i koordinatori-

com dobrovoljaca Ruzom
Andlar
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organizirala kustosica i bibliotekarka Silvija Brki¢.?” I nasa operna primadona Ivanka
Boljkovac posjetila je stanare Doma za starije i nemocne i unijela u njihovu svakodne-
vicu mnogo veselja.

Poseban je bio boZi¢ni posjet Domu ucenika ILb razreda OS Zuti brijeg iz Dubrave.
Dijeca su se pod vodstvom svoje uciteljice odricala novcica za kupovinu ,, zvake” i tako su
skupila vise od 200 kn. Na bozi¢noj proslavi izvela su vedri program i darivala sticenike
crvenim jabukama. Nasi nezdravstveni dobrovoljci sudjelovali su i u kestenijadi, pokla-
dama, Martinju, koncertu bozi¢nih pjesama uglavnom kao suradnici dogadanja u Domu.

Organizirale su se proslava rodendana ili imendana clanova tima ili opet zajednicke
proslave blagdana. Isli smo na zajednicke izlete ili Setnje. Ponovno se islo u Samobor (u
moju vikendicu) ili u Krasno u Gorskom kotaru. Taj je izlet s posebnim programom orga-
nizirala Ruza Andlar. Kad je ona otisla, zajednicki se Setalo po Maksimiru do Vidikovca,
podno Medvednice ili pak sudjelovalo u utrci Terry Fox Run u organizaciji Lige protiv raka.

Dobrovoljci na stepenicama moje weekendice u Samoboru

379 Stalna nastavnica komunikacije na tecajevima za nezdravstvene dobrovoljce.
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6. PROMIDZBA - AKCIJE PRIKUPLJANJA SREDSTAVA

Tijekom 2000. pokusali smo s prvim vedim promidzbenim akcijama, koje su ujedno i
akcije pribavljanja novca.

a. Koncerti i kazalisne izvedbe

U listopadu 2000. nakon Prve zagrebacke konferencije o neuroloskoj palijativnoj skrbi pridruzi-
li smo se medunarodnoj promidZzbenoj akciji Voices for Hospices koju svake druge godine
vodi tvrtka British telecommunication. Radi se o koncertiranju na isti dan po cijelom svi-
jetu. Prihod ide u korist lokalnog hospicija. Ovaj put organizatori su predlozili izvedbu
Aleluje, stavka iz Handelova oratorija Mesija. Imali smo ¢ast (zahvaljujuci Biserki Valjak)
da je Zagrebacka filharmonija poklonila koncert, a KD Vatroslav Lisinski i najam dvora-
ne. Filharmonijom je dirigirao Mladen Tarbuk. Sudjelovao je i AZ Ivan Goran Kovaci¢
uz zborovodu Sasu Britvica. Izvodene su Schubertove i Mozartove skladbe i nakraju
Handelovo djelo Aleluja. Glavni organizatori s naSe strane bili su predsjednica UPH-a
Biserka Valjak (koja je i pozdravila prisutne) i Boris Adamek, koji je priredio za tisak
programe. Problem je bila prodaja i dijeljenje karata, u ¢emu nam je najvise pomogla
nezdravstvena dobrovoljka s najduljim stazem u pokretu Vesna Lopina.

U uvodu programa napisala sam: ,Povezuje nas glazba i simpatije za hospicijski
pokret. Nelson Mandela rekao je u svojem pismu u povodu odrzavanja koncerta u
Juznoafrickoj Republici, u mrezi BT Voices for Hospices: , Ljudi su neizmjerno dragocjeni,
¢ak na kraju svojih Zivota najvise znace... to neka bude poruka Africi i svijetu!” Zavrsetak
bi trebao biti bez patnje i straha, u krugu onih koji suosjecaju s odlazeé¢im i koji ga prate
na odlasku ili prelasku. Moramo razvijati kulturu umiranja, a ne smrti. Osloboden barem
dijela simptoma bolesnik treba te zadnje trenutke prozivjeti Sto aktivnije i kvalitetnije
u skladu sa svojim Zeljama i navikama i u prvom redu uz prisutnost osoba koje imaju
razumijevanje za ono sto se dogada i ne bjeze od umiruceg... jer ne znaju mu sto reci.

Pridruzimo se zboru i pjevajmo Aleluja prenoseci ideju pomoci onima koji se nalaze u
najodlucnijem ¢asu svoga Zivota, onima koji su ujedno najranjivija skupina ljudskog drus-
tva. Kazu da je postupak prema najslabijima mjerilo kulturne razine svake ljudske zajed-
nice. Pokusajmo usprkos svim neda¢ama posegnuti za zvijezdama... koje takoder umiru.

U svjetsko simultano koncertiranje ukljucila se i jedinica u Varazdinu, kao 500. sudi-
onik sa svojim lokalnim komornim koncertom i kao takav se na mnogo mjesta citirala.
Zagreb se, uz Stuttgart, citira kao grad koji je uz koncert povezao strucno dogadanje.

Zahvaljujuci Biserki Valjak, 2003. smo dobili izvedbu u HNK i s njom moguc¢nost su-
djelovanja u mrezi Voices for Hospices. Izveden je bio balet Ludwiga Minkusa Don Quijote.
Prolog je odrzala tadasnja predsjednica HUPH-a Ana Stambuk, koja je govorila o osobi-
tosti ovogodisnjih dogadanja, tj. bratimljenju hospicija ( Hospices in Harmony). Hrvatsko
drustvo za hospicij/palijativnu skrb pobratimilo se s udrugom Prijatelji Wisdom hospicija
i Wisdom hospicijem u Rochesteru. Isti dan koncertiralo se i glumilo u Rochesteru (The
New Phoenix Players) i naglasavalo bratimljenje sa Zagrebom. , Pobratimi” u Engleskoj
izdasno su financijski pomagali nastavnicke aktivnosti Davida Olivera u Hrvatskoj.

U veljaci 2005. u KD-u Vatroslav Lisinski odrzan je dobrotvorni koncert Simfonijskog
orkestra HRT-a pod ravnanjem Dele Jusic¢a, Alana Bjelinskog i Toncija Bilica te sudje-
lovanje brojnih istaknutih estradnih umjetnika. Organizatori su bili HUPH, HDH/PS/
HLZ i Rotary klub Zagreb — Gradec, a pokrovitelji Stjepan Mesi¢ i Gradsko poglavarstvo.
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HEGIONALN]
HOEPICHEK]
CENTAR U
ZAGRERL

JZAGREBACKA

FILHARMONIJA

Straznja vanjska strana programa koncerta Straznja strana programa baleta u HNK,
Zagrebacke filharmonije u KD Lisinski sa koji nam je omogucio ponovno sudjelovanje
znakom izvadaca (dole) i simbolom povoda u lancu Voices for hospices.

(gore)

Sastanak u MUO, povodom dvostruke proslave: Svjetskog dana hospicija i palijativne skrbi i Voices for
hospices, 2007.
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Inicijator i glavni organizator bio je Egidio Cepuli¢, novi predsjednik HUPH-a. Taj kon-
cert trebao bi biti pocetak akcije prikupljanja sredstava za izgradnju Ustanove za palija-
tivnu skrb — Hospicija sv. Luke. Sv. Luka bio je lije¢nik. Tim izborom Zeljeli smo naglasiti
osnovnu ideju modernog hospicijskog pokreta — da je skrb za ljude na kraju Zivota u
prvom redu podrudje zdravstvenih profesionalaca, a manje , milosrdnih Samaritanaca”.

U rujnu 2005. Gradsko kazaliste Komedija, uz posredovanje Egidija Cepulica, prika-
zuje mjuzikl Aida Eltona Johna i Tima Ricca i time omogucuje sudjelovanje u svjetskom
lancu simultanih priredbi, koji se i dalje nastavlja.

Muzej za umjetnost i obrt u listopadu 2007. mjesto je odrzavanja dvostruke pro-
slave: Svjetskog dana hospicija i palijativne skrbi i manifestacije Voices for Hospices.
Organizatori su: HDH/PS, Senat AMZH-a i HUPH. Proslavu su zapoceli pijanistica
Zrinka Ivanci¢ i Cantus ansambl pod ravnanjem Josipa Nalisa, a zavrsila je vodenim
razgledavanjem izlozbe Skandinavski dizajn i domjenkom.

U stru¢nom dijelu upozorila sam na to da Hrvatska ne samo da nema hospicijskih
jedinica ve¢ nema ni modernih kronikarija kao ni gerijatrijskih odjela i domova umirov-
ljenika iz osamdesetih godina proslog stoljeca, u koje bi se palijativna jedinica mogla
ugraditi. Ona bi se mogla ukljuciti i u aktualne domove za starije i nemocne s oko 30%
mortaliteta. Cinjenica je da je jako smanjen broj jednostavnih kuénih posjeta primarne
zdravstvene zastite; kako onda uhodati hospicijske , kuc¢ne” posjete? Nastavljena je i
promotivna kampanja ...a zbogom?!, ¢iji je inicijator bila Jadranka Mustajbegovic.

b. Dobrotvorne aukcije slika

U studenome 2002. Galerija Zupnog centra na Petreticevu trgu u Zagrebu mjesto je
prodajne izlozbe u organizaciji UPN i HUPH-a, Likovnog razreda Ogranka Matice
Hrvatske u Samoboru te Zupe sv. Petra. Inicijator i glavni organizator bio je Boris
Adamek, predsjednik UPN-a, koji je organizirao i svecano otvorenje, uz recitale i mu-
zicku pratnju. IzloZeno je 39 poklonjenih umjetnina, pretezno slika, ali i keramika i ki-
pova u bronci i drvu. Dobit je namijenjena za materijalno poboljsanje aktivnosti RHC-a.

U ozujku 2005. u restoranu Stara zagrebacka skola u zagrebackim Utrinama orga-
nizirana je prodajna izlozba poklonjenih slika, pretezno onog sto je ostalo od izlozbe
odrzane u 2002. uz dodatak niza drugih autora. Organizator je bio HUPH, a izvrsni
organizator Jadranka Zdeli¢an. Dobit je bila namijenjena za izgradnju ustanove za pali-
jativnu skrb — Hospicija sv. Luke u Zagrebu.

c. Sudjelovanje u prodajnim/promidzbenim akcijama drugih organizacija
Godine 2001. Pucko otvoreno veleudiliSte i Medunarodni klub zena, pretezno ¢lanica di-
plomatskih predstavniStava, organiziraju prodajnu izlozbu odjece, kuénih potrepstina,
namirnica, djedjih igracaka. Dobit od 125.000 kn poklonjena je HDH/PS-u za nabavu dva
perfuzora za supkutane infuzije, elektricki upravljane krevete, oksigenatore, toaletna ko-
lica, pelene, sterilne komprese, kreme i vlazne maramice, rukavice za njegu bolesnika itd.
Sli¢ne su se prodajne izlozbe spomenutoga kluba ponavljale svake godine, s pro-
izvodima karakteristi¢nima za pojedinu drzavu sudionicu. Godinama su se zadrZzale
kao ,bozi¢na izlozba” pocetkom prosinca u Bo¢arskom domu u Zagrebu. Nama bi se
osiguralo prodajno mjesto na kojem su dobrovoljke HUPH-a prodavale svoje rukotvo-
rine, najcesc¢e domace kolace, u korist sticenika Doma za starije i nemo¢ne u Crnatkovoj.
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U sijecnju 2002., UPN i HUPH izlazu na Velesajmu Drvo sjecanja. Priviesak se sje-
¢anja mogao objesiti uz malu donaciju. Na privjesku je bilo ispisano ime preminulog.
Godinama se sudjelovalo u priredbama Zagrebackog velesajma Medicina i tehnika sa
izlozbenim promidzbenim mjestom na kojem su dezurali ¢lanovi udruga. Sudjelovalo
se i s informativnim predavanjima.

Kontinuirano smo imali standove na Cvjetnom trgu ili na Trgu kralja Tomislava s
velikim promidZbenim parolama $to ih je izradio Boris Adamek, tiskanim brosurama
ili rukotvorinama dobrovoljaca.

Redovito smo sudjelovali i u televizijskim i radijskim emisijama. Najuspjesnija je
bila emisija Latinica, koju je vodio novinar Denis Latin.

7. USVAJANJE TEORETSKIH I PRAKTICNIH PODATAKA O
PALIJATIVNO]J SKRBI U NIZU GRADOVA DILJEM HRVATSKE

Konferencija Quo wvadis palijativna
skrb u Hrvatskoj odrzana je u sijec-
nju 2006. Prikazala je aktualni stadij
razvitka palijativne skrbi u Hrvatskoj.
Inicijative i molbe za lokalna gostovanja
s predavanjima javljale su se sve ceSce,
a aktivna sudjelovanja na dogadanjima
u Zagrebu bila su sve c¢esc¢a. Kao po-
kroviteljica bila je pozvana i Jadranka
Kosor, koja je u meduvremenu pokazala
konkretno zanimanje za akcije palija-
tivne skrbi u Zagrebu. U zamjenu je
do$la drzavna tajnica Vesna Siranovic.
Sastanak je zapoceo predavanjima i
promocijom za pocasne ¢lanove drustva
Davida J. Olivera i Stjepana Krajacica
Nastavilo se s 10. redovitom godiSnjom
skupstinom i domjenkom i onda je po-
¢eo radni sastanak Poceci palijativne skrbi
diljem Hruatske — kako dalje? Referirali — Mapa tuzemnih kontakata iz 2003.

su inicijatori ili kontakt osobe sljede-

¢ih gradova: Virovitice, Koprivnice, Varazdina, Bjelovara, Osijeka, Vinkovaca, Pozege,
Nove Gradiske, Slavonskoga Broda, Karlovca, Knina, Rijeke, Pule, Splita, Metkovica,
Dubrovnika, Zagreba. Te smo izvjestaje dopunili poslije pristiglim podacima, uz izostav-
ljanje izvjestaja iz Zagreba. Prenosim ih abecednim redom.

EDUCATIONAL HOSPICE CONTACTS ACROSS CROATIA

7.1. Bjelovar

Godine 2004. u Domu za starije i nemocne u Bjelovaru odrzana je jednodnevna konferen-
cija Palijativna skrb u domovima za starije i nemocne s predavacima iz Zagreba. Pobudila je
velik interes. Sljede¢e godine Ivan Sklebar, pomo¢nik ravnatelja za kvalitetu, predvida u
bolnici palijativni/hospicijski odjel kao izraz unapredenja kvalitete zdravstvene sluzbe.
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7.2. Dubrovnik

Godine 2003. Nada Tomasovi¢, lije¢nica primarne zdravstvene zastite, potice svog
kolegu Srecka Ljubicica, ¢lana ogranka Hrvatskoga katolickog lijecnickog drustva na
organizaciju dvodnevnog engleskog tecaja o palijativnoj skrbi pod vodstvom Davida J.
Olivera.On je sudjelovao s engleskom suradnicom i na lokalnom TV-u.

Godine 2005. Ljiljana Betica, pomoc¢nica ravnatelja za kvalitetu Opce bolnice u
Dubrovniku, predvida cetvrti kat bolnice za osobe na kraju zZivota.

7.3. Karlovac

Kao nasljednica I. Kiseljaka, Marijana Persoli Gudelj dala je velik doprinos razvitku
algologije u Hrvatskoj. Razvijali su je unutar Sluzbe za anesteziju Odsjeka za bol s
ambulantom za bol i palijativnu medicinu. Od 1997. svake godine kolegica organizira
u Karlovcu jednodnevne Simpozije o lijecenju maligne boli. Godine 2006. prelazi se na
organizaciju kongresa.

Godine 2000. Marijana Persoli Gudelj osniva Hrvatsko drustvo za lijecenje boli i
postaje njegovom prvom predsjednicom. Od 2000. sudjeluje svake godine u organi-
zaciji poslijediplomskih tecajeva 1. stupnja Diferencijalna dijagnostika i lijeCenje maligne/
kronicne boli u Zagrebu. Prvi tecajevi djelomicno su se odrzavali i u Karlovcu, kasnije
je karlovacka dionica izostavljena. Tijekom 2004. tecaj se palijativne skrbi za primarnu
zdravstvenu zastitu prenosi iz Zagreba u Karlovac. Marijana Persoli Gudelj sudjeluje i
u radu Povjerenstva za palijativhu skrb MZ-a i MZSS-a RH.

7.4. Knin

Udruga invalida sv. Bartolomej razvila je inicijativu osnivanja hospicijskih ku¢nih
posjeta. Prostor je prilagodila osobama s posebnim potrebama. Clanovi Udruge (soc.
radnica Mirjana Strbac, lije¢nik i med.sestra) posjetili su RHC u Hiréevoj 1. Poslije tog
prvog posjeta nismo dobili daljnjih informacija o realizaciji zamisljenog projekta.

7.5. Koprivnica

Godine 2000. odrana je na inicijativu Zarke Zalar, vms, glavne sestre Opce bolnice
Tomislav Bardek, osnivacka skupstina koprivnickoga ogranka HDH/PS-a HLZ-a. Za
predsjednicu je izabrana Nadica Somodi. U srpnju sljedece godine pocele su ekspertize/
preporuke za realizaciju modela reforme zdravstva u OB-u Tomislav Bardek®®. Za pod-
rudje palijativne skrbi pozvan je Jeremy Keen (Skotska). Izrada uzornoga regionalnog
programa za palijativnu skrb, osnovanog na regionalnim potrebama, predvidjela je dva
interdisciplinarna tima: bolnicki i u zajednici/primarnoj zdravstvenoj zastiti. Taj drugi
pokrivao bi i potrebe lokalnog doma za starije i nemocne. Jedan i drugi tim povezivalo
bi novo sestrinsko zvanje — ,sestra za otpust”. Dvjema voditeljicama tima ponudene su

30 Financirao je MMF, a inicijator projekta bila je ministrica Ana Stavljeni¢-Rukavina. Okupljeni eksperti pod
vodstvom medicinskog ekonomista Xaviera Gomeza (Spanjolska) i lijeénika Johna Saundersa (Engleska)
izradivali su ekspertize za pojedina stru¢na podrucja (primarna zdravstvena zastita, anestezija, kirurgija,
mentalno zdravlje, sestrinstvo, palijativna skrb itd.). Ekspertize su se u Ministarstvu zdravstva prevodile i
davale direktno ili preko HLZ-a na mi$ljenje hrvatskim ekspertima s tih podrudja, koji su ih onda predstav-
ljali na zajednickim sastancima bilo u HLD-u bilo u MZ-u. Sve se slomilo na razgovorima Xaviera Gomeza i
predstavnika HZZO-a, koji predloZeno nisu bili mogli financirati. U meduvremenu je smijenjena i ministrica.

346



Grupa u Koprivnici povo-
dom Osnivacke skupstine
Podruznice HDHPSa. U
sredini lijevo Anica Jusié,
desno Zarka Zalar inici-
jatorka okupljanja i gore
gradonacelnik Koprivnice.
Drazen Sacer.

stipendije od po Sest mjeseci s naknadnim long distance learning i ponovljenim kraéim
boravcima u inozemstvu. Kandidatkinje — specijalistica infektologije Vesna Madaric¢ i
Nadica Somodi, lije¢nica na specijalizaciji iz obiteljske medicine — ponudeno nisu pri-
hvatile. Realiziranoje i popunjeno samo mjesto , sestre za otpust” (Vesna Sertic). Pocetku
funkcije novog sustava otpusta bolesnika prethodila je serija mjesecnih edukacijskih
sastanaka zdravstvenog personala bolnice. Organizitor edukacije kao i brojnih drugih
akcija bila je i opet glavna sestra bolnice Zarka Zalar. Ona je jedina prosla primjerenu
edukaciju iz palijativne skrbi u Engleskoj( London i Rochester), u SAD-u (Buffalo) i u
Zagrebu (poslijediplomski na Salati).

Tijekom 2001. odrzan je i Trodnevni tecaj na engleskom jeziku pod vodstvom Davida
J.Olivera i njegova tima u lokalnoj organizaciji sestre Zarke Zalar, a ve¢ sljedece, 2002.,
godine pod istim vodstvom Treca konferencija za medicinske sestre RH o palijativnoj skrbi.
U sijecnju 2003. odrzan je cjelodnevni seminar Reforma zdravstva i uvodenje usluge palija-
tivne skrbi, a u svibnju Cetvrta konferencija za medicinske sestre RH o palijativnoj skrbi.

7.6. Krk

Na Prvom kongresu palijativne skrbi Hrvatske odrzanome 2006. o prakti¢nim problemima
u palijativnoj skrbi i razgranicenju s obzirom na hitnu sluzbu referira Gordana Pelcic.

7.7. Metkovi¢

Dubravka Beranek-Smaji¢, aktivna na podrudju obiteljske medicine, 2005. organizira
predavanje Palijativna skrb — gdje smo? Naglasava da Dom zdravlja Metkovi¢ ima mo-
gucnosti za realizaciju jedinica palijativne skrbi.

7.8. Nova Gradiska

Vesna Orsuli¢, lijecnica obiteljske medicine, 2005. je odrzala predavanje u Matici
Hrvatskoj i u Udruzi dijabeticara. Izrazena je inicijativa za osnivanje jedinica palijativne
skrbi i na tome podrudju.
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7.9. Osijek

Mira Fingler vodila je 1998. godine osnivanje Udruge prijatelja hospicija u Osijeku uz
pomoc Rottary kluba. Iste godine u travnju, u okviru Treceg sajma zdravlja, Mira Fingler
organizira radionicu Hospicij i palijativna skrb — poboljsanje Zivljenja bolesnika u zavrsnoj
fazi neizljecivih bolesti.

Teziste rada osjeckih djelatnika stavlja se na probleme boli. Pokusavaju ga rjesa-
vati na brojnim sastancima te u Ambulanti za bol Opce bolnice. Vodi je Mira Fingler,
a pridruzuje joj se Marijana Bras, psihijatrinja, zbog obrade psiholoske sastavnice u
dozivljaju boli. Na inicijativu Mire Fingler osniva se i odsjek Opce bolnice (ureden za-
hvaljujudi Rottary klubu) koji sluzi za kompliciranije slucajeve, kod kojih je potrebno
opreznije titriranje u lijeenju boli, te za one koji se lijee u barokomori. Osnovan je s
perspektivom razvoja u palijativni odjel.

Nema pravih hospicijskih kuénih posjeta, premda profesor Zdravko Ebling u svom
clanku tvrdi da lije¢nici primarne zdravstvene zastite odavno obavljaju hospicijske ku¢-
ne posjete. To je stav koje je veoma rasiren u Hrvatskoj. Problem je u izobrazbi, interdis-
ciplinarnosti, pristupu, radnom vremenu na raspolaganju, umrezenosti itd . Medutim
i oni ,,obi¢ni” kuéni posjeti jedva da postoje, svakako izvan Zagreba nesto viSe nego u
Zagrebu.

7.10. Porec¢

Na Proom kongresu palijativne skrbi Hrvatske 2006. N. Basani¢, S. Caki¢-Kuhar i S.
Milotti referiraju O Pore¢kom modelu Hospicij — kucéna skrb.

7.11. Pozega

Nakon usavrsavanja u Zavodu za neuromuskularne bolesti na Rebru neurolog Marijan
Cesarik 1990. je potaknuo organizaciju prvog hospicija — odjela u op¢oj bolnici u kojoj
je radio. Odjel se medutim zbog nastalih ratnih uvjeta odrzao svega godinu dana. O
njemu je referirao na Prvom simpoziju Hospicij i palijativna skrb 1994.

Godine 2004. odrzan je dvodnevni Prvi tecaj palijativne skrbi za lijecnike primarne
zdravstvene zastite/obiteljske medicine. Predavaci su bili pretezno iz Zagreba. Prva realiza-
cija tecaja bila je u Zagrebu, druga u Karlovcu, a ovo je bila treca, s lokalnim organiza-
torom i predavacem, privatnom lije¢nicom obiteljske medicine Rajkom Simunovié. Ona
je prije ponovno aktivno sudjelovala na sastancima u Zagrebu i Karlovcu.

7.12. Pula

Godine 1995. Dubravko Markovic¢ poziva me da odrzim predavanje o palijativnoj skrbi
u okviru podruznice Lige protiva raka i navjesta otvaranje hospicija u oslobodenim
bolnickim prostorima, nakon preseljenja opce bolnice u prostor bivse vojne ustanove.
Tijekom 2004. Julijana Franinovi¢-Markovi¢ organizira predavanja u okviru
Podruznice Lige protiv raka. Zatrazila je dopustenje za volonterski rad lijecnika u Opcoj
bolnici Pula. Dopusteno joj je volontiranje u okviru onkoloske poliklinike i odjela (jed-
nom tjedno tri sata). Formirala je prvi palijativni tim ku¢nih posjeta koji su ¢inile ona
kao lije¢nica, zatim Milka Radetichio, umirovljena socijalna radnica, i Irena Grahovac,
mr. ph. Tijekom 2005. zapocinje se s ambulantnim pregledima i posjetima domu za
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starije i nemoc¢ne osobe. Osigurava se novac i organizacija lokalnih tecajeva te odlasci na
edukaciju iz palijativne skrbi u Hospicij sv. Kristofora u Londonu. U velikoj grupi sudi-
onika engleskog tecaja nalaze se i predstavnici vlasti. Julijana Franinovi¢-Markovi¢ sve
se Cesce pojavljuje u lokalnim medijima i uspostavlja veze sa Zupanijskim i gradskim
¢elnicima. Idu¢ih godina dobiva prvu gradsku redovitu financijsku pomo¢, a u hospi-
cijskim kuénim posjetima i dodatne diferencirane suradnike, cak i specijalista onkologa.

7.13. Rijeka

S Rijekom smo od samih pocetaka imali brojne kontakte. U nekoliko navrata Ante
Skrobonja*! dovodi autobus studenata s Vise medicinske $kole iz Rijeke u Zagreb na
predavanja koja se ovdje odrzavaju u sklopu nasih skupova.

Vrlo produktivna suradnja ostvarila se i s Ivanom Segotom, predstojnikom Zavoda
za drustvene znanosti Medicinskog fakulteta u Rijeci. On je jos 2002. izdao za studen-
te knjizicu o palijativnoj skrbi uz opetovano prisustvovanje sastancima/simpozijima
HDH/PS-a HLZ-a.

Godine 2003. Renata Dobrila Dintinjana dobiva projekt Ministarstva znanosti
Oslobadanje od boli kao sredstvo produzenja Zivota. Posjetila je i Memorial Sloan Kattering
Cancer Centre NY i uspostavila kontakt s Neilom MacDonaldom. Cesto sudjeluje na on-
koloskim kongresima u Zagrebu. Kasnije, kao predsjednica Sekcije za suportivnu skrb
onkoloskih bolesnika Hrvatskog onkoloskog drustva, suorganizira s prof. Samijom
simpozije o suportivnoj skrbi onkoloskih bolesnika na Brijunima.

Dragana Vidovi¢ Vrbat (predsjednica MG drustva) u okviru projekta Zdravi grad
— Rijeka organizira 2004. sastanak s predavacima iz Zagreba. Osniva Udrugu za palija-
tivnu skrb I moja te ruka ¢uva. Izabrana je za prvu predsjednicu.

Ivan Segota 2004. organizira u Rijeci dvodnevni engleski te¢aj palijativne skrbi koji
vodi David Oliver sa suradnicima. Iste godine poziva me kao predvaca na Dane bioe-
tike, na kojima se predstavlja i prijevod knjige Lea Pessinia-Distanazija (urednik Ivan
Segota). U to vrijeme Ines Strenja Lini¢, neurologinja, i Petar Matijagevié, specijalist

Velika dvorana HLDa, 2006.
Sastanak pod naslovom Quo
vadis Hrovatska. Julijana
Franinovi¢ Markovic¢ u
sredini.izmedu Anice Jusi¢

i Davida Olivera (koji je

taj dan proglasen pocasnim
¢lanom HDH/Psa). Na
rubu slike najuze suradnice
Julijane: lijevo farmaceutki-
nja Irena Grahovac, a desno
Milka Radetichio, umirovlje-
na socijalna radnica.

381 Tada docent, kasnije profesor Vise medicinske skole u Rijeci, inace povjesnicar medicine.
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obiteljske medicine iz Rijeke, polaze Prvi postdiplomski, multimodulski tecaj palijativne
skrbi u Zagrebu namijenjen primarnoj zdravstvenoj zastiti.

Godine 2005. Ivan Segota organizira u okviru Dana bioetike i cjelodnevni sastanak Bioetika
i palijationa skrb s medunarodnim sudjelovanjem. Saljem kao zamjenu Egidija Cepulic¢a i
Ivanku Kotnik. Kao moji koautori objelodanjuju u seriji Klinicka bioetika/ Zbornik radova (ur. L.
Segota) uvodni ¢lanak pod naslovom: Implementacija palijativone skrbi u postojeci sustav zdrav-
stvene zastite RH. U istoj godini Katedra za drustvene znanosti, Katedra za anesteziologiju
i Katedra za reumatologiju traze suglasnost za osnivanje Podruznice Rijeka HDH/PS-a
HLZ-a. Osnivanje tre¢e podruZznice zagrebacke centrale s veseljem je prihvaceno.

Godine 2007. Morana Brkljaci¢, suradnica Katedre i Zavoda za drustvene znanosti
Medicinskog fakulteta u Rijeci obranila je u maticnoj ustanovi magisterij Potrebe grada Rijeke
za hospicijem i palijativnom skrbi. Publicira ga u Klinickoj bioetici (ur. Ivan Segota, 2007.). Ista je
autorica ubrzo na Medicinskom fakultetu u Rijeci obranila i doktorsku tezu: Potrebe gradana
nezdravstvenog profila i zdravstvenih djelatnika RH za organiziranim sustavom palijativne skrbi i iz-
gradnjom hospicija. Ovdje problem iz magisterija prosiruje na nekoliko gradova u Hrvatskoj.
O sadrzaju referira i na Drugom kongresu palijativne skrbi Hroatske 2008. u Zagrebu.

Godine 2009. Mirko Stifani¢ s Katedre za drustvene znanosti izdaje udzbenik pali-
jativne skrbi pod naslovom Kultura umiranja, smrti i Zalovanja (Adamic, Rijeka) kao dio
projekta: PoloZaj pacijenata u sustavu zdravstva RH — normativno i stvarno.

7.14. Slavonski Brod

Marija Mautner, vms, i Ankica Baboselec, vims, 2005. organiziraju strucni sastanak s
predavadima iz Zagreba u domu za starije i nemocne. Organizatori su bili, uz HUPH
Zagreb, Dom zdravlja Orasje i Caritas PDakovacko-srijemske biskupije.

7.15. Split

Godine1995. na sastanku u povodu proslave godisnjice splitskog ogranka Lige protiv
raka (koju je vodio umirovljeni profesor onkologije Ljubomir Kraljevi¢) odrzala sam
predavanje Palijativna medicina/skrb. Zasebno sam ga odrzala i u Domu zdravlja u Splitu
na inicijativu predsjednika ogranka Hrvatskoga katolickog lijecnickog drustva (Ante
Marovic), uz vrlo velik auditorij.

Iducih godina moj koautor na spomenutoj proslavi dr. M. Dubrav¢i¢ pokusava or-
ganizirati hospicijske kuc¢ne posjete. Objavljuje tekst u Lijecnickom vjesniku®*? o kazivanju
istine. Iz bolnice na Firulama bio je kod mene i anesteziolog Cijeg se imena viSe ne
sjecam, kojem sam dala materijale za eventualno preuredenje bivse zgrade za zarazne
bolesti u hospicij. Nije mi se ponovno javio.

Godine 1999., zahvaljujuci prodekanu za nastavu Medicinskog fakulteta u Splitu
Damiru Sapunaru, dolazi ponuda da se 6. broj Biltena za palijativnu medicinu/skrb objavi
preko ustanove Virtual medical school na mreznim stranicama www.mefst.hr/vms.

382 Dubravcié M. Treba li teskom bolesniku redi istinu? Lije¢nicki vjesnik, Zagreb, 1998; 7-8: 240-241.
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7.16. Varazdin

Godine 2000., na inicijativu internistkinje i diabetologinje Karmen Kukolja, osnovana je
Varazdinska udruga prijatelja hospicija 1457. — 2000.3 Iste godine, uz potporu Rottary
kluba, kolegica organizira koncert prijavljen u svjetsku mrezu dogadanja BT Voices for
Hospices kao petstoti po redu. Sljedece godine izlazi prvi i jedini broj Biltena varazdinske
udruge prijatelja hospicija. Udruga je uz pomo¢ Vojnickog i bolnickog reda sv. Lazara
Jeruzalemskog organizirala dva sastanka s predavacima iz Zagreba. Godine 2004. odr-
zan je i trodnevni tecaj na engleskom jeziku pod vodstvom Davida J. Olivera i njegova
tima. Organizatori su bili Kent Institute of Medicine and Health Science, Varazdinska udru-
ga prijatelja hospicija 1457. — 2000., Vojnicki i bolnicki red sv. Lazara Jeruzalemskog,
HDH/PS HLZ-a te Podruznica HLZ-a Varazdin.

7.17. Vinkovci

Vicko Rebi¢, lije¢nik obiteljske medicine, pokuSava organizirati ku¢ne hospicijske po-
sjete razlicitih profila zdravstvenih i nezdravstvenih radnika. Poceo ih je realizirati, ali
je zapelo na financijskoj pomo¢i za nabavu odgovarajucih rekvizita. U listopadu 2005.
osniva vinkovacku podruznicu Hrvatske udruge prijatelja hospicija. Izabran je za pred-
sjednika. Posebnu pomo¢ ocekivao je od drustva Hrovatska Zena, koje se zeli ukljuciti u
razvoj hospicijske/palijativne skrbi na podrudju Vinkovaca.

7.18. Virovitica

Prvi sastanak bio je organiziran na inicijativu Katice Gros, vms, ve¢ 1996. Na sastanku
se govorilo o povijesti hospicijskog pokreta u svijetu, o dnevnom hospicijskom centru,
o hospicijskim dobrovoljcima te o rezultatima u meduvremenu provedene ankete u
Virovitici u kojoj se provjeravao stupanj informiranosti o hospiciju i palijativnoj skrbi.
Sljedece godine organizirana je osnivacka skupstina virovitickoga ogranka HDH/PS-a
HLZ-a, a za predsjednicu je izabrana Ana Bajer-Feketic.

Godine 1999. odrzana je osnivacka skupstina Udruge prijatelja hospicija — Virovitica
s predsjednicom Katicom Gros. U uvodu je obradena tema: Terminalni postupci — proble-
mi indirektne eutanazije. Prva godiSnja skupstina Udruge odrzana je 2000. godine.

Jednodnevna Prua konferencija za medicinske sestre Hrvatske odrzana je 2001., a sljedece
godine i Druga, obje s izrazito visokom posjecenoscu.

Prakti¢ni zadatak inicijatora koncentrirao se na okupljanje dobrovoljaca u okviru
Udruge prijatelja hospicija u hospicijskim kuénim posjetama i promidzbe na radiju.
Posijeti su bili pretezno dobrosusjedskog tipa i trajali su mjesecima. Vazno im je bilo
aktivno sudjelovanje u zagrebackim priredbama.

383 U Varazdinu je postojalo 1457. srednjoviekovno sklonite za siromagne i tegko bolesne.
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IV. EPILOG:

ISTINA, POVJERENJE, POSTOVAN]JE...

Sto napisati kao epilog mojem bavljenju hospicijskim pokretom u Hrvatskoj gotovo
dvadeset godina? Pocela sam s definiranjem problema 1989., a napustila sam funkciju
predsjednice HDH/PS-a HLZ-a 2009. godine.

Kad je moj otac napustao javne aktivnosti u 77. godini i zahvaljivao se na daljnjoj
funkciji predsjednika Sekcije arhitekata Drustva inZinjera i tehnicara 1945. godine, re-
kao je: ,Radio sam vrlo mnogo, a napravio vrlo malo...” Ja to mogu samo ponoviti...
strucni i drustveni opus i mojega Prvog Zivota i mojega Drugog Zivota bio je vrlo velik,
ako ga se gleda kao stvaranje neceg novog/originalnog, barem za nase uvjete... Od ono-
ga ,,puno” prihvaceno je ,malo”. Moraju do¢i ocito neke druge generacije koje ¢e otkriti
vrijednost postignutog.

Kad sam 2009. sluzbeno napustila i funkciju predsjednice Hrvatskog drustva
za hospicij/palijativhu skrb HLZ-a, ostala sam u kontaktu s pojedincima i drza-
la pojedina pozvana predavanja. Zavrsavala sam ih obi¢no rije¢ima nade... u nadi
se zivi... u nadi se mre... Neki sam dan (sada mi je 87 godina) odrzala predava-
nje koje sam zavrsila ovako: ,Komunikacijske tehnike sigurno su vazne, ali ipak
do realnog ostvarenja naSih snova o stvaranju pravog, trajnog zajedniStva moze
dodi jedino onda kad se posvuda usvoji trijada: istina, povjerenje, postovanje.
Na tom podrucju u Hrvatskoj jo§ moramo jako mnogo raditi, i to — kako pravi hospicij-
ski djelatnici kazu — ‘na razini korijena trave’ i po principima ‘vrc¢a vode’.”

Hospicijski pokret sada pratim iz daljine... Parafrazirat ¢u rijeci Cicely Saunders:
,,Dani mojih putovanja su prosli, u¢injeno treba prepustiti novoj generaciji.”
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