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UVODNIK

Prav z vsakim bolnikom in svojcem, s katerim se sreCamo ob delu v paliativni oskrbi, neizogibno komuniciramo. V
paliativni oskrbi pogosto o temah in odloditvah, ki so za zdravstvene delavce lahko tezavne, pa tudi Custveno
naporne. Nemalokrat so pri zdravstvenih delavcih prisotne dileme in negotovost, kako primerno voditi z bolnikom ali
svojci pogovore, kot so npr. pogovor o prognozi, procesu umiranja, konénem mestu oskrbe. Obenem je ob danasnjih
druzbenih razmerah, ki prinaSajo vse vecje socialne stiske, preobremenjenost zdravstvenega osebja in zmanjSano

zaupanje ljudi do zdravstvene oskrbe, Se tezje zadovoljiti potrebe bolnikov in svojcev.
Organizatorji letoSnjega GolniSkega simpozija o paliativni oskrbi bi vam v obliki predavanj in prakti¢no zastavljenih
delavnic radi predstavili nekatere temeljne korake in priporoc€ila za komuniciranje z bolniki in svojci v paliativni oskrbi.

Predvsem pa si zelimo, da bo simpozij ob diskusiji iz prakse vseh udelezencev priloznost za razSiritev pogledov in

skupno iskanje izboljSav za komuniciranje z bolniki in svojci v paliativni oskrbi.

Anja Simonic¢

September, 2016



Sporocanje
prognoze bolniku

Z napredovalo
neozdravljivo
boleznijo

Marta Globocnik Kukovica
Univerzitetna klinika za plju¢ne bolezni in alergijo Golnik

POVZETEK

Sporoc€anje prognoze, ki je pri bolniku z neozdravljivo boleznijo v napredovali fazi ve€inoma slaba, je eden najtezjih
izzivov v komunikaciji med zdravnikom in bolnikom, kot tudi z njegovimi svojci. Zahteva veliko mero znanja, izkusenj
in tenkoCutnosti. Pomembno je, da slabo prognozo sporo¢imo bolniku na nacin, ki mu bo razumljiv in mu ne bo
povzro€il dodatnega stresa ter negativno vplival na Ze tako, zaradi neozdravljive bolezni, prizadeto zdravje.
Soocanje bolnika z njegovo prognostiéno neugodno boleznijo naj bo zato postopno, stopenjsko, vendar jasno in
priCeto Ze ob postavitvi diagnoze. Pogovor o prognozi je odvisen od tega, koliko Zeli bolnik vedeti o naravi svoje
bolezni, njenem razvoju, moznostih zdravljenja kot tudi predvidenem izteku bolezni. Pomembno je, da informacijo
posredujemo s primernimi ves€inami, da bolnika podpremo v njegovem cCustvenem odzivu ter da z njegovim
sodelovanjem ustvarimo nacrt nadaljnje zdravstvene obravnave. Prav tako pomembno je, da mu pomagamo najti
nove realne cilje in mu ne vzamemo upanja. Le-to obstaja pri vsaki, Se tako tezki bolezni in prav upanje je tisto, ki

bolnike motivira in jim daje mo¢ za sodelovanje pri zdravljenju.

UvoD

Napredovala neozdravljiva bolezen

Definicija: je aktivha napredujoa bolezen, za katero ni u€inkovitega zdravila in vodi v smrt.

Ceprav nam ob terminu neozdravljiva bolezen verjetno prva pride na misel rakava bolezen, so neozdravljive
pravzaprav vse kroni¢ne bolezni, katerih potek pa ima razli¢no dinamiko, intenziteto in hitrost napredovanja. Kadar
je potek pocasen, z malo simptomi, jih morda dojemamo kot manj usodne za nasSe Zivljenje. Tako je npr. bolnik z
demenco, s srénim popus¢anjem ali kroni€no obstruktivno plju¢no boleznijo lahko mnogo let lahko v stabilnem stanju
z le minimalnimi simptomi. Postopno, po nekaj poslabsanjih pa bolezen vendarle napreduje do terminalne faze, kjer
pride do odpovedovanja doloCenega organskega sistema (srénozilnega oziroma respiratornega) in kjer ucinkovito,
vzoréno zdravljenje ni ve¢ mozno. Ce ne Ze prej, je ob tej prelomnici primeren trenutek, da z bolnikom in njegovimi

svojci spregovorimo o diagnozi in prognozi njegove bolezni.

Ce gre za rakavo bolezen je njen potek odvisen od vrste malignoma, stadija oz. razsirjenosti bolezni, pa tudi
pridruzenih bolezni, starosti in sploSnega stanja bolnika. Cilj specificnega onkoloSkega zdravljenja pri napredovali

bolezni je vedno le zazdravitev bolezni, kar pomeni morebitno podaljSanje in izboljSanje kvalitete Zivljenja, ne pa
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ozdravitve bolezni. Kadar je bolezen Ze ob odkritju najdena v tej fazi napredovanja, je pomembno, da bolnika s tem
dejstvom seznanimo Ze v prvem pogovoru.

Nacini sporoc¢anja slabe novice in prognoze

Sporazumevanje med zdravnikom, bolnikom in njegovimi svojci je temelj kakovostnega dela vsakega zdravnika. Z
neozdravljivo bolnimi, ki se zaradi svoje bolezni soo€ajo z negotovo prihodnostjo, je sporazumevanje Se bolj tezavno
in zahtevno. Tekom izobrazevanja se zdravnik ne nauci komunikacijskih veS&in in spretnosti, ki bi mu bile v pomo¢&
pri sporo¢anju slabih novic in je bolj ali manj prepus&en svoji iznajdljivosti ter privzgojenim ali pridobljenim vzorcem
sporazumevanja. Zato se mnogi zdravniki Zelijo izogniti teZkemu pogovoru ali pa se izrazajo v strogem medicinskem
jeziku, ki ga bolnik le malo razume. Spet drugi posredujejo informacijo preve¢ neposredno, brez prilagajanja

bolnikovim potrebam, kar povzro¢i dodaten stres, nesporazume in zaplete v komunikaciji in poteku bolezni.

Vendar se je osnovnih principov dobrega profesionalnega sporazumevanja, kot so empatija, pozorno poslusanije,
razumevanje, jasna razlaga in nacrtovanje nadaljnje oskrbe, mogoce nauciti. Danes obstajajo ze razli¢ne delavnice
in uCinkovite izkustvene metode ucenja, ki jih lahko uporabimo pri komunikaciji z bolnikom. V veliko pomo¢ nam so
nam lahko modeli sporoCanja po korakih, od katerih sta dva predstavljena v nadaljevanju. Najpomembneje pa je, da
bolniku tekom pogovora posredujemo so€utno razumevanje, ga podpremo Vv izrazanju njegovih ob&utkov in skrbi ter

se, kljub morda lastnemu nelagodju ob sporo¢anju slabe novice, zavestno izogibamo taktik, ki bolnika blokirajo (2).

V slovenskem prostoru nimamo svojih smernic, v svetu pa je veC stopenjskih modelov sporo€anja slabe novice,

najbolj znana sta SPIKES in ABCDE, ki v Sestih oziroma petih to¢kah zajemata bistvene sestavine razgovora:

SPIKES:

»S« (ang. Setting the in interview): priprava na razgovor,

»P« (ang. Perception of the patient): ugotoviti, kaj bolnik Ze ve o svoji bolezni,

»l« (ang. Invitation): ugotoviti, koliko in v kakSnih potankostih Zeli bolnik izvedeti o svoji bolezni,
»K« (ang. Knowledge): sporo¢anje dejstev,

»E« (ang. Emotions): podpora bolnikovim reakcijam,

»S« (ang. Summary): strategija za prihodnost.

ABCDE:

»A«: (ang. Advance preparation): vnaprejSnja priprava,

»B«;Build therapeutic relationship): vzpostavimo terapevtski odnos,

»C« (ang. Communicate well): dobro uporabimo ves¢€ino sporazumevanja,

»D« (ang. Deal with patient’s and family reactions): obravnavamo bolnikove reakcije in reakcije druzine,

»E« (ang. Encourage and validate emotions): vzpodbudimo in obravnavamo Custva.

Med moznimi pripomocki pri sporoanju prognoze pa so lahko tudi:

Avstralske smernice za sporoCanje prognoze bolniku z napredovalo neozdravljivo boleznijo in njegovimi svojci
(2007), ki so se razvile na podlagi Stevilnih strokovnih mnenj, Studij in dosedanje literature ter ob sodelovanju
multidisciplinarnega tima strokovnjakov (specialist paliativne medicine, onkolog, internist, geriater, radiolog,

pulmolog, hematolog, kardiolog, nevrolog, specialist intenzivnhe medicine, psiholog, psihiater, pravnik, etik,
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fizioterapevt, socialna delavka, medicinska sestra itd.). Vsebujejo veliko znanja, komunikacijskih spretnosti in
odlocitev in so uporabne zlasti pri usposabljanju mladih zdravnikov in zdravstvenih delavcev. Zgrajene so iz 16.
sklopov, ki nas vodijo skozi celotno obdobje bolnikove bolezni, z obravnavo Stevilnih vprasan; in situacij tekom
napredovanja neozdravljive bolezni. Njihov glavni cilj pa je, da dobijo bolnik in njihovi svojci tiste informacije, ki jih v

zvezi s svojo boleznijo v dolo€enem trenutku potrebujejo, hkrati pa jih zascitimo pred preobremenitvijo z njimi.

Izdelane so Stevilne strategije za graditev zaupnega odnosa med bolnikom in zdravnikom ter zdravstvenimi delavci,
ki je pomemben temelj pri obvladovanju zdravstvenih tezav (1). Smernice zajemajo naslednje sklope oziroma
podrocja:

1. Cas pogovora (kdaj je pravi trenutek za razgovor o diagnozi in prognozi, vzeti si dovolj ¢asa, poskrbeti za
zasebnost, brez zunanijih prekinitev, vedeti katera vprasanja odpreti ob doloenem ¢asu)

2. Priprava na pogovor (natan¢no preuciti vso dosedanjo medicinsko dokumentacijo, pridobiti dodatne informacije o
zdravstvenem stanju tudi od drugih zdravstvenih delavcev, duSevno se pripraviti na pogovor, biti pripravljen na
Custveni odziv bolnika in svojcev)

3. Socialna in fizi€na priprava (odnos med zdravstvenimi delavci in bolnikom/svojci, dolociti, kdo od strokovnjakov in
svojcev naj bo prisoten pri pogovoru)

4. Kako se pogovarjati o prognozi in vprasanjih ob koncu Zivljenja ( obvladati osnove komunikacije ter vescine
sporazumevanja, pojasniti bolniku in svojcem nejasnosti)

5. Uporabiti osnovne strategije za krepitev upanja in obvladovanje pogovora (pomiriti bolnika in svojce, jim
zagotoviti prisotnost in podporo ves €as bolezni, odpirati druge moznosti zdravljenja in realisticne cilje, krepiti odnos
z druzino, spostovati in podpirati bolnika v njegovem Custvenem odzivu)

6. Pogovor ob zacetku ali spremembi specificnega zdravljenja osnovne bolezni

7. Pogovor ob prenehanju specificnega zdravljenja

8. Uvedba paliativhe oskrbe

9. Pogovor o priCakovanem &asu preZivetja

10. Pogovor o pri¢akovanih simptomih in njihovi obravnavi

11. Vnaprejsnji na¢rt obravnave

12. Pogovor o kardiopulmonalnem oZivljanju

13. Pogovor o procesu umiranja in smrti

14. Zahteve druzinskih ¢lanov, da se bolniku prognozo zamolgi

15. ReSevanje sporov (razliCne druzinske izkusnje, konflikti med zdravnikom in bolnikom, njegovimi svojci, drugimi
zdravniki)

16. Obravnava zanikanja ali nerealnih pri¢akovanj, ki niso v skladu s klini€nim stanjem bolnika (npr. zahteva po

zdravljenju, ki ne more biti ve€ uspesno)

ZAKLJUCEK

Pogovor o prognozi z bolnikom, ki ima napredovalo neozdravljivo bolezen, ni nikoli enostaven ali lahkoten, je pa
nujen za nadaljnje zdravljenje, za bolnikovo sodelovanje in njegovo razumevanje bolezni. Raz€iS¢uje odnos med
bolnikom in zdravnikom ter vzdrzuje zaupanje med njima. Pomeni spostovanje do bolnika, ki mu na socuten nacin
odkrijemo realnost poteka bolezni, a mu ponudimo tudi moznost realistiénega upanja, ki obstaja na njegovo stanje. S
tem mu omogoc¢imo moznost, da gradi na kvaliteti Zivljenja, sodeluje v na€rtovanju nadaljnje obravnave in nacrtuje

dragocen Cas zaklju€evanja osebnih zadev.



Na ucenje vescin sporo€anja slabe prognoze pa, poleg kognitivnih in izkustvenih tehnik, vpliva $e nas osebni odnos
do umiranja. Zavedati bi se morali, da nam bolniki ne prinasajo le neprijetnih izzivov, ampak tudi moznosti za

vpogled vase, v svoj odnos do bolezni, ranljivosti in smrti (1).

