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Leta 2008 smo v Sloveniji sprejeli zelo sodoben Zakon o
pacientovih pravicah (ZPacP) v katerem je v 34. ¢lenu opredeljena
tudi vnaprej izrazena volja pacienta. S to pravico je dana pacientu
moznost da avtonomno izrazi svoje zelje o zdravstveni oskrbi in
dolo¢i osebo, ki bo v primeru in ¢asu njegove nesposobnosti
odlocanja o sebi, odlocala o njegovi zdravstveni oskrbi in drugih
pravicah iz ZPacP. Pacientovo vnaprej izrazeno voljo dano v
predpisani obliki je potrebno upostevati in zavezujoca je tudi za
zdravnika. Izvajanje vnaprej izrazene volje pacienta lahko v
klini¢ni praksi sproza strokovno medicinske in eticne dileme. Gre
za pomemben dokument, ki bi ga morali dobro poznati, saj
pomembno vpliva na potek zdravstvene oskrbe pacienta ob koncu
zivljenja. Vnaprej izrazeno voljo piSemo za sebe, zato je potrebno
e veliko ozavescanja javnosti in zdravstvenih izvajalcev, da se
bomo ve¢ pogovarjali o zadnjem obdobju ¢lovekovega Zivljenja in

o tem tudi sami odlocali.
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In 2008, Slovenia adopted a very modern Law on Patient’s Rights
(ZPacP) in which Article 34 defines the patient's advance
directive. This right allows the patient to express their wishes
regarding healthcare autonomously. It designates a person who
will decide about their healthcare and other rights specified under
ZPacP in the event of incapacity. The patient's advance directive,
given in the prescribed form, must be respected and binding by
the physician. Implementing the patient's advance directive can
raise professional, medical, and ethical dilemmas in clinical
practice. Thus, this is an important document that should be well
understood, as it significantly influences the course of patients'
end- of -live healthcare. Advance directives are written for
ourselves, and there still exists a need to raise public awareness
and educate healthcare providers to have more conversations
about the final period of human life and to make decisions about

it ourselves.
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Uvod

Zivimo v ¢asu, ko se po svetu in tudi v Sloveniji Zivljenjska doba podaljsuje zaradi
stevilnih dejavnikov, predvsem pa zaradi izjemnega razvoja medicinske znanosti in
tehnologije in s tem povezane zdravstvene oskrbe. Staranje je normalen proces
upadanja zivljenjskih funkcij in pesanja organov, ki vodi starostnika v krhkost in
ranljivost. Starajoca se populacija in podaljsanje Zivljenjske dobe ljudi pogojujeta
bistvene strukturne spremembe druzbe in njihovo pravno ureditev, zlasti na
podroéju zdravstvene oskrbe (Veninsek, 2015). Pravica starostnika je izrekanje
svobodne volje in spoStovanje njegove osebnosti in dostojanstva. Pacientova
avtonomija se izraza z ozave$ceno privolitvijo v medicinsko obravnavo po
zdravnikovi pojasnilni dolznosti in s pravico do vnaprej izrazene volje z dolo¢itvijo
osebe, ki bo v ¢asu njegove nesposobnosti odlocanja o sebi, odlocala o njegovi
zdravstveni oskrbi. Vnaprej izrazena volja pacienta, ki jo nekateri poimenujejo tudi
bioloski testament, je zelo pomemben dokument, tako za pacienta in njegove
najblizje, kot tudi za zdravnika in izvajalce zdravstvene nege. Pomembnosti tega
dokumenta se zavedajo v $tevilnih zdravstveno razvitih drzavah in vnaprej izrazeno
voljo pacienta v nekaterih drzavah tudi posebej zakonsko opredeljujejo, kot npr. v
anglo-ameriskem in nemskem pravnem redu. Tudi Slovenija je sprejela leta 2008 zelo
sodoben ZPacP (ZPacP, 2008), kjer je opredeljena tudi pravica do vnaprej izrazene
volje pacienta. Ta pravica lahko prinasa tudi strokovno medicinske in eticne dileme.
Postopek zapisa tako izrazene volje pacienta je zapleten in zahteven. Gre za
pomemben dokument, vendar natan¢nih podatkov o tem koliko ljudi v Sloveniji
zapise svoj bioloski testament nimamo, zato je potrebna na tem podrocju vedja

ozavescenost celotne druzbe, ne le zdravstvenih izvajalcev.
Postopek vnaprej izraZene volje pacienta

Zakon o pacientovih pravicah doloca v 34. ¢lenu (upostevanje vnaprej izrazene
volje), da mora biti vnaprej izrazena volja pacienta dokumentirana na posebnem
obrazcu (privolitveni obrazec - ¢len 27). V postopek sta vkljucena izbrani osebni
zdravnik in zastopnik pacientovih pravic. Oba sta dolzna, pred izjavljanjem vnaprej
izrazene volje, pacienta natan¢no pouciti o pomenu in posledicah taksne odlocitve.
Podpisi pacienta, izbranega osebnega zdravnika in zastopnika pacientovih pravic so
sestavni del obrazca. Preklic je vedno mogo¢, mora pa biti pisni. Podatek o

pacientovi vnaprej izrazeni volji je zdravniku dostopen preko centralnega registra o
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pacientih, ki ga doloca zakon. Postopek za tako izjavo je zapleten in precej zahteven,
zato je mogoce pricakovati, da se bo marsikateri pacient, ki bi morda Zelel taksno
izjavo dati, tej moznosti odrekel zaradi zapletenosti postopka. Institut je, po osebnih

izkusnjah, malo poznan in se redko uporablja (Selih, 2021).

Avtonomija pacienta, vnaprej izraZena volja, strokovno medicinske in eti¢ne

dileme

Pravica do vnaprej izrazene volje daje pacientu moznost, da avtonomno izrazi svoje
zelje o zdravstveni oskrbi in dolo¢i osebo, ki bo v primeru in za ¢as njegove
nesposobnosti odloc¢anja o sebi, odlocala o njegovi zdravstveni oskrbi in drugih
pravicah iz ZPacP. To je pacientovo sporocilo najblizjim, da je zanj pomembno
dostojanstvo in kakovost zivljenja, ne pa kakr$nokoli zZivljenje (Volj¢, 2009). In ta
zelja je za zdravnika zavezujoca. Nespostovanje pacientove volje lahko vodi v pravne
spore. Vnaprej izrazena volja je pomembna Se zlasti takrat, ko partner ali druzinski
clani ne bi Zeleli spostovati pacientove volje. Pravno je pravica do vnaprej izrazene
volje okvirno opredeljena, vendar se pri izvajanju v klini¢ni praksi lahko pojavljajo
pomembune strokovne in eti¢ne dileme, pa tudi konflikti (Rebersek Gorisek, Gorisek
Miksi¢, 2016). Osnovni eti¢ni konflikt predstavlja zdravnikova eticha zaveza po
ohranjanju zivljenja na eni strani, na drugi strani pa avtonomna odlocitev pacienta,
da odloc¢a sam kaj se bo z njim dogajalo, kar je lahko v nasprotju z zdravnisko etiko
po ohranjanju zivljenja (Horst, 2020). Vzroki za nastale probleme in eti¢ne dileme
pri izvajanju vnaprej izrazene pacientove volje so lahko razlicni. Problem, s katerim
se lahko  pogosto sre¢amo v Kklinicni praksi, predstavlja  sprejem hudo
poskodovanega, nezavestnega bolnika, ki ga je potrebno ozivljati. Podatkov o
izrazeni volji ni, iskanje medicinske dokumentacije o izrazeni volji pacienta zahteva
Cas, za ozivljanje je dragocena vsaka minuta. Ozivljanje je uspesno, izkaze pa se, da
je imel pacient izrazeno voljo, da se ga ne ozivlja. Zdravnik je ravnal po poklicni
etiki, ravnal pa je v nasprotju s pacientovo vnaprej izrazeno voljo, ki pa je ob
ozivljanju pacienta ni poznal. Vprasanje je, v kaksni eticni stiski bi bil, ¢e bi
pacientovo voljo poznal, in ¢e ta ne bi bila dovolj jasno napisana tudi za taksne
primere. Primer nakazuje, da mora biti informacija o naprej izrazeni volji takoj
dostopna, morda Ze na zdravstveni kartici in dovolj jasno izrazena in napisana tudi
za taksen primer. Ta primer pa tudi nakazuje osnovni eti¢ni konflikt zdravnikove
etine zaveze po ohranjanju zivljenja in odlocitve pacienta, ki avtonomno odloca o

sebi. Pomemben vzrok za dileme, ob spostovanju pacientove pravice, so tudi hiter
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razvoj medinskih znanj in tehnologije vklju¢no z razvojem robotike in s tem tudi
nastanek novih situacij, ki jih pacient ni mogel predvideti. Zato je presoja o
upostevanju vnaprej izrazene volje lahko tezja. Tudi vrednote in stalis¢a osebe se
lahko skozi ¢as spreminjajo in v ¢asu nezmoznosti izrazanja volje niso ve¢ povsem
enake Ze zapisanim. Tudi Zelje pacientov se lahko spreminjajo skozi ¢as in ce se
vnaprej izrazena volja ne dopolnjuje, predstavlja lahko to eti¢ni problem (Rebersek
Gorisek, Gorisek Miksi¢, 2016). Ce je pacient sposoben odlocanja se uposteva Zelja
pacienta, vendar je ob tem zelo pomembna dobra zdravnikova pojasnilna dolznost
in dobra presoja sposobnosti pacientovega avtonomnega odlocanja. V bolezenskem
stanju lahko na pacientovo sposobnost razumevanja in odlocanja vplivajo tudi
zdravila, v starosti tudi pesanje psihofizicnih sposobnosti, koncentracije in spomina,
tudi vpliv in pritiski svojcev, vere in $e drugih dejavnikov. V taksnih primerih sta
presoja in odlocitev pogosto tezki, Se zlasti, Ce pacient ni ve¢ sposoben
samoodlocanja. Odlocitev sprejme zdravnik ali $e bolje konzilij zdravnikov, ki ga pri
¢im bolj ustrezni interpretaciji volje pacienta in svojcev zavezujejo najvisje strokovne
in eti¢ne vrednote zdravniskega poklica. Taksna presoja ni lahka in lahko povzroca
spore tudi med svojci (Gorisek Rebersek, 2021). Poseben problem predstavljata
nejasno in ne konkretno, torej slabo napisana vnaprej izrazena volja ali pa
nezmoznost izvajanja pacientove volje v dani situaciji, zaradi cesar se lahko pri
zdravstveni oskrbi pacienta izvajajo agresivnejSe metode, ki morda niso v skladu s
pacientovimi Zeljami. Problemi in dileme se pojavljajo tudi, ko pacient ne zmore
dobro oceniti zdravstvene obravnave v primeru bolezni ali nesrece, pa tudi zdravniki
ne zmorejo napovedati poteka in izteka bolezni. Ce je pacientova volja jasno izrazena
jo mora zdravnik spostovati, kljub osnovni zdravniski zavezi po ohranjanju zivljenja.
Zato je izjemnega pomena, da se pacient pti pisanju svoje volje ¢im natancneje
pogovori z izbranim osebnim zdravnikom o razli¢nih oblikah zdravstvene oskrbe,
ki lahko podaljsujejo zivljenje in na podlagi pridobljenih informacij zapise svojo

voljo. Pomembno je, da imata oba dovolj ¢asa za pogovor.

Glede na dolgost zivljenja in nenchen razvoj medicinskih znanj, je vnaprej izrazeno
voljo pacienta potrebno obnavljati oziroma dopolnjevati. Sodobna medicina lahko
uspesno zdravi $tevilne bolezni in poskodbe, ki jih neko¢ ni mogla in so bile smrtne.
So pa se vedno primeri kjer obravnave niso uspesne, kjer se zivljenje zgolj podaljsuje,
vendar je vezano na Stevilne posege, tudi agresivne, ki povzrocajo pacientu neugodje,
bolecine, trpljenje in lahko prizadenejo tudi njegovo dostojanstvo. Stevilnim

pacientom je tudi taksno zivljenje vredno ziveti, ne pa vsem. Zelja po dostojni smrti
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je skupna vsem, razli¢cne pa so lahko predstave o dostojni smrti. Dostojno smrt je
potrebno razumeti, kot povezanost med zdravstveno obravnavo in etiko ter vnaprej
izrazeno voljo pacienta (Horst, 2020). Zdravnik po svoiji eticni zavezanosti skrbi za
ohranjanje zivljenja ob ustrezni zdravstveni oskrbi z lajsanjem trpljenja, kar pa ni
vedno v soglasju z izrazeno voljo pacienta. Avtonomno izrazanje pacientove volje
ne sme siliti zdravnika k ukrepom, za katere zdravnik meni, da niso strokovno in
eti¢cno utemeljeni. Tudi Zelja po evtanaziji in zdravnikovi pomoci pri smrti je lahko
avtonomno izrazena volja pacienta, izvajanje te pa v na$i drzavi zaenkrat ni
dovoljeno (Gorisek Rebersek, 2021). Pri nastetih eticnih dilemah bi bilo potrebno
posebej obravnavati paciente z demenco, s psihiatriéno boleznijo in otroke. Se zlasti
demenca je eden zelo pomembnih zdravstvenih problemov danasnjega casa, zlasti
starostnikov. Veliko je $e vprasanj, dilem in situacij, v katerih se znajdeta zdravnik in
pacient pri uresni¢evanju vnaprej izrazene volje pacienta, in o katerih bo treba Se

veliko razmisljati, razpravljati in jih razresevati.

Vnaprej izrazeno voljo, po meni do sedaj znanih podatkih, piSejo predvsem starejse
osebe, ki zivijo same, osebe s tezavami, kroni¢nimi in Stevilnimi pridruzenimi
boleznimi (Gorisek Rebersek, 2021). Pomembno vprasanje pri vnaprej izrazeni volji
je, kdaj jo napisati. Najbolje bi jo bilo napisati takoj po polnoletnosti, saj hude bolezni
in nesrece ne izbirajo starosti. Morda bi jo veljalo napisati glede na obdobja bolezni,
predvsem pa jo napisati ¢im bolj jasno, da bi se izognili razlicnim interpretacijam.
Podrocje, o katerem bo Se potrebno razpravljati je, kam vnesti podatke o vnaprej
izrazeni volji, da bi bili zlasti v nujnih primerih takoj dosegljivi. Morda Ze na
zdravstveno kartico, morda v obrazec pojasnilne dolznosti. Se zlasti pomembno je,
da je privolitveni obrazec za vnaprej izrazeno voljo pacienta potrebno obnavljati in
dopolnjevati, upostevaje sodobna medicinska znanja in tehnoloski razvoj, vklju¢no
z roboti, ki pa Se nimajo jasnih eti¢nih zavez. Tudi s tem podro¢jem, ki je ze in Se
bo, zlasti v bodo¢nosti zelo aktualno, je potrebno seznanjati paciente (Gorisek
Rebersek, 2021). Na pomen vnaprej izrazene volje je opozorila tudi pandemija
covid-19. Ta bolezen (odvisno od seva povzrocitelja) prizadene predvsem starejse
judi in bolnike s $tevilnimi pridruzenimi boleznimi, pri katerih je potek bolezni
pogosto hud, tudi s potrebnim zdravljenjem v bolnisnici, pogosto tudi s pomocjo
respiratorjev. In smrtnost teh bolnikov je, kljub intenzivnemu zdravljenju, velika. Se
zlasti v taksnih primerih bi bila zelo pomembna bolnikova vnaprej izrazena volja, za
kak$no zdravljenje se odlo¢a. Predvidevanja so, da se bomo s podobnimi

pandemijami v bodo¢nosti $e soocali.
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Zakljucek

Vnaprej izrazena volja pacienta je dokument, ki je pti nas $e premalo poznan in se
redko uporablja, morda tudi zaradi zahtevnega postopka. Ko se pise vnaprej izrazena
volja, mora biti napisana ¢im bolj jasno, da bo pti uveljavljanju ¢im manj strokovnih
in eti¢nih dilem. Dokument mora biti hitro dostopen in sodobna digitalizacija naj to
omogoci. Potrebno je Se veliko Sirjenja znanja, miselnih premikov in ozaves$cenosti
celotne druzbe, da se je potrebno o zadnjem obdobju clovekovega zivljenja
pogovarjati in tudi sami odloc¢ati. Nobelova nagrajenka za medicino Rita Levi
Montal¢ini je zapisala:« Umreti dostojanstveno je neodtujljiva pravica posameznika,

toda bioloski testament piSemo zaradi samega sebex.
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