LITERATURA
1. Lunder U., Kersnik J. Sporo¢anje slabe novice. Med.Razgl 2003;42(1):73-9.
2. Josepine MClayton, Karen M Hancock, Phyllis N.Butow. Clinical practice guidelines for communicating
prognosis and end-of- life issues with adults in the advanced stages of life- limiting illness, and their

caregivers.



Potrebe svojcev
bolnikov v
paliativni oskrbi
po odpustu 1z
bolnisnice

Simona Sipek in Tanja Hovnik Markota

Splosna bolnisnica Sloven] Grades e
POVZETEK

Cilj paliativne oskrbe je zagotoviti bolniku s kroni¢no, neozdravljivo boleznijo ¢im boljSo kvaliteto Zivljenja po merilih
in vrednotah bolnika. Dosezemo ga s prepreCevanjem, zgodnjim prepoznavanjem in lajSanjem telesnega,
psihosocialnega in duhovnega trpljenja bolnika in podporo bolnikovim bliznjim med boleznijo in po smrti v ¢asu
zalovanja (1). V procesu soocCanja z neozdravljivo boleznijo in spremljanjem bolnika na tej poti nosijo pomemben
delez odgovornosti in bremen svojci. Njihove potrebe so Stevilne in kompleksne. Z naslavljanjem potreb in podporo

svojcem, posredno skrbimo tudi za bolnike in tako zagotavljamo njihovo optimalno oskrbo (2).

UvoD

Kroni¢na, neozdravljiva bolezen spremeni Zivljenje bolnika in njegove druzine. Ob negotovi prihodnosti, soo€anju z
minljivostjo, umiranjem in smrtjo dozivljajo stiske in se spoprijemajo s Stevilnimi problemi. Potrebe se s ¢asom
spreminjajo, cilji oskrbe se prilagajajo napredovanju bolezni. Veliko stvari, ki so se prej zdele bistvene, izgubi pomen,
vprasanja pa, ki jim svoj €as niso posvecali pozornosti, nenadoma postanejo pomembna (9). Bolezen lahko
druzinske Clane zbliza in poveze v skrbi za bolnega, lahko pa predstavlja breme, ki ga sami ne zmorejo. Za
zagotavljanje kakovostne oskrbe neozdravljivo bolnega doma svojci potrebujejo pravoCasne in razumljive

informacije, ki pa same po sebi niso dovolj, e pri oskrbi niso delezni ustrezne podpore (2).

Odpust bolnika

Z nacrtovanjem in koordiniranjem odpusta bolnika v domace okolje pripravimo svojce za nadaljevanje oskrbe doma.
V paliativno oskrbo so svojci vkljuéeni ne glede na to, kje se izvaja. Njihova viloga pa je veliko bolj zahtevna, ¢e
bolnika oskrbujejo doma. Bolnik in svojci so v nadrtovanje oskrbe doma aktivno vkljudeni. Ze pred odpustom iz
bolniSnice na druzinskem sestanku celostno ocenimo potrebe bolnika in sposobnost druzine za oskrbo doma. Za
laZje in u€inkovitejSe obvladovanje tezav, zmanj$anje stiske, strahu in negotovosti potrebujejo informacije o bolezni,
predvidenem poteku in pricakovanih zapletih ob napredovanju bolezni, negi in negovalnih postopkih, prehrani, pitju,
pomenu predpisane terapije in opus€anja doloCenih zdravil ter moznih nacinih lajSanja mote€ih simptomov.
Naredimo nacrt potrebnih pripomockov za bivanje doma ter ponudimo podporo pri prakti¢nih reSitvah. Za
informiranje bolnika in njegovih bliznjih, pomo¢ pri odloCanju o nadaljnji oskrbi in pripravi nacrta v skladu z
bolnikovimi Zeljami in vrednotami ter za pridobitev potrebnega zaupanja in sodelovanja je kljuénega pomena dobro

komuniciranje med vsemi udelezenimi.



Bremena in potrebe druzine

Z boleznijo druzinskega ¢lana se spremenijo vsakodnevne aktivnosti, vioge in odnosi v druzini. Velikost in sestava
druzine, medsebojna povezanost druzinskih ¢lanov in funkcioniranje druzine pred boleznijo vpliva na sposobnost
oskrbe bolnika (3). Skrb najpogosteje prevzame bolnikov partner (~70%), sledijo otroci, najpogosteje héerke in

snahe (~20%) in drugi sorodniki ter prijatelji oz. bolnikovi bliznji (~10%) (2).

Z napredovanjem bolezni in peSanjem bolnikove zmogljivosti naras¢a fiziéno breme pomodi in nege. Obracanje in
dvigovanje nepokretnega, pomoc¢ pri vsakodnevnih aktivnostih kot so oblacenje, umivanje/kopanje, hranjenje, pomo¢
pri gibanju je fizitno naporno in utrujajoce, Se posebej, Ce je bolnikov bliznji starejSi in tudi sam bolan. Zahtevno
nalogo in éasovno obremenitev predstavija tudi usklajevanje med oskrbo bolnega druzinskega c¢lana ter
opravljanjem gospodinjskih opravil, sluzbe, skrbi za otroke in drugih aktivnosti. Zaradi povecanih fizi¢nih in psihi¢nih
obremenitev, nenehne skrbi in ob&utka odgovornosti, zapostavljanja lastnih potreb in socialne izoliranosti druzinski
¢lani med boleznijo svojega bliznjega in v obdobju zalovanja pogosteje obolevajo, poslabSajo se njihove kroni¢ne
bolezni, ve€ja je umrljivost (4). Ob zavedanju grozecCe izgube in sprememb v Zivljenju ter negotove prihodnosti
dozivljajo ob&utke tesnobe, strahu, zalosti, nemogi, brezupa, jeze in razoCaranja. Pogosteje so anksiozni, depresivni,

prisotne so motnje koncentracije in spanja (3).

Informiranje druzine o razliénih oblikah pomoc¢i na domu preko socialnovarstvenih storitev, patronazne sluzbe ter
prostovoljcev hospica lahko v primeru pripravljenosti in zmoznosti druzine sprejeti ponujeno pomo¢, pripomore k
njihovi razbremenitvi in prepre¢evanju psihofiziéne izérpanosti. Pomanijkljivosti ponujene pomoci na domu so
lahko ¢asovna omejitev pomodi (20 ur na teden), pomog, ki je ve€inoma le v dopoldanskem €asu in med tednom, in
pladljivost storitev, ki socialno SibkejSim lahko predstavlja stroSek, ki ga pogosto ne zmorejo. Dodatno finanéno
breme in stisko druzini lahko povzroca izpad dohodka zaradi bolnikove nezmoznosti za delo, dopusta ali odsotnosti
z dela za nego druzinskega ¢lana. Ne nepomemben stroSek za druZino pa so pogosto tudi alternativni nacini

zdravljenja, po katerih ob koncu Zivljenja posegajo zaradi Zelje po ozdravitvi bliZznjega.

Ob psihofizi¢ni izErpanosti in finan&ni stiski se tako zdi hospitalizacija pogosto edina mozna reSitev, kljub temu, da bi
si bolnik Zelel oskrbe doma. Enako tudi takrat, ko je stiska, zaradi neustrezno lajSane bolecine in drugih motecih
simptomov, prehuda.

Ko bliznja oseba zboli, ji Zelijo svojci pomagati po svojih najboljSih moceh. Trpljenje, ki jim ga ne uspe zadovoljivo
lajSati, jim povzro€a hudo stisko in ob&utek nemodi (2,3). Dajanje zdravil, predvsem tistih, predpisanih po potrebi,
lahko predstavlja svojcem veliko odgovornost. Zadovoljivo lajSanje je mozno le s pravilno oceno teZave, ki povzro¢a
trpljenje, ki pa ni nujno samo telesno. Bolecina je lahko podcenjena in nezadostno lajSana zaradi pomanjkljivega
znanja, strahu pred odvisnostjo od zdravil, strahu, da zdravilo ne bo pomagalo, ko bodo bolecine Se hujSe, zanikanja
zaradi strahu, da bolezen napreduje...(2,4). Prav tako ali pa Se pogosteje pa napacna presoja in ocena stiske kot
nezadostno lajSane bolecine povzroCi bolniku dodatno, nepotrebno trplienje zaradi toksicnih stranskih ucinkov
predoziranja 0z. nepravilne rabe opioidnih analgetikov.

Bolnik in svojci zato potrebujejo informacije, ki omogocajo razumevanje bole€ine in drugih motec€ih simptomov,

njihovo prepoznavo, pravilno oceno in naéin lajanja, ne samo z zdravili. Se teZje kot obvladovanje telesnih
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simptomov pa je posvetiti se ustvenim in duhovnim potrebam bolne osebe (8). Posledica tega je, da Se vedno
prevec ljudi umira v strahu in trpljenju. Soo¢anje s tezko boleznijo poraja vprasanja o lastni minljivosti, izgubah,
vprasanja o pomenu in smislu zZivljenja (2). Podpiramo in u¢imo odprto komuniciranje in opozarjamo na razlicne
vidike bolnikovega trplienja. Ce stiska ni zadovoljivo laj$ana, morajo vedeti, kdaj in na koga se lahko obrnejo po

pomo¢ in nasvet (4).

Izrazajo hvaleznost za zagotovljeno kontinuirano spremljanje tudi po odpustu iz bolniSnice in moznost stalne,
takojSnje, 24-urne telefonske dosegljivosti, vse dni v tednu, s €imer pripomoremo k zmanjSanju stiske, strahu in
negotovosti, ustvarjamo zaupanje in obcutek varnosti. Z rednimi klici in aktivnim pristopom preverjamo prisotnost in
obvladovanje motecih simptomov, spremljamo bolnikovo zmogljivost, svetujemo, spodbujamo, prilagajamo cilje in
tako zmanjSujemo obcutek osamljenosti in zapuscenosti. Telefonsko spremljanje v sodelovanju s patronazno sluzbo
je v pomo¢ in pomiritev za svojce v kriznih situacijah poslab3anja bolezni, prilagajanja terapije, spremljanja v
procesu umiranja ... Pogosto pa svojci potrebujejo samo potrditev, da ravnajo prav. AktivnejSo vlogo pri spremljanju
bolnika ob koncu zivljenja z obiski na domu bi morali prevzeti tudi izbrani, druzinski zdravniki, s ¢imer bi lahko

preprecili marsikatero nepotrebno hospitalizacijo in obremenitev urgentne sluzbe.

Zalovanje

Soocanje z neozdravljivo boleznijo je proces. Za sprejemanje, sprijaznjenje je potreben ¢as. Zadnji meseci, tedni in
dnevi zivljenja lahko pomenijo ¢as obogatitve, €as, ki je neskonéno pomemben tako za bolnika kot za tiste, ki
ostanejo (9). Obdobje zaklju€evanja in izkusnja smrti pomembno vpliva na proces Zalovanja. Olaj$a ga pripravljenost
na izgubo in priloznost slovesa od bliznje osebe, ki umira. Zaradi obCutkov krivde in obzalovanja, v primeru, ko svojci

niso zmogli uresniciti zelje bolniku, da bi umrl doma, pa je zalovanje lahko otezeno.

ZAKLJUCEK

Potrebe bolnikov in njihovih bliznjih pri soo€anju z neozdravljivo boleznijo in minljivostjo so Stevilne in kompleksne.
Za zagotavljanje ¢im boljSe kakovosti Zivljenja in dostojnega umiranja mora biti ocena potreb celostna in
sistemati¢na, njihovo reSevanje in podpora pa multidisciplinarna. Kakovostna paliativna oskrba bo mogoca le ob

ustreznem znaniju in sodelovanju vseh vpletenih v obravnavo bolnika.
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Raziskava s svojci
v paliativni
oskrbi: Kljucni
elementi
zadovoljstva 1n
stiske pri svojcih

Hana Kodba Ceh

POVZETEK

Neozdravljiva in napredujoca bolezen globoko in na vseh nivojih poseze v svet bolnika in njegovih bliznjih. Umiranje
je povsem intimna izku$nja, ki si jo bolnik deli z najblizjimi in pogosto tudi z zdravstvenim osebjem. V svetu s
pomanijkljivo posludnostjo za bolne, Sibke in umirajoCe ter za njihove bliznje se odlocCitev za delovanje v smeri
vecjega ozaveSC€anja druzbe o njihovih eksistencialnih tegobah zdi zelo potrebna in smiselna. Prav tako je smiselno
zagovarjanje, raziskovanje in udejanjanje kakovostne oskrbe ob koncu Zivljenja. V raziskavi smo s pomocjo
kvalitativhega pristopa analizirali osebne zgodbe sedmih svojcev, ki so spremljali svoje bolne drage na negovalnem
oddelku Univerzitetne klinike za plju¢ne bolezni in alergijo Golnik. Zgodbe svojcev nosijo mocno sporocilo in nam
lahko veliko povedo o tem, kako je organizirana paliativha oskrba pri nas in kak§en odnos imamo do ljudi, ki se jim

Zivljenje izteka.

Zanimalo nas je, kaj tvori izkusnjo svojcev, s ¢im je pogojena njihova interpretacija oskrbe kot “dobre” ali “slabe” ter
kje se kazejo priloznosti za spokojno umiranje bolnika in posledicno pomirjenost svojcev, ki jih izkusnja umiranja
bliznjega pogosto tako ali drugace globoko zaznamuje. Svojo izkusnjo spremljanja bliznjega so svojci razdelili v dve
obdobji: spremljanje pred prihodom na negovalni oddelek in spremljanje po prihodu na negovalni oddelek Klinike
Golnik, kjer so se prvi¢ srecali s paliativno oskrbo. Svojci so svoje izkuSnje interpretirali skozi svoja pri¢akovanja,
(ne)poznavanje paliativne oskrbe, na osnovi konkretnih izkusenj z zdravstveno obravnavo bliznjega in nenazadnje
tudi skozi to, kako so bile prepoznane in uposStevane njihove potrebe s strani zdravstvenega osebja. Kako
pomemben je vzpostavljen odnos med bolnikom in svojci na eni strani in zdravstvenim osebjem na drugi, kaze
podatek, da je vecina pritozb svojcev, vezanih na njihovo oceno, da so bili s strani zdravstvenega osebja

nerazumljeni in pogosto spregledani.

Ambivalentna vlioga svojcev in vpliv napredujoce in neozdravljive bolezni na druzinski sistem

Tezka bolezen ima Sirok odnosni in socialni kontekst, kar med drugim pomeni, da ne prizadene samo bolnika,

ampak tudi njegove bliznje. Kristjanson in Aoun (1) definirata svojce bolnika kot posameznike, ki bolnika najbolje

poznajo, so Custveno navezani nanj in so mu najblizje v €asu oskrbe. Bolnik in svojci predstavljajo druzino, ki ima

edinstveno biografijo, skupne vrednote in njej lastne potrebe ter tudi pomembne vire moci. Dojemanje druZine kot
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sistema lahko pripomore k razumevanju vpliva bolezni na njene ¢lane. Sprememba v enem delu sistema vpliva na

druzinski sistem kot celoto.

Svoijci oskrbujejo bolnika in opazujejo ter ocenjujejo oskrbo, ki jo bolniku nudijo drugi, prav tako so pogosto tudi sami
potrebni oskrbe s strani zdravstvenega osebja, in sicer v obliki informiranja, svetovanja ali prakticne pomoci.
Zdravstveno stanje svojcev bolnega je slab3e kot pri posameznikih, katerih bliznji niso neozdravljivo bolni, kar se

najbolj odraza na mentalnem zdravju svojcev (1).

Tudi Hudson in Payne (2) poroCata o poslabSanju zdravstvenega stanja svojcev v ¢asu bolezni bliznjega ter
navajata naslednje razloge za nudenje pomoci svojcem:
- Svojci so nagnjeni k psihi¢nim in fizi€nim obolenjem in so pogosteje spregledani v kontekstu oskrbe.
- Pogosti so obCutki zbeganosti glede njihove vloge, saj nimajo izkudenj z umiranjem in smrtjo oziroma so te
zelo omejene, pogosto so premalo informirani, kar pripomore k ob&utkom nepripravljenosti.
- Imajo potencial za osebnostno in duhovno rast, lahko prispevajo k boljSi oskrbi bliznjega, k zdravstveni

oskrbi prispevajo tudi iz ekonomskega vidika.

Opolnomocenje in potreba po partnerskem odnosu v paliativni oskrbi

Odnos ljudi do medicine se spreminja, in sicer iz brezpogojnega zaupanja in podrejenosti v odnosu z zdravnikom v
pogojno zaupanje ali celo dvom. Bolniki in njihovi bliznji so pogosto aktivnejsi kot v preteklosti, bolje informirani in so
kompetentni sogovorniki v odnosu z zdravstvenim osebjem. Pogosto kriti€no reagirajo na vse, kar dozivljajo kot
pomanijkljivost v zdravstvenem sistemu (3). Se posebej v primeru kroniéne in neozdravljive bolezni bolniki in svojci v
zdravstvenem osebju iS€ejo predvsem partnerja, ki nudi podporo in jih spremlja skozi eno najtezjih obdobij v
Zivljenju. Napredovanje bolezni in teZave ob tem pa ne prizadenejo samo bolnika in njegove bliZznje, ampak lahko
prizadenejo tudi zdravstveno osebje, od katerih se zahteva pravi¢nost, velikoduSnost, strokovnost, soCutnost in Se

veliko ved.

Obvladovanje motecih telesnih simptomov ter odprta in empati¢na komunikacija se po empiri¢nih podatkih kazeta
kot temelj kakovostne oskrbe. Jackson idr. (4) so preko intervjujev s svojci raziskali dejavnike, ki vplivajo na
zadovoljstvo z oskrbo. Izkazalo se je, da je za zadovoljstvo izjemnega pomena redna in odprta komunikacija med
svojci in zdravstvenim osebjem. Andershed in Ternestedt (5) navajata, da pozitivni opisi delovanja zdravstvenega
osebja zajemajo spoStovanje, odprtost, iskrenost, potrijevanje in povezanost, medtem ko se negativni opisi v
glavnem nana$ajo na pomanjkanje pozornosti bliznjim, izogibanje vzpostavitvi odnosa ter na pomanjkljivo oskrbo.
Avtorici sta mnenja, da podpora s strani zdravstvenih delavcev pri svojcih pove€a moznost vpogleda v situacijo, ki jo
v tem primeru doZivljajo kot bolj razumljivo in posledi¢no tudi bolj obvladljivo. Funk, Allan in Stajduhar (6) v svoji
kvalitativni raziskavi prav tako opredelijo vidike, ki jih svojci izpostavljajo kot pomembne v kontekstu paliativhe
oskrbe ter jih oznacijo kot manifestacije potrebe in Zelje po varnosti. Koncept varnosti razumejo zelo Siroko, saj
vklju€uje obcdutek svojcev, da oskrbo izvajajo strokovni in kompetentni strokovnjaki, obCutek, da imajo kadarkoli
dostop do oskrbe, storitev in informacij ter obCutek varnosti glede lastne identitete in lastne vrednosti kot skrbniki in

posamezniki.
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IzkuSnje svojcev s paliativho oskrbo na negovalnem oddelku Klinike Golnik

V raziskavi, izvedeni na negovalnem oddelku Klinike Golnik smo Zeleli dobiti vpogled v dozivljanje svojcev procesa
paliativne oskrbe. Na podlagi zastavljenega cilja in spoznanj, pridobljenih v procesu raziskovanja, smo oblikovali
naslednja raziskovalna vpra$anja:

1. KakSne predstave in pri¢akovanja imajo svojci glede paliativne oskrbe na Negovalnem oddelku pred
vkljugitvijo bolnika v oskrbo? Kak&no vlogo imajo pri tem predhodne izku$nje z zdravstveno obravnavo?

2. Kaksne so dejanske izkuSnje svojcev, s poudarkom na socialno psiholoskih vidikih paliativne oskrbe?

V raziskavi je sodelovalo sedem svojcev bolnikov, ki so bili obravnavani na negovalnem oddelku Klinike Golnik.
Svojci so v pogovorih sami aktualizirali in izpostavili »Zive« teme in dogodke, ki so jih osmislili in integrirali v »zgodbo
o poteku bolezni, zdravljenja ter oskrbe na negovalnem oddelku«. Njihovo dozZivljanje paliativhe oskrbe je potrebno
razumeti v lu€i SirSih zgodb o poteku zdravljenja, saj so svojci izkuSnje konstruirali na nacin, da so zgodbe opisovali
kronolosko. Zaceli so z opisovanjem predhodnih izkuSenj z zdravstvom, ko je svojec zbolel, nato so postopoma v
pripovedovanje umestili tudi izkuSnjo na negovalnem oddelku. V paliativno oskrbo so se vkljucili v zadnji fazi bolezni,
ko so bile moznosti zdravljenja ze izErpane. Vecina svojcev govori o negovalnem oddelku kot o pozitivnem, mirnem
otoCku sredi slabo organiziranega zdravstvenega sistema, ki ga zaznamujejo Custvena otopelost, neodzivnost na
potrebe svojcev in bolnikov, problemati¢na zdravstvena organiziranost in odpori v odnosih. Tabela v nadaljevanju

prikazuje grob povzetek izpostavljenih tem s strani svojcev.

Tabela 1
Tematski sklopi in podteme, ki so bile najpogosteje izpostavljene s strani svojcev

Tematski sklopi in podteme

Ocenjevanje oskrbe na podlagi primerjav
Primerjava s predpostavkami, idejami in ideali
Primerjava s preteklimi izkuSnjami, predstavami in pri¢akovanji
Vloga svojca v kontekstu paliativhe oskrbe na negovalnem oddelku
Zastopnik bolnika in dojemanje zdravstvenega osebja kot zaveznika
Zastopnik bolnika in doZivljanje zdravstvenega osebja kot nesodelujoCega in nasprotnika
Proces zavedanja neizogibnosti in blizine smrti
Prelomni dogodki v procesu zavedanja in sprejemanja
Osredotocenost in omejenost zavesti
Individualnost potreb
Potreba po medicinskih informacijah
Ambivalentnost
Psihosocialne potrebe
Viri dodatnih stisk v kontekstu zdravstvene obravnave
Socialno okolje kot dodaten vir stiske
Sistemske ovire in pomanjkljiva paliativha mreza v Sloveniji
Viri moc¢i in zadovoljstva na negovalnem oddelku
Upanje
Podpora, razbremenitev in opolnomocenje s strani zdravstvenega osebja
Ambient
Organiziranost in delovanje oddelka

Svojci so oskrbo ocenjevali iz dveh perspektiv, in sicer iz lastne perspektive, torej perspektive svojca, ki spremlja

bolnega bliznjega med obravnavo, ter iz perspektive bolnika.
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V raziskavi se je izkristalizirala pomembnost vpliva predhodnih izku$en;j, torej obravnav pred vkljucitvijo v paliativho
oskrbo. Svojci vstopajo na negovalni oddelek z dolo€enimi pri¢akovanji in predstavami, ki so jih oblikovali na podlagi
izkusenj na ze prehojeni poti, le-te jih naredijo dodatno obcutljive za razline vidike obravnave in v neki meri dolo¢ajo
tudi njihova vedenja ter razumevanje svoje vloge. Svojci na primer ne bodo postavljali vprasanj ali razkrivali stisk, za
katere menijo, da njihovo naslavljanje in obravnava ni v okviru nalog zdravstvenega osebja. Paliativno oskrbo v
glavnem pojmujejo kot oskrbo ob koncu zivljenja, ko kurativno zdravljenje ni ve€ smiselno in je potrebno obvladovati
Stevilne motecCe telesne simptome. Empati¢en odnos in prijaznost s strani zaposlenih na negovalnem oddelku je
pomembna prednost. Psihosocialne in duhovne pomoci zase in bolnega svojca najpogosteje niso pri¢akovali, Ceprav
so bili v precejsnjih Custvenih stiskah. Nekateri svojci so na razli€cne nacine izrazili potrebo po psiholoski pomoci.
Povedali so, da bi rabili psihologa kot sopotnika v stiski in da jim je bila premalokrat ,ponujen”. V dveh primerih so
bili svojci in bolniki odprti za pogovor o neizogibnosti smrti, obravnava je bila v teh primerih izrazito holisti¢no
naravnana, svojci so porocali o pozitivni izkusnji in o osebnostni rasti. Svojci so povedali, da so na druzinskih
tedenskih sestankih spregovorili o Custvih in tem kako funkcionirajo kot druzina, o obcutkih strahu in drugih
vprasanjih, ki so se jim porajala.

Prepletanje Stevilnih dejavnikov vpliva na to, kakSno vlogo bo svojec prevzel, ko se vklju€i v oskrbo na negovalnem
oddelku. Nekateri posamezniki so aktivnejsi kot drugi. Aktivno iS€ejo odgovore na vprasanja, ki se jim porajajo ob
bolezni bolnega bliznjega. Drugi so tihi, potrpezljivi in pasivnejSi. Nejasnosti in ambivalentnosti v vlogi svojca je
veliko. En svojec je svojo vlogo razumel kot ”sito” med zdravstvenim osebjem in bolnikom. Idealno je, ¢e svojci
zdravstveno osebje lahko dojemajo kot zaveznike, s katerimi skupaj iS€ejo poti do najboljSe mozne obravnave
bolnega in visoke kakovosti njegovega Zivljenja. Ne glede na predhodne izkusnje je vecina svojcev ocenila, da so bili

z zdravstvenim osebjem na negovalnem oddelku v zavezniSkem odnosu.

Sprejeti realnost situacije in ohraniti upanje zahteva ¢€as, saj se sprejemanje odvija na vec nivojih in je odvisno od
Stevilnih dejavnikov. Koliko se posameznik zaveda, da je njegova bolezen neozdravljiva in napredujola, se torej ne
razlikuje zgolj med razli¢nimi ljudmi, ampak tudi v doZivljanju vsakega posameznika. Mera zavedanja realnega
stanja se spreminja skozi razliéna obdobja bolezni, zdravljenja in umiranja. Ceprav svojci slutijo resnost situacije,
rabijo ¢as, da se nanjo kar v najvecji meri pripravijo. Nekateri svojci so porocali o selektivni razlagi informacij, ki jih je
podal zdravnik. Cas je kljugen element pri razumevanju in sprejemanju situacije. Svojci so predlagali, da sporoganje
resnice naj ne bo enkratno dejanje, saj svojci in bolnik ne (zymorejo takoj in v celoti sprejeti vseh informacij. Poleg

postopnega podajanja resnice je pomembno tudi sprotno preverjanje razumevanja.

Proces zavedanja neizogibne izgube se po eni strani kaZe kot zelo individualen in teZko predvidljiv proces, po drugi
strani pa so svojci prepoznali prelomne dogodke, ki so v njihovo zavest prinesli umiranje in smrt ali vsaj slutnjo, da
bo svojec umrl hitreje, kot so upali. Prelomni dogodek je na primer zakljuek aktivhega zdravljenja, soo&enje z
informacijo s strani zdravnika o napredovanju bolezni in nadaljnji oskrbi, potem tudi telesni simptomi napredovanja

bolezni.

Upanje in perspektiva igrata pomembno vlogo pri prilagajanju na situacijo. Vsebina upanja se tekom bolezni
spreminja in prilagaja realnosti ter je tesno povezana z dojemanjem in sprejemanjem situacije. Upanje ne toliko na
ozdravitev, ampak na izpolnitev kratkoro€nih in realno moznih ciljev, kar je pomembna dimenzija smisla bivanja,

klijub napredujo€i bolezni. Svojec je na primer povedal, da mu je veliko pomenilo, ko mu je zdravnica povedala, da
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bo oboleli svojec umrl, vendar Se ne jutri. Upanje kot pri¢akovanje pozitivhega v prihodnosti — svojec upa, da oboleli

ne bo trpel.

V pogovorih s svojci je bilo najve¢ govora o odnosih in odnosnem vidiku oskrbe. Odnosni vidik se ne nanasa samo
na izreCeno, ampak se kaze tudi v izrazih neverbalnega sporocanja. Svojci so povedali, da so jih zaposleni na
negovalnem oddelku s svojim pozitivhim in podpornim odnosom v dolo€eni meri razbremenili in pomirili. Ocenjujejo,
da so sposobni pristnih in so€utnih odnosov, svojcem je pomembno, da znajo pokazati tudi svojo ranljivost in da
imajo zdrav odnos do umiranja in smrti. Tudi humor in spro$€eno vzdusje sta pomembna. Svojci so izpostavili in
pohvalili opremljenost negovalnega oddelka in obcutek domacnosti ter €asovno neomejenost obiskov. Zadovoljni so,

da so se lahko v miru in v svojem tempu poslovili od umrlega svojca.

V manj8i meri so svojci govorili o strokovni obravnavi, vendar se zdi, da je zaupanje v strokovno obravnavo mo¢no
pogojeno z odnosi. V nadaljevanju smo oblikovali tabelo, ki prikazuje najpogostejSe Custvene odzive svojcev na
komuniciranje s strani zdravstvenega osebja, ki smo jih razbrali iz njihovih pripovedovan;.

Tabela 2

Medosebno komuniciranje in u€inki na Custveni ravni svojca

Interakcijska situacija, odnosni vidik Vpliv interakcije na ¢ustva svojcev

Prakti€na pomoc¢ (preoblacenje, umivanje, podajanje

informacij glede postopkov po smrti in podobno). y ) Lo
Obcutek razbremenitve, opolnomocenje.

Strokoven odnos (podajanje jasnih informacij glede Obdcutek nadzora, opolnomocenje, obCutek zaupanja, da
poteka bolezni, prognoze, nacfina obvladovanja bo za bolnika dobro poskrbljeno.
simptomov in podobno).

Socuten odnos. Pomirjenost, obCutek, da so razumljeni in da v situaciji
niso sami, ob&utek zaupanja.

Humor, pozitiven odnos. Obcutek pripadnosti, »domacnosti«, spros€enosti.

Stisko svojcem povzro€a tudi spoznanje, da za bolnike z neozdravljivo in napredujoo boleznijo v Sloveniji
sistemsko ni poskrbljeno tako, kot sami mislijo, da bi moralo biti. Nezadovoljstvo nad vlogo zdravstvenih institucij
dodatno povecluje pomanjkljiva organizacija (¢akalne dobe, premalo razvita paliativna mreza ipd.) in izgorelost ter

Custvena iz€rpanost zdravstvenega osebja.

ZAKLJUCEK

Proces zdravljenja in oskrbe neozdravljivo bolnih je zapleten, poteka pod vodstvom mnogih strokovnjakov v razli¢nih
institucijah, kar po mnenju svojcev oteZuje kontinuiteto obravnave. Bolniki in njihovi svojci na golniSki negovalni
oddelek vstopajo s pridobljenimi izkudnjami iz predhodnih obravnav v razli¢nih ustanovah, z osebnimi lastnostmi in
lastno druzinsko dinamiko. Zgodbe, izpovedane v intervjujih, pri¢ajo o tem, da celostna oskrba bolnikov in njihovih
svojcev bistveno prispeva k obcutku varnosti in zaupanja bolnikov in svojcev ter prispeva k dozivljanju in

ocenjevanju oskrbe kot pozitivne.

17



Iz rezultatov raziskave zakljuCujemo, da ima naslavljanje psihosocialnih vprasanj v vecini nasih zdravstvenih
ustanovah precej SibkejSo vlogo v primerjavi z obravnavo telesnih simptomov. Pokazala se je doloCena stopnja
ambivalentnosti do psihosocialne pomodi, kar je tudi lahko posledica nase prevladujoCe kulture izrivanja bolezni,
nemoci, umiranja in smrti iz zavesti in posledi€¢no pomanikljivih in negotovih predstav o moznostih, ki jih ponuja
celostna obravnava v paliativni oskrbi. Po drugi strani je potreba po celostnem pristopu, ki vklju€uje psihosocialno
oskrbo velika, saj so svojci porocali o hudih stiskah v obdobju pred prihodom na negovalni oddelek bolniSnice Golnik
in tudi sicer. Svojci so povedali, da so stiske poglabljali neosebni, hladni odnosi s strani zdravstvenega osebja,
nedostopnost zdravnikov zaradi obremenjenosti, pomanjkljive in nejasne informacije o zdravstvenem stanju svojca
ter pomanijkljivo usmerjanje in podajanja informacij glede tega, kam naj se obrnejo po pomo¢. Krivde za taksno
stanje svojci ne pripisujejo predvsem osebnim znacilnostim zdravstvenega osebja, ampak sploSnemu vzdu$ju v
zdravstvenih institucijah, ki je posledica neorganiziranosti, pritiskov in tudi vrednot, ki vladajo v druzbi. Vecina

svojcev pri tak8ni oceni jasno izvzame negovalni oddelek.

Kljub olajSanju in veliki meri razbremenjenosti ob sprejetju svojca na negovalni oddelek ter nejasni predstavi o
psiholoski pomoci, menijo, da jim le-ta ni bila v zadostni meri ponujena. Kaze se potreba po sistemati¢nem

opazovanju in ocenjevanju tovrstnih potreb posameznikov.

V svetu, ki ne sprejema bolezni in stigmatizira vse oblike fizicne in umske nezmoznosti, ki odriva umiranje in smrt iz
zavesti posameznikov in druzbe, se zdi smiselno in potrebno delovati v smeri ozaveS€anja o eksistencialnih tezavah
ljudi ob koncu Zzivljenja in tudi sicer v obdobju starosti, invalidnosti in nastanku kroni¢nih bolezni. Raziskovanje in
prepoznavanje ovir v sporazumevanju je pomembno, ker povecuje moznosti pravoCasnega odkrivanja stisk in bi
morda celo preprecilo aktiviranje razlicnih obrambnih mehanizmov in negativnih ustev na strani vseh vpletenih v

paliativho oskrbo.

Medicina v sodobnem ¢&asu je e vedno usmerjena predvsem v kurativo, zato je uvedba celostnega pristopa toliko
vedji izziv. Na osnovi rezultatov smo zakljudili, da izhodis€e kakovostne oskrbe niso samo izreCene potrebe in Zelje s
strani svojcev, pomembno je tudi, da preverimo in upoStevamo morebitne ovire v procesu oskrbe (npr.
nepoznavanje celostne usmerjenosti paliativne oskrbe in posledi€no nepotrebno zadrZevanje stisk zase).
Zdravstveno osebje lahko svojcem pomaga prepoznati in razumeti namen ter potek paliativhe oskrbe.

Obravnavanje svojcev kot partnerjev pri oskrbi je lahko priloznost za kakovostnejSo oskrbo in lahko prispeva k
zmanjSevanju predsodkov o paliativni oskrbi. Svojci sporo¢ajo, da v Sloveniji ni zadovoljivo poskrblieno za

neozdravljivo bolne in jasno pozivajo k Sirjenju paliativne mreze in boljSi organiziranosti celostne paliativne oskrbe.
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Komuniciranje s
svojcl v stiski v
paliativni oskrbi

Urska Lunder

Univerzitetna Kinka za pljucne bolezniin alergijo Golntk _ ...
POVZETEK

Bolnikovi bliznji ob koncu Zzivljenja bolnika pogosto dozivljajo slabo komuniciranje z zdravnikom ali drugim
zdravstvenim osebjem, saj se njihove potrebe po informacijah, soCutni obravnavi in podpori v ¢asu priblizevanja
umiranja bolnika lahko povecajo. Poleg dobrega informiranja, potrebujejo med drugim tudi podporo v Custvenih
stiskah ob slabSanju zdravstvenega stanja njihovega bliznjega. Raziskave kazejo, da bolnikovi bliznji pri€akujejo
dobre komunikacijske vescine zdravstvenega osebja predvsem na podrocju sporoCanja poteka bolezni in verjetne
prognoze, pri tem pa si zelijo realisticno sliko, a posredovano na socuten in individualiziran nacin glede na njihove
osebne ali kulturolodke potrebe. V raziskavah so ugotovljene potrebe po ucinkovitem in pogostejSem komuniciranju

z zdravstvenim osebjem in predvsem z zdravnikom.

Soocanje z neozdravljivo bolnimi in njihovimi bliznjimi je za zdravstveno osebje brez dodatnega izobrazevanja lahko
velik izziv. Zdravstveni sistem se sooCa s staranjem bolnikov in vedno vecC je starejSih v zelo pozni starosti v
paliativni obravnavi, ki vstopajo v zdravstveni sistem ranljivejSi in pogosteje tudi s pridruzenimi kognitivnimi
motnjami. Pristop s so€utjem, senzitivnostjo in pravimi informacijami v taksnih situacijah je lahko klju¢nega pomena,

da bolni in z njim tudi njegovi bliznji ne le prejmejo celostne informacije, temvec tudi ohranjajo dostojanstvo.

UvoD

Ucinkovito in soCutno komuniciranje je v o¢eh svojcev eden najpomembnejSih vidikov v oskrbi ob koncu Zivljenja
njihovega bliznjega (1). V tem obdobju so sporo€anje diagnoze, pogovor o poteku bolezni ter o prognozi,
ugotavljanje ciljev oskrbe, pogovor o moznih vrstah obravnave, pogovor o vnaprejSnjem nacrtu za ¢as, ko morda
bolnik ne bo zmogel komunicirati in komuniciranje ob umiranju sestavni vsakodnevni deli paliativne oskrbe (2), v

katero so ob bolniku vklju€eni tudi njegovi blizniji.

Mocna Custva, kulturoloSke razlike in ozka prepri¢anja osebja ter e drugi dejavniki lahko zelo oteZijo komuniciranje
ob koncu Zivljenja. Ker je kakovost paliativnhe oskrbe mo&no odvisna od dobrega komuniciranja zdravstvenega
osebja, je potrebno razviti dodatne ves€ine, ki jih je mozno pridobiti v izobraZevanjih. Vel raziskav dokazuje

ucinkovitost treningov o komuniciranju v paliativni oskrbi (3, 4, 5).
Strokovnjaki so razvili razli€ne modele, oziroma smernice za ve¢ vidikov komuniciranja ob koncu zivljenja, npr. kako
sporoCati diagnozo kroni¢éne neozdravljive bolezni (6,7), kako priblizati bolnemu in njegovim bliznjim verjetno

prognozo (8). Sama priporoCila ne zadostujejo in jih je teZzko vpeljati v prakso, kot kazejo izsledki raziskav, ki
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zaznavajo razlicne pomanijkljivosti v komuniciranju ob koncu Zivljenja glede na poroCanje tako osebja kot bliznjih

oseb umrlih bolnikov (9).

V priCujo€em prispevku so predstavljeni izsledki raziskav o tezavah in potrebah bolnikovih svojcev pri komuniciranju
z zdravstvenim osebjem z vidika poroCanja svojcev in osebja. Predstavljeni so nekateri mozni razlogi za osvetlitev

moznosti izboljSav na tem podrogju.

Kaj je dobro komuniciranje ob koncu zivljenja?

Komuniciranje se v zdravstvu spreminja. |z Casov zgolj paternalisticne obravnave bolnikov in svojcev, ki naj sledijo
informacijam, koliko in komu se jih odlogijo zdravniki in drugo osebje razodeti, v odnos, ki je mnogo bolj partnerski in
ga naj v odlocitvah komu, o ¢em in koliko, dolo¢a bolnik (10). Paliativha oskrba v svojo obravnavo ne vkljuéi le
bolnika, temve¢ za mnoge vidike obravnave zaznava bolnikove bliznje kot enakopravne osebe v obravnavi in
sodelavce v soodlo¢anju skupaj z bolnikom o obravnavi v prihodnosti (11). Bolniki skupaj s svojimi bliznjimi pogosto
izrazajo prepri¢anje, da jim dobro informiranje s pomocjo ucinkovitega komuniciranja ob koncu zivljenja omogoca

sodelovanje v odlo€anju v obravnavi in nudi ob&utek nadzora (12).

Kratek pregled literature s podro¢ja komuniciranja v paliativni oskrbi

Zdravstveno osebje ocenjuje komuniciranje z neozdravljivimi bolniki in njihovimi svojci kot zelo zahtevno in tezavno
(13, 14 ). Imajo vtis, da so ti pogovori zahtevnejsi s svojci bolnikov kot z bolniki samimi. Prav tako veckrat opazajo,
ko ocenjujejo, da so dobro spregovorili o potrebnih informacijah, da jih bolni oziroma njihovi bliznji ne slisijo, da

morda zanikajo situacijo, da morda niso realisti¢ni.

Bloomer s sodelavci poro€a, da zdravstveno osebje ocenjuje komuniciranje z neozdravljivimi bolniki in njihovimi
svojci kot tezavno in se v svoji klini¢ni praksi pogosto pocutijo slabo pripravljeni in nepodprti (13). Osebje, predvsem
medicinske sestre, ocenjujejo, da je tezko obvladati komuniciranja tako z bolnikom kot z njegovimi bliznjimi v ¢asu
pribliZzevanja umiranja bolnika. V takih situacijah so se pogosto pocutile nelagodno. Raziskovalci so ugotovili, da
uspednost komuniciranja v tem €asu in vzpostavitev podpornega odnosa, ne le z bolniki temve¢ tudi z njihovimi

bliznjimi, v najvecji meri pri osebju dolo€ajo njihova lastna staliS¢a do umiranja in smrti (13).

V etnografski raziskavi v bolnisnicnem okolju je Costello (14) ugotovil, da je osrednji problem v komuniciranju na
akutnih oddelkih predvsem v €asu umiranja in ob bliznji smrti. Opazoval je, da se osebje pogosteje izogne svojcem
bolnika ob koncu Zivljenja, ko ga le-ti obis€ejo. Oskrba ob koncu Zivljenja pa je bila tako v praksi izvedena bolj ali
manj le kot fizi€na oskrba, €eprav so v intervjujih medicinske sestre izpostavile pomen psiholodke in duhovne
podpore za umirajoCe bolnike, vendar raziskovalec med opazovanjem Kklini€ne prakse teh prvin v oskrbi bolnikov in

njihovih bliznjih ni zasledil.

Potrebe bolnikovih bliznjih glede komuniciranja v paliativni oskrbi

Na voljo je vec raziskav, kakSne potrebe imajo bolniki in njihovi bliznji ob sooanju z neozdravljivo boleznijo ob
koncu zivljenja (14, 9). Izpostavljajo predvsem pogosto nejasnost sporoc€il zdravstvenega osebja, da nato povedano
vecCkrat ne razumejo, oziroma so si razloZili napa¢no, kot je kasneje na primer pokazal potek bolezni. Pogosta je
situacija, da je kompetenten strokovnjak v bolnikovi oskrbi tezko dosegljiv v zdravstveni ustanovi, in da so prisotni

hierarhi¢ni odnosi, ki otezujejo razvoj dobrega sodelovanja med bolnikovo druzino in osebjem. Svojci bolnikov ob
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koncu Zivljenja bi si Zeleli ve€ kontaktov z bolnikovim zdravnikom in ve€ moznosti postaviti vpradanja na probleme, ki

se jim porajajo.

V skupni kanadski in avstralski raziskavi (12) so o potrebah bolnikov ob koncu Zivljenja in njihovih bliznjih glede
komuniciranja ugotovili v prvi vrsti pomen razvoja senzitivnega odnosa in spoStovanje individualnih Zelja. Najvecje
poudarke so bolniki in njihovi svojci v komuniciranju zeleli pri sporo€anju prognoze in vzdrzevanju upanja. Ne glede
na kulturoloSko ozadje je veCina zelela izErpne informacije o poteku bolezni in o razlicnih moznostih obravnave v

prihodnosti.

Podobno so odgovorili tudi bolniki in njihovi bliznji v raziskovalki Hagerty s sodelavci (15),saj so izpostavili potrebo

po realisticnem komuniciranju z individualnim pristopom. Poudarili so tudi potrebo po izErpni informaciji o prognozi.

V sistematiCnem pregledu literature je Parker s sodelavci (16) ugotavljal Stevilne mozne vpoglede v bolj u€inkovito
komuniciranje z bolniki ob koncu zivljenja in njihovimi bliznjimi. |zpostavljen je slog komuniciranja, ki naj bo po
mnenju svojcev bolnikov jasen, brez medicinskega zargona, bolece informacije naj bodo posredovane v manjsih
delih v daljSem procesu komuniciranja in ne vse naenkrat. Pomembna je izkuSnja soCutja tudi za svojce ne le za
bolnike in da je vsakemu od zdravstvenega osebja mar za bolnika, ne le na strokovni temve¢ tudi na ¢loveski ravni.
Ob tem Zelijo v komuniciranju po$tenost brez prilagajanja in zmanj$evanja resnosti novice. Zeleli so tudi dovolj éasa,

da lahko postavijo svoja vprasanja in moznost preveriti razumljeno tudi kasneje v poteku obravnave.

Velike so razlike v tem, kako zaznavajo bolniki, njihovi bliznji in zdravstveno osebje, koliko informacij je potrebnih,
koliko informacij je bilo danih in kaj te informacije v resnici pomenijo (17). Kako potekajo razgovori med svojci in
osebjem v tezavnih €asih ob napredovali neozdravljivi bolezni bolnika, so med drugimi raziskovali v Zdruzenem
kraljestvu v bolniSnicnem okolju, kjer so Caswell in sodelavci (9) v pol-strukturiranih intervjujih sprasevali osebje in
svojce umrlih na bolniSni¢nih oddelkih. Svojci so v primerih, e niso bili zadovoljni s komuniciranjem, najveckrat
porocali o pomanjkljivosti v komuniciranju ob koncu Zivljenja. Najveckrat so omenjali naslednje teme: nezadostna
jasnost sporo€anja informacij, tako diagnoze, poteka bolezni, prognoze, ali procesa umiranja. Uporaba
medicinskega Zargona in uporaba evfemizmov za prikrivanje odkritega in jasnega realisticnega komuniciranja je bil

najbolj poudarjen.

Nezadovoljstvo svojcev glede komuniciranja v paliativni oskrbi: mozni vzroki

Komuniciranje je Se dodatno zahtevno in specifino, ko gre za starejSe bolnike v asu napredovale bolezni, sprejete
na bolniSnicne oddelke akutne obravnave. Ti so lahko dodatno ranljivi zaradi pogoste pridruzene krhkosti,
kognitivnega upada in kombinacije vse pogostejSih socialnih ter ekonomskih tezav v starosti (18). Glavno sporocilo
raziskave je pomanjkanje konsistentnega vzorca naravnanosti na osebo in njeno dostojanstvo pri oskrbi starejSih v
bolniSniénem okolju. V zakljucku avtorji sklepajo, da je za to pri osebju lahko vzrok odtujitev spo$tovanja do svojega
doprinosa pri oskrbi ranljivih oseb. Strokovna oskrba tako lahko postane mehanicisticno naravnana, odtujena, ali v
najboljSem primeru, pokroviteljska. Razlozijo, da gre za prioriteto ucinkovitosti sistema in organizacije dela, tako da
sistem »delujoCe v njem oropa pravega smisla njihovega dela« in razvija se zaprti krog, ki samo Se poglablja

pomanjkljivo komuniciranje z bolnimi (19).
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Ob neucinkovitem in pomanjkljivem komuniciranju je lahko pogosteje ogrozeno dostojanstvo, takSni bolniki se
pocutijo v stiski zaradi odvisnosti in izolacije v bliznjih odnosih (18), kljub temu da so med drugimi bolniki v bolnisnici

ali med drugimi stanovalci v domu starejSih obCanov ter Stevilnim osebjem.

Pri paliativni oskrbi na bolnikovem domu so potrebe bliznjih Se vecje. Zavedanje, da svojci ob koncu Zivljenja
njihovega bolnega potrebujejo ve¢ podpore kot v ¢asih zgodnejse kroni€ne bolezni, je prepoznano dejstvo (20, 21).
Ob tem so komunikacijske veSc€ine poleg strokovnega klini€nega znanja paliativne oskrbe za primarni tim na terenu

kljuénega pomena.

Pritisk in obremenitve za svojce v domaci oskrbi svojih bliznjih umirajocih zahtevajo nove strategije v zdravstvenem
sistemu (22) in pri tem zdravstveni delavci in sodelavci potrebujejo dodatno izobrazevanje za ucinkovite pristope in

ves&Cine tudi v komuniciranju.

ZAKLJUCEK

Pogosto neucinkovito, premalo v bolnika in svojce usmerjeno komuniciranje ob koncu Zivljenja bolnika je prisotno v
zdravstvenem sistemu kljub jasni zaznavi, da je u€inkovito komuniciranje temelj oskrbe ob koncu Zivljenja. Glede na
raziskave lahko sklepamo, da bolnikovi bliznji, kadar ob&utijo pomanjkljivo komuniciranje z osebjem, izpostavljajo
predvsem pomanijkljivo informiranost o verjetni prognozi, poteku bolezni v zadnjem stadiju in informacije o nastopu
umiranja. Zelijo si senzitiven in individualno prilagojen pristop v komuniciranju, ob tem pa je ob potrebni realistiéni
naravnanosti izpostavljena potreba po ohranjanju upanja. Zdravstvene delavce si zelijo bolj dostopne, predvsem si

zelijo uc€inkovit in dovolj poglobljen odnos z zdravnikom in osebjem, ki neposredno oskrbuje njihovega bolnega.

Pomen specifi¢nih pristopov v komuniciranju ob koncu zZivljenja izpostavijo tudi zdravstveni delavci in sodelavci, ki
sodelujejo v obravnavi ob koncu Zivljenja neozdravljivo bolnih. Glede na staranje populacije in tako tudi vedno
starejSih bolnikov v zdravstvenem sistemu, so komunikacijske potrebe ob koncu Zivljenja drugagne kot v preteklosti.
Soocamo se z ve€ bolniki v pozni starosti, ki so krhki, s pogostimi kognitivnimi motnjami, socialnimi in ekonomskimi
teZzavami, kar vse prispeva k njihovi vedji ranljivosti. Potrebne komunikacijske so tako dodatno kompleksnejse, z ve¢
senzitivnosti in soCutja. V tak3nih situacijah komuniciranje terja ve€¢ €asa in potrpeZljivosti, saj se je potrebno

prilagoditi mnogo pocasnejSemu delovanju starejsih bolnikov v krhkosti ob koncu zivljenja.

Zdravstveni sistem bi se moral ucinkoviteje prilagoditi novim potrebam, osebje bi potrebovalo sistemske resitve za
prepreCevanje izCrpavanja in boljSo oskrbo tudi z moznostjo bolj u€inkovitega komuniciranja ob koncu Zivljenja
neozdravljivo bolnih. VloZek v tak3no razvijanje zdravstvenega sistema, kjer bi so€utno in veS&e komuniciranje ter
gradnja vzajemnih odnosov med osebjem in bolnimi z njihovimi bliznjimi pridobilo prioriteto v zdravstveni obravnavi,

bi lahko omogocal tudi vec&je zadovoljstvo in osebno rast zdravstvenega osebja.

Glede novih korakov je za spremembe potrebna tudi vecja ozavescenost javnosti v novo nastajajoci sliki potreb ob

koncu zivljenja v starajoci druzbi.
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paliativni oskrbi

Anja Simonié¢

Univerzitetna klinika za plju¢ne bolezni in alergijo Golnik,

POVZETEK

V prispevku so predstavljeni nekateri psiholoSki pristopi, ki izhajajo iz znacilnosti psihodinamske / psihoanaliticne
psihoterapije in ki temeljijo na vesS€ini razumevanja pacientove izkusnje ter empatiCnega odzivanja na njegova
Custva, obenem pa razlagajo tudi odnos in obrambno varovalne mehanizme zdravstvenih delavcev do emocionalno
napornih preizkuSenj ob delu z bolniki in svojci v paliativni oskrbi. V prvem delu se seznanimo s tem, kako
pomembna je dimenzija ¢asa za bolnike v paliativni oskrbi v Iu€i komuniciranja med zdravstvenimi delavci in
pacienti. Zdravstveni delavci se ob &ustveno napornih pogovorih v paliativni oskrbi lahko naslonijo na tehnike
empatiCnega poslusanja in reflektiranja, pri Cemer je emocionalna izmenjava Custev v odnosu med zdravstvenimi
delavci in bolniki direktno naslovljena skozi obCutja, ki jih imajo pacienti o zdravstvenih delavcih, ter obcutja, ki jih
imajo zdravstveni delavci o pacientih in svojcih. V drugem delu skozi prizmo teorijo navezanosti in Winnicottovega
koncepta »dovolj dobre« matere poskusamo osvetliti emocionalne procese, ki te€ejo v odnosih med zdravstvenimi
delavci ter bolniki v paliativni oskrbi. Pri tem spoznamo tudi razlicne obrambno varovalne mehanizme, s katerimi se

tekom sooc€anja z umiranjem S¢itijo tako bolniki kot zdravstveni delavci.

uUvoD

Zdravstveni delavci se v vsakodnevnih medsebojnih pogovorih o svojih bolnikih ali njihovih svojcih pogovarjajo tudi
kot o bolnikih ali svojcih, ki so tezki, tezavni, zahtevni ipd. Kot tezki bolniki so v kliniéni praksi prepoznani tisti, ki so v
ekstremni stiski, zahtevni glede oskrbe, nezmozni sprejemati odloCitve ali jezni (1), podobno so lahko tezke ali
teZzavne tudi druzine bolnikov, saj imajo svojci v paliativni oskrbi aktivno vlogo pri podpori in so tudi sami lahko
prepoznani kot sekundarni bolniki. Ko pa poskusamo bolnike in njihove svojce razumeti predvsem iz profesionalne
drze, raje kot o tezkih pacientih in svojcih, govorimo o ¢&ustveno napornih pogovorih, s &imer teZavnost v
komunikaciji vidimo v prostoru / odnosu / relaciji med zdravstvenim osebjem in bolnikom ter njegovimi svojci. Znotraj
tega prostora se lahko s primernim razumevanjem in komuniciranjem postopoma oblikujeta skupno ali »podeljeno«

razumevanje in partnerski odnos med zdravstvenim osebjem in bolnikom ter svojci. Shimoji and Miyaka pravita, da
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je med zdravnikom in pacientom »prostor, kjer te€e klinicni dialog na najgloblji ravni.« (2). Pri tem ne smemo

pozabiti, da v ta klini¢ni dialog vstopata vsak iz svoje pozicije modi, ki je del njune vioge.

Kateri pogovori z bolniki in svojci v paliativni oskrbi so ¢ustveno tezki?

Vsaka napredovala neozdravljiva bolezen nosi s seboj nekatere prelomnice, ob katerih so intenzivna ¢ustva bolnikov
in svojcev priCakovana: tekom procesa diagnostike, ob soolenju z diagnozo, tekom aktivhega zdravljenja, ob
napredovanju ali ponovitvi bolezni (Ce gre za raka) ali ob poslabSanjih bolezni (Ce gre za odpovedovanje organa), ob
prehodu v paliativno oskrbo, ob pri¢etku zadnjih dni Zivljenja, za svojce pa tudi ob bolnikovi smrti in seveda kasneje
v procesu zalovanja. So pa trenutki, ko se zdravnik ali medicinska sestra ne zavedata sprozilca ¢ustvene stiske pri
bolniku ali svojcih, ob ¢emer se lahko navzven »benigna diskusija« odrazi v nepricakovanem cCustvenem ali
vedenjskem odzivu (3). Lahko gre za sprozilce, ki so neposredno del bolezni in zdravljenja, a jih zdravstveni delavci,
zaradi vsakodnevne rutine, vedno ne zaznajo kot potencialno ogrozajocih za bolnike in svojce. Le-ti so najpogosteje
tesno povezani z izgubami, ki jih dozivlja bolnik, preko njega pa tudi svojci, npr. odloanje glede invalidske
upokojitve, uvedba morfija v zdravljenje, omemba paliativhe oskrbe, sprejem na Enoto za paliativho oskrbo. Dodatni
izvori ranljivosti pa so seveda v vsakodnevnem Zzivljenju in osebnostih bolnikov ter njihovih svojcev, ki niso
neposredno povezani z boleznijo in zdravljenjem (3). Za mnoge paciente so te ranljivosti zasebne in jih ne Zelijo
podeliti z zdravstvenimi delavci, mnogi pa imajo potrebo po tem in bi moznost, da to podelijo, celo potrebovali. Tako
nekateri to zaupajo zdravniku ali medicinski sestri, s katero razvijejo zaupen in varen odnos, ali pa tekom obravnave

poiScejo strokovno pomoc klinicnega psihologa ali socialne delavke.

Kako pristopati k pogovorom, ki vsebujejo mo¢na custva?

SploSen pristop zdravstvenih delavcev do komuniciranja s pacienti je morda dobro viden iz besedne zveze, ki jo v
slovenskem zdravstvenem okolju pogosto uporabljamo, in sicer »jemanje anamneze«. Kot da je pacientova
anamneza nekaj, kar »jemljemo, vzamemo« od pacienta, kar implicira odnos, v katerem eden sprasuje, drugi pa
odgovarja, nikakor pa se med seboj ne pogovarjata. Implicira, da zdravstveni delavec sprasuje o zdravstvenih
tezavah, o bolezni, ne pa, da se z bolnikom pogovarjata o njegovi izkudnji z boleznijo. Poleg tega ta pristop ne
implicira nobenih Custvenih odzivov ne na eni, ne na drugi strani. Sodobni modeli pristopanja k ¢ustveno napornim
pogovorom, obiajno povezanih s sporoCanjem slabih novic, kot je novica o diagnozi in prognozi neozdravljive
bolezni, ali s sprejemanjem tezkih odloCitev o zdravljenju, ali npr. opustiti vnos hrane in tekocine pri umirajoem
bolniku, vsebujejo moc€an poudarek na pripravljenosti zdravstvenega delavca, da spoznava bolnikov Custveni svet.
To zajema v prvi vrsti dovoljenje bolniku, da sploh izrazi svoja Custva in nadalje, da zdravstveni delavci njegova

Custva prepoznajo, poimenujejo ter mu jih pomagajo obvladovati: jih vzdrZijo, predelujejo skupaj z bolnikom itn.

V nadaljevanju bi vam rada predstavila nekatere pristope, ki jim, zaradi njihove narave, lahko re€emo »psiholoski
pristopi«, in ki temeljijo na ves€ini razumevanja pacientove izkusnje in razvijanja pogovarjanja, ter jih lahko
uporabimo v razliénih €ustveno napornih pogovorih z bolniki in svojci v paliativni oskrbi. Pri tem si bom pomagala
tudi z nekaterimi znacilnostmi psihodinamske / psihoanaliticne psihoterapije. Srce psihodinamske terapije namre¢

lezi v odnosu med pacientom in terapevtom (4).

Dozivljanje ¢asa v paliativni oskrbi kot omejenega
Cas je ultimativna realnost, saj nas neizogibno vodi k smrti. To dejstvo ni vsakodnevno v &lovekovi zavesti. Sele, ko

smo konfrontirani z izgubo in zaklju€evaniji, se vzbudi ta primitivna anksioznost in preplavi nado zavest (4). Tako se
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ob sooCenju z napredovalo neozdravljivo boleznijo, ki ogroza zivljenje, bolnikovo doZivljanje €asa spremeni.
Dozivljanje lastne prihodnosti neha biti samo po sebi umevno, kar povzroci, da dozivljanje vsakega trenutka lahko
postane posebej dragoceno. Posledicno se bolniki tudi znotraj pogovorov in sodelovanja s svojimi zdravniki in
drugimi zdravstvenimi delavci silovito zavedajo vrednote ¢asa (5). Zato so bolniki navadno globoko hvalezni tistim
zdravnikom in medicinskim sestram, ki prepoznajo, da potrebujejo njihovo pozornost in jim jo v pogovoru namenijo.
Pomanjkanje Casa s strani zdravstvenih delavcev bolniki verjetno bolj intenzivno obcutijo, ko so hospitalizirani na
akutnem bolniskem oddelku ali jih ¢aka ambulantni pregled, pa vendar preobremenjenost zdravstvenega osebja
neizogibno prinasa ve¢ naglice in pomanjkanja ¢asa tudi na Enote za paliativno oskrbo, kjer naj bi se dogajanje
okrog bolnika »upocasnjevalo, umirjalo, utiSevalo« v skladu z drugac¢nimi potrebami bolnika, ki jih prinaSa proces

umiranja.

Thorne in dr. (5) so opazali, da skozi to, da zdravniki prepoznajo vrednost in pomembnost ¢asa, lahko, kljub
C¢asovnim pritiskom, sezejo do bolnikov in ustvarijo so€utno okolje za njihovo obravnavo. Med nacini, kako to storiti,
so bolniki izpostavili npr. da je zdravnik znotraj malo €asa, ki ga ima na razpolago, polno prisoten, pozoren in
pripravljen prisluhniti bolniku; da se v primeru, ko prepozna, da bolnik potrebuje ve¢ njegovega ¢asa, dogovori z njim
za srec€anje, ko bo imel na razpolago ve¢ ¢asa in se mu lahko v celoti posvetil; da bolnika spodbuja k vprasanjem,
pri Cemer dovoljuje tiSino in po€aka na bolnika ter mu zagotovi, da je ta €as namenjen samo njemu, Cetudi je to
samo minuta itn. Ce povzamemo, to pomeni, da posku$ajo zdravstveni delavci v odnosu z bolnikom ustvariti
ozraCje, v katerem bolnik skupaj z njimi iSCe reSitve, vprasa, kar ga zanima, odpira dileme, ki jih ima, dozivlja, da jih
lahko poisce, ko jih potrebuje, si dovoli smejati se in jokati, doZivlja, da lahko izrazi svoje najgloblje skrbi brez strahu,

da bi ga zavrnili, zapustili, izdali ali kakor koli negativno vplivali na njegovo obravnavo (5, 6).

Pred dvema letoma sem na svetovnem psiho-onkoloSkem kongresu v Lizboni posluSala profesorja Williama
Breitbarta iz Sloan Memorial Kettering Cancer Center v New Yorku, psihiatra, ki je spregovoril o pismu pacientke,
stare okrog 45 let, z metastatskim rakom trebusne slinavke. Napisala mu je, da naj bi bilo pred njo le Se nekaj
tednov do nekaj mesecev Zivljenja. Ona pa ima majhne otroke in toliko vsega bi 8e rada naredila v Zivljenju.
SprasSevala ga je, kako neki naj sploh Zivi v lu€i takSne prognoze ter €uti, da ima kakrsno koli prihodnost. Odgovoril ji
je v smislu, da obstaja prihodnost, ki je gotova, predvidljiva (kot npr. izmenjavanje letnih ¢asov), ter prihodnost, ki je
negotova, nepredvidljiva in da lahko vplivamo samo na to drugo obliko prihodnosti. Oprl se je na starogrSka
spoznanja o Chronosu kot o predstavniku kronoloSkega, sekvenénega Casa, ki ga vsi poznamo, saj gre za ¢as, ki ga
merimo v sekundah, minutah, urah, dnevih, tednih, mesecih, letih. Medtem ko je Chronos kvantitativen, je Kairos po
svoji naravi kvalitativen, saj meri trenutke, ne sekunde. Je predstavnik pravih, klju¢nih trenutkov v nasih Zivljenjih.
Pacientki je s pomocjo svoje razlage Zelel sporoditi, da lahko upa in vpliva ter spreminja svoje Zivljenje, dokler je
Ziva. Tako jo je spodbudil, naj nikoli ne neha spreminjati svoje prihodnosti (7). Ceprav je individualno doZivljanje
Casa obremenjeno s kakovostjo zgodnjih doZivetij in fantazij iz preteklosti (8), so pogovori z bolniki in njihovimi svojci
v paliativni oskrbi lahko tudi okno priloznosti ali eni klju¢nih — »Kairos« - trenutkov v bolnikovem zadnjem obdobju
zivljenja, ki lahko blazilno ali razdiralno $e dolgo delujejo tudi na dozivljanje svojcev, ki se v procesu zalovanja vedno
znova vracajo k preigravanju teh klju€nih trenutkov. Med nekaterimi najbolj travmati¢nimi zanje so zal tudi pogovori z

zdravstvenim osebjem.

Matjan Stuhec (9) opisuje delo strokovnjakov iz Bostonske skupine za preuéevanje spremembe v psihoterapiji, ki so

se osredotoCili na trenutke pristnega, avtenticnega dogajanja med dvema osebama, na tisti del odnosa med
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terapevtom in pacientom, ki je splosno Cloveski. V tem odnosu so izpostavili posami¢ne trenutke, ko bi se lahko
dogodila pristna komunikacija in povezava med terapevtom in pacientom, pa jih je terapevt zamudil ali zgreSil. Med
svojimi opazanji so izpostavili tudi t.i. zdajSnji trenutek. Gre za trenutek, ko terapevt in pacient prestopita meje
obi¢ajnih vlog in se za trenutek sre€ata kot dva Cloveka, recimo, »e se nekaj zelo dobrega ali zelo hudega zgodi v
pacientovem Zivljenju, kar od terapevta zahteva C€love$ki in ne analitiCen odziv«. Ne gre za trenutke, ki bi se
ponavljali ali dogajali rutinsko, obe strani jih prepoznata kot edinstvene trenutke. Tak3ni trenutki zahtevajo »dobrsno
mero empatije, skupne emocionalne uglasitve in tudi kognitivne predelave, ki reflektira dogajanje v domeni

skupnega implicithega odnosa« (9).

Ne glede na to, v kakSnem setingu se sreCujemo z bolnikom in svojci v paliativni oskrbi, jim je dobrodo$lo povedati,
koliko ¢asa priblizno bomo imeli na razpolago zanje. Prav tako je pomembno, da bolniku in svojcem ob priCetku
obravnave povemo, katere so tiste vsebine, ki bi jih radi tekom pogovora naslovili. S tem povemo, katere teme so
dovoljene: npr. »Rad bi vas nekoliko poblizje spoznal, va$ nacdin zivljenja, kaj vam je pomembno, koga imate doma
oziroma kdo so va$i bliznji...« Pomembno je povedati tudi, da bomo mi tisti, ki bomo bolnika vodili skozi proces
bolezni in zdravljenja, s ¢imer naslovimo moznost konstantnosti naSega odnosa z bolnikom. To je pomembno, Cetudi
bomo bolnika spremljali samo tekom kratke hospitalizacije v bolnisnici. Menim, da lahko konstantnost odnosa med

zdravnikom in bolnikom v pomembni meri ublazi pomanjkanje ¢asa ob posami¢nem srecanju (10).

Primer ve&Cine pogovora: Bolnik se razgovori o neCem, kar mu je zelo pomembno in ob tem pozabi na ¢as,

zdravnika ali medicinsko sestro pa €as priganja. Medicinska sestra ali zdravnik lahko bolnika v tem primeru prekine
in re¢e: »Vidim, da je to, o demer zdaj pripovedujete, za vas zelo pomembno. Zelel bi si, da bi lahko v miru
dokonéali. Zal imava le $e malo éasa na razpolago, jaz pa bi se z vami Zelel pogovoriti $e o drugih reéeh / me éakajo
Se druge obveznosti. Je mozno, da se tukaj ustaviva? Jutri na viziti se ponovno vidiva in po tistem si bom lahko vzel

nekaj ¢asa in vam do konca prisluhnil. Bo to v redu?«

Empati¢éno / aktivho poslusanje kot vrata za vstop v svet pacientov
Rezultati ene od Studij o druZinskih sestankih (11) so pokazali, da so zdravniki govorili 71% ¢asa in poslu8ali samo
29% Casa. Pri tem je bilo ve¢ poslu8anja povezano z ve¢ zadovoljstva pri druzini bolnika. PosluSanje je vescina, ki je

ni enostavno osvojiti, Se posebej, ker je popolnoma nasprotna od k akciji orientirane medicinske kulture.

Vsi modeli sporo€anja diagnoze in prognoze namenjajo posebno pozornost odzivanju zdravstvenih delavcev na
Custvene odzive bolnikov in svojcev. V uénih programih komuniciranja se zdravstveni delavci ucijo, kako se
empatiéno odzvati na bolnikova €ustva, preden v pogovoru nadaljujejo z drugimi cilji (12). Pravzaprav je osnovno
pravilo: »VVedno se odzovi na emocije« (13). Kljub temu pa tudi izkuSeni zdravstveni delavci lahko ne prepoznajo,

kako ucinkovito vpliva zmanjSanje Custvene napetosti na izboljSanje komunikacije in reSevanje problemov.

Glede na to, da je komuniciranje v medicini in zdravstveni negi tradicionalno usmerjeno k aktivnemu pristopu
reSevanja problemov, nam je pri boljSem razumevanju primernega Custvenega odzivanja lahko v pomo¢ primerjava
z dvema oblikama poslu$anja: materinski nacin (bolj receptivni nacin, sprejemajoca, »holding« terapevtska pozicija),
oCetovski nacin (bolj aktivna, interpretativna terapevtska pozicija) (14). Zdi se, da zdravniki v komuniciranju z bolniki

potrebujejo ve€ materinskega nacina posluSanja.
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Da bi se lahko empati¢no odzivali na pacientova Custva, moramo znati resni¢no prisluhniti pacientom, da sploh
prepoznamo, kaj je zanje pomembno, kaj je zanje stresno in tezko ter kaj Cutijo ob tem (so Zalostni, jezni,
prestraseni, obupani itn.). To se morda sliSi enostavno, vendar v resnici ni nujno tako, saj se prvi¢ nekateri bolniki ne
zelijo Custveno razkrivati pred svojimi zdravniki in medicinskimi sestrami (nekateri zato, ker dejansko nimajo potrebe,
nekateri pa, ker se tega bojijo) (15), drugi¢, ker mnogi bolniki svoje Custvene stiske ne izrazajo zelo direktno, kar
oteZuje prepoznavanje stiske bolnikov s strani zdravstvenih delavcev (10) in tretjic, ker imajo lahko zdravstveni

delavci razli€en odnos, znanja in veS€ine do prepoznavanja in naslavljanja stiske pri bolnikih.

Vsak od nas ima svojo edinstveno izkusnjo dozivljanja realnosti, zato izku$njo drugega lahko spoznamo samo
priblizno, z uporabo nase imaginacije in sklepanja na podlagi lastnih izkudenj. Tej zmoZnosti reCemo empatija.
Empatija je zmoznost prepoznati in razumeti mentalno in Custveno stanje drugega. Empati¢no posluSanje je
poslusanje druge osebe z namenom, da razumemo, kako on / ona doZivlja sebe v svojem svetu, pri ¢emer smo

pozorni na svoje emocionalne odzive ob tej osebi (4).

Kako torej empati¢éno / aktivho poslusati? PosluSanje ni pasiven proces, temve¢ vklju€uje, da smo aktivno s
pacientom, da trenutek za trenutkom sledimo spremembam v njegovem funkcioniranju / pripovedovanju / dozivljanju
(16). Na zacetku, ko pacienta in njegovo zgodbo Sele spoznavamo, je pomembno, da odprto posluSamo vse, kar
izreCe. Ko prepoznamo, da v bolnikovi zgodbi pri¢nejo izstopati mo¢na Custva, je pomembno, da osredoto€imo naso
pozornost na to Custveno obarvano temo in se pricnemo koncentrirati nanjo, ob tem pa blokiramo vecino »hrupa iz

ozadja«. Temu reCemo fokusirano poslusanje (4).

Del poslu$anja je tudi spremljanje bolnikove nebesedne komunikacije (npr. mimike obraza, telesne drze), po kateri je
mo& Ze s pozornim opazovanjem logiti med bolnikom, ki je dobre volje in tistim, ki je zaskrblien. Ce se nebesedni
komunikaciji pridruzi Se besedna, da nam bolnik npr. zaupa o svojih skrbeh, so informacije o Custveni stiski Se
dodatno podkrepljene, kar vsekakor olajSa prepoznavo €ustvene stiske (10). Bolnik bo svoje dozivljanje torej lahko
izrazil zelo neposredno (npr. z jokom), lahko pa tudi bolj posredno (skozi izjave, izreCene mimogrede, skozi Sale,
»eksistencialno« pomembna vprasanja, npr. o prognozi bolezni, ki jih zastavlja zdravniku in si morda nanje so¢asno
celo sam odgovarja ali jih pove v obliki trditev) (10). To pomeni poskus$ati pogledati za »povrSino« bolnikovega jezika
in iskati bolj subtilne in simboli€ne pomene v njegovem izrazanju. Pozorni smo lahko na situacije, ko bolnik Zeli
dodatne odgovore na svoja vprasanja, ob ¢emer zdravnik ali medicinska sestra zaznata tudi, da je bolnik npr. bolj
zmeden, da ga nekatere stvari motijo ali mucijo, lahko zazna morebitne neskladnosti v bolnikovi zgodbi, dolo¢ene
»zdrse«, Ki se lahko kaZejo skozi to, da ne zmore jasno izraziti ali vpraSati, kar Zeli (lahko pride do tiSine, jecljanja
itn.). Prav tako predpostavljamo, da bo tema, ki jo bo bolnik vedno znova odpiral (veckrat tekom istega pogovora ali
v ve€ pogovorih), za bolnika Custveno pomembna. Motedi telesni simptomi, $e posebej, e so intenzivni in dlje ¢asa

trajajoci, so prav tako lahko pomemben pokazatelj Custvene stiske bolnika (10).

Weingartnova (17) pravi, da se za razliko od zgodbe okrevanija, ki jo lazje pripovedujemo in je lazje sliSana, bolnikov
strah, anksioznost in skrbi trpijo v tiSini. »Kot dragulj, ki sem ga odvila samo pod posebnimi pogoji strinjanja o
molcecnosti in varnosti le nekaj ljudem, ki so dosegli moj strog kriterij vrednosti zaupanja« (str. 5). Klju¢no je, da ima
pripovedovalec »dovoljenje« (svoje in / ali od drugega, od sveta) povedati svojo zgodbo v obliki, ki ustreza

njegovemu dozivetju, pri emer je od posluSalca sliSan in sprejet ne glede na obliko pripovedi, ki jo prevzame
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njegovo doZivetje. ObiCajno so zgodbam kaosa, ranljivosti priCe osebe, ki so bolniku v danem trenutku Eustveno

najblizje.

Zelo pomembno je, da je zdravstveni delavec v interakciji z bolnikom, ki svoja vprasanja in razmisljanja v zvezi z
boleznijo oziroma stisko ob tem izraza subtilno zmoZen prav tako subtilnega uglasevanja na bolnika. Klju¢no je torej,
da sta bolnik in zdravnik ali medicinska sestra v medsebojni interakciji uglaSena drug na drugega, kar je v kratkem
&asu, ki ga imajo zdravniki na voljo za pogovore z bolniki, iziemno teZzko. Se mnogo teZje je to v primeru, da npr.
zdravnik ne more kontinuirano voditi posameznega bolnika. Novodobna logika o tem, da je vsak zamenljiv, v mnogih
kontekstih ne drzi. Vsekakor je kontekst odnosa med zdravnikom in bolnikom v paliativni oskrbi eden tak$nih. Ravno
konstanten odnos med bolnikom in njegovim zdravnikom, namre¢ omogo i prostor za to, da lahko bolniku hkrati
realno sporoamo o dolgoro¢ni prognozi njegove bolezni, obenem pa ohranjamo njegovo upanje. Vendar je
pomembno tudi, koliko imajo zdravniki uvida v svoje zmoznosti in sposobnosti uglasevanja na bolnika pred sebo;.
Zdravnik, ki ima tezave z vzivljanjem v drugega, njegov nacin funkcioniranja, njegov jezik, njegov nacin dozivljanja in

izrazanja duSevne stiske, bo stisko takSnega bolnika le stezka prepoznal in ustrezno naslovil.

Empatic¢no poslusanje pa pred zdravstvene delavce postavlja tudi doloene izzive. Pacient lahko govori o ne¢em, ob
¢emer je zdravstvenim delavcem neprijetno: lahko je nekaj, kar jih napolni z odporom, strahom, Zalostjo, jezo itn. Ko
poslu3ajo svoje paciente, si lahko predstavljajo sebe, da so pacientovem mestu. Lahko pridejo na plano spomini o
njihovih podobnih izkusnjah, situacijah, obCutkih. Lahko imajo ob&utek, da so »resni¢no dojeli«. Vendar pa to Se ne
pomeni, da to€no vedo, kaj pacient misli, ker imajo tak empati¢en odziv — to je potrebno preveriti z reflektivho izjavo,

da smo bolj sigurni (16).

Reflektiranje kot zrcalo, v katerem se bolnik prepozna

Gre za izjave, s katerimi izreCemo potrditev skupnega razumevanja. Zdravnik sliSi, da pacient z njim deli nekaj
pomembnega, zafenja razumeti, kako pacient vidi svojo situacijo, toda z reflektivnim stavkom preveri svoje
razumevanje pri pacientu (16). Pogosto so to stavki, ki se pri€nejo: »Slisi se kot... Zdi se, da... To, kar sliS§im je, da...

Zdi se, da govorite o tem...«

Z reflektiranjem damo bolniku priloznost, da sliSi samega sebe, to, kar je povedal, oziroma svoje misli na drugacen
nacin. Ker z reflektivno izjavo poskuSamo poimenovati, ubesediti tudi bolnikova Custva, s tem pomagamo bolniku, da
tudi sam prepozna svoja obc&utja in Custva. S svojim odzivom mu pokazemo, da ga razumemo in da smo pozorno

poslusali, kar je povedal.

Da bi se lahko v svojem razumevanju / vzivljanju v pacienta &im bolj priblizali njegovemu notranjemu svetu, se
gibliemo med posluSanjem iz perspektive pacienta in posludanjem iz lastne profesionalne perspektive. U€enje
spreminjanja perspektiv z namenom poslusati empati¢no je nekako tako kot u€enje spreminjanja fokusa med necim,

kar je blizu in neCim, kar je dale¢. S prakso zmoremo pogosteje ostati blizu pacientovi izkusniji (16).

Primer ves$Cine pogovora: Ko pacient govori o globokih obcutjih izgube in izgube upanja, je pomembno da se

empatiéno odzovemo na ta obcutja in vpraSamo tudi po morebitnih suicidalnih mislih. »/zguba vasega moza vas je
zelo prizadela. Slisi se, da ste ob tem izgubili upanje. Povejte mi vec¢ o tem, ko recCete, »saj nima smisla«. Ali imate
kdaj misli tudi o lastni smrti ali o tem, da bi sami koncali svoje Zivljenje?« (16).

31



Primer vesCine pogovora: Sprememba iz intenzivhega zdravljenja (spremljanja na monitorjih) v paliativno oskrbo

lahko pri pacientu vzbudi anksioznost v smislu zapusc&enosti (»Ali boste zdaj kar dvignili roke od mene?«). »Zdi se
mi, da se pocutite, kot da bi vas zapu$cali. Res je, da zaklju¢ujemo z zdraviljenjem v smislu pric¢akovanja ozdravitve

ali zaustavitve bolezni, vendar pa nikakor ne zakljucujemo s skrbjo za vas, za vas8e pocutje, teZzave.« (po 13).

Primer ve&Cine pogovora: Tako kot raziséemo, kje in kako pacienta boli, ko poro¢a o bolecini, tako raziS¢emo, kaj

pacientka misli, ko npr. recCe:

Pacientka: » Tega jaz ne bom vzdrzala. Nisem dovolj mo¢na.«

Zdravnica: »Kaj mislite s tem, ko recCete, da tega ne boste vzdrzali, da niste dovolj mocni?«

Pacientka: »Ja, da ne bom vzdrzala vsega, kar me ¢aka, vsega tega trpljenja in umiranja.«

Zdravnica: »Bojite se, da bi ob napredovanju bolezni trpeli in da bo to prehudo za vas...«

Pacientka: »Ja, seveda.«

Zdravnica: »Mhm... »Kako pa si predstavijate trpljenje ob umiranju? Cesa konkretno se bojite, da ne bi vzdrzali?«
Pacientka: »Ja, da te boli, da te neznosno boli, da ne more$ vec¢ jasno povedat, kaj bi rad, da ni¢ ve¢ ne mores, da
samo Se leZi$ tam...«

Zdravnica: »Bi vam bilo v redu, ¢e se nekoliko pogovoriva o teh vasih strahovih? Najprej ste izpostavili bolecino. Iz
vase pripovedi vem, da ste dolgo ¢asa imeli bolecine, ob katerih ste iskali pomoc, a je niste dobili. Toda sedaj smo
prepoznali vaSe tezave z boleCinami in trenutno z zdravili, ki jih jemljete, so vaSe boleline dokaj dobro obvladane.
Drzi?«

Pacientka: » Tako je.«

Zdravnica: »Vas pa skrbi, kaj bo, ko bodo bolecine postale hujse.

Pacientka: »Ja.«

Zdravnica: »Lahko vam zagotovim, da bomo zelo skrbno spremiljali morebitne bolecine, ki jih boste imeli in sproti
prilagajali vrsto in koli¢ino zdravil, da bi vam bolec¢ino ublaZili, olajsali. Koliko zaupate v to, da se da bolecino

olajati?«

Emocionalna izmenjava €ustev v odnosu med zdravstvenim delavcem in bolnikom

Obcutja, ki jih imajo pacienti o zdravstvenih delavcih: Menim, da je to zelo zanemarjena tema. Pacienti imajo
predstave o zdravniku, medicinskih sestrah, psihologu, Se preden jih sploh sre€ajo (navajaj). Te predstave so
sestavljene iz njihovih dosedanjih izkuSenj s predstavniki teh poklicev, izkuSenj z boleznijo in zdravljenjem drugih
ljudi, zgodb iz medijev ipd. Tako so dolo¢eni emocionalni odzivi pacientov in svojcev, neposredno vezani na odnos z
zdravstvenimi delavci, prisotni Ze med prvim sre€anjem. Pomembno je, da zdravstveni delavci prepoznajo ta obCutja
in se ob svojih bolnikih vprasajo: »Kaj ta pacient misli o meni, cuti ob meni? Kak$ne so njegove misli in ¢ustva o

najinem odnosu v tem trenutku?« (4).

Pomembno je tudi dovoliti bolnikom, da imajo vpogled v svoja Custva do zdravstvenih delavcev. Bolnike lahko sami
spodbudimo, da spregovorijo o tem, kako se pocutijo ob nas. »Kako ste se pocutili ob najinem zadnjem sre¢anju?

Bilo vam je zelo teZzko. Kako bilo ob tem, ko sva se pogovarjala o...?« (4).

Zdravniki kot prinaSalci slabe novice Cutijo pritisk teznje, da »slabo novico povezujemo z osebo, ki ham jo je
povedala«, kot pravi eden od zdravnikov. »Grki so ubili tistega, ki je prinesel slabo novico« (18). Dejansko zdravniki
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med C&ustvi, ki jih pri bolnikih opazajo na zaCetku bolezni, najpogosteje omenjajo jezo. Bolniki lahko izrazijo Eustvo

jeze ob bolezni tudi v odnosu do zdravnika (10).

Ko so Custva bolnika do zdravnika zelo mocna, npr. ko gre za jezo, bo zdravnik na preizkusnji, kako ostati usklajen s
pogledi svojih pacientov. Ko se to zgodi, so zdravstveni delavci na preizkusnji, da bi »deaktivirali« afekt z razlago ali
branjenjem samih sebe namesto, da bi ostali s pacientovim pogledom. lzziv tukaj je postaviti na stran svoj
emocionalni odziv z namenom, da lahko ostanemo s pacientovim. Da bi lahko nadaljevali z razumevanjem
pacientovega dozivetja, je pomembno, da prepoznamo svoja obcutja, medtem ko ostanemo usklajeni s pacientovo
perspektivo (4). To npr. zahteva od nas, da re€emo:

Primer veScine pogovora:

»Vidim, da ste se ob tem, ko si nazadnje nisem vzela ve¢ ¢asa za najin pogovor, pocutili kot da mi ni mar za vas in

za to, kaj se vam dogaja.«

»Zdi se, da vas je skrbelo, da bom kriticna do vas, ¢e mi boste povedali o tem, da ste iskali komplementarne nacine

zdravljenja. Bi bilo mozZno, da mi sedaj poveste nekaj o tem?«

Obcutja, ki jih imajo zdravstveni delavci o pacientih in svojcih: Tako kot bolniki razvijejo celo paleto ¢ustev do
zdravstvenih delavcev se tudi zdravstveni delavci emocionalno odzivajo na svoje paciente in njihove svojce. Do njih
lahko obdutijo: naklonjenost, ljubezen, jezo, potrebo po zasditi, ob&utek, da jih ne marajo, dolg&as, gnus, tesnobnost,
vznemirjenje, krivdo. Ni enega standardnega ali pravilnega emocionalnega odziva na pacienta. Biti zmozni
prepoznati in obvladovati ta obdutja nam pomaga razumeti, kaj nas bolnik dozivlja. Prepoznati svoja Custva o
pacientih ter si jih dovoliti sprejeti bo lahko izvor zelo pomembnih informacij o tem, kdo so nasi pacienti, kaj cutijo,

kako dozivljajo svet (4).

V¢Easih so obcutja in odzivi zdravstvenih delavcev do svojih bolnikov zelo intenzivni in v ospredju pozornosti (po
pogovoru z dolo€enim bolnikom ali svojci jasno €utijo npr. ob&utek krivde), drugi¢ pa subtilnejsi in bolj v ozadju (po
pogovoru z dolo¢enim bolnikom ali svojci se neugodno pocutijo, pa ne vedo to€no zakaj). V€asih je emocionalni
odziv zdravstvenega delavca zelo podoben temu, kar Cuti pacient. V pomo& nam je, €e se vsaj obCasno ob
dolo€enem pacientu in svojcih vpraSamo: »Kaj se je dogajalo ob tem pacientu, svojcih, da se sedaj tako pocutim?
Kaj sedaj obcutim do tega pacienta / svojcev? Kaj mislim, da ta pacient / ti svojci ¢utijo glede mene? Kako se jaz ob
tem pocutim? Kaj je »moje« / lahko jaz prinaSam v to situacijo in kaj je »pacientovo« / on prinaSa svojega v to
situacijo?« Zelo dragoceno je, Ce zdravstveni delavci lahko svoja obCutja podelijo v varnem krogu, z nekaterimi

sodelavci, kolegi, morebiti s supervizorjem (4).

Tovrstna samoizpraSevanja lahko omogodijo uvid zdravstvenega delavca v to, da se je ob svojem delu v paliativni
oskrbi morebiti ujel v pretirano identifikacijo z bolnikom in / ali njegovo druzino, ob kateri se lahko obc¢utek realnosti
in profesionalna identiteta za dolo¢en Cas zlomita. Pred ponovno podobno izkuSnjo se lahko zdravstveni delavec
posku$a obraniti in si tako zagotoviti, da se ga taksni dogodki ne bi ve¢ dotaknili. Toda na podro¢ju dela z ljudmi z
napredovalo neozdravljivo boleznijo bo identifikacija vedno mozna: vedno bodo pacienti, ki bodo v nekaterih

znacilnostih podobni zdravstvenim delavcem ali komu od njihovih pomembnih drugih na nacin, da jim bo to vzbudilo
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anksioznost (19). V nadaljevanju bomo spoznali nekatere obrambno varovalne mehanizme za&¢ite pred tovrstnim

stresom.

Biti »dovolj dober« zdravnik, »dovolj dobra« medicinska sestra

Navezanost je Custvena vez med dvema posameznikoma, ki temelji na pri¢akovanjih, da eden od njiju ali oba
omogogita drugemu skrb in za$&ito, ko je to potrebno. Se posebej pomembna je tak$na Gustvena vez za
posameznika, ko se pocuti ogrozenega, npr. v stresni situaciji, polni nejasnosti (20). Soo¢anje z boleznijo v obdobju
paliativne oskrbe gotovo spada med takSne situacije, saj prinaSa v Zzivljenje bolnika in njegove druzine veliko
pomembnih sprememb in od vpletenih zahteva prilagajanje na razli¢nih podrocjih Zivljenja. Ko bolezen napreduje, se
bolniki ob poglabljanju telesne simptomatike, ki je lahko zanje tudi zelo neprijetna, obi¢ajno sooc¢ajo s postopno
izgubo zmoznosti biti aktivni, kasneje pa tudi samostojno skrbeti zase, lahko tudi v smislu nezmoznosti
samostojnega odlo€anja o sebi v primeru nezmoznosti komuniciranja, kar potegne za seboj tudi povec¢ano potrebo
bolnika po skrbi s strani drugih ljudi. Pove€ana potreba zanesti se na druge, zlasti ko bolezen napreduje, lahko pri
bolnikih sproza ogrozajoa obcutja ranljivosti in odvisnosti od drugih. Poleg bolnikovih bliznjih, tudi zdravstveni
delavci, tako zdravniki kot medicinske sestre, postajajo za bolnika zelo pomembne osebe, ki mu ob njegovi
ranljivosti in vse vedji odvisnosti od drugih lahko omogocdijo varen odnos (10). Drugace povedano to pomeni, da so
npr. zdravniki in medicinske sestre za bolnike v paliativni oskrbi potencialne osebe, ki za bolnika nosijo pomembne
znacilnosti t.i. »figur navezanosti« (21). Tan, Zimmermann in Rodin (21) so med prvimi avtorji, ki menijo, da teorija
navezanosti omogoca »leCe«, skozi katere lahko vidimo tudi odnos med bolnikom in zdravnikom v paliativni oskrbi,

in ki lahko prispeva k bolj fleksibilnemu ter so¢utnemu pristopu k tem bolnikom.

Pacienti potrebujejo podporo, ko jim primanjkuje ali so nezmozni mobilizirati adekvatne ego moci, da lahko
funkcionirajo v svetu (16). Bolniki so si med seboj razli¢ni v tem, do katere stopnje lahko obc&utja ranljivosti in potrebe
po podpori drugih tolerirajo oziroma so zanje ogrozajoCe, in tudi v obsegu, v katerem si lahko dovolijo sprejeti
ponujeno podporo za spoprijemanje z boleznijo s strani drugih. Ker so odnosi navezanosti razumljeni kot vzajemni
sistemi za uravnavanje Custev (Tronick, 1999, po 21), igrajo tudi zdravniki in medicinske sestre pri vzpostavljanju in
ohranjanju odnosov z bolniki aktivho vlogo. Zdravstveni delavci konstantno iS€ejo ravnoteZje med pacientovimi
potrebami po podpori in potrebami po avtonomiji (16). TeZave pri vstopanju v odnos, ostajanju v njem, npr. po
zakljucku aktivnega zdravljenja, torej v Casu prehoda v paliativno oskrbo in kasneje v ¢asu umiranja, in nenazadnje
tudi pri zakljuevanju odnosa v asu smrti lahko imajo tako bolniki kot zdravniki. Ce se tudi zdravniki in medicinske
sestre zavedajo svoje zgodovine navezanosti in potreb po odnosih z drugimi, jim to lahko pomaga, da se zavedajo
svojega prispevka pri razvoju odnosa s svojimi bolniki in tudi, da se zmorejo bolj ob¢&utljivo uglasiti nanje. Teorija
navezanosti lahko pomaga zdravnikom in medicinskim sestram, da so bolj pozorni na specificne potrebe in
obcutljivosti bolnikov in s tem tudi uspednejsi pri oblikovanju odnosov, ki jih bolniki doZivljajo kot suportivne in s tem

tudi terapevtske (10).

Mnogi ljudje mislijo, da »biti podporen«, nuditi podporo v odnosu do bolnika in svojcev, preprosto pomeni »biti
prijazen«. Vendar je »biti podporen« veliko ve€, saj pomeni pacientu nuditi implicitno podporo v »holding« pristopu,
za katerega so znacilni sprejemanje, socCutje in spostovanje ter zavezanost, da delamo skupaj (16). Priznani
britanski psihoanalitik Donald Winnicott (1896 — 1971) (22) je govoril o »dovolj dobri« materi, konceptu, s katerim je
Zelel opisati pomembno vlogo matere pri oblikovanju primernega in varnega okolja, ki spodbuja zdrav razvoj

novorojencka. Ce ta koncept prenesemo v paliativno oskrbo, bi lahko rekli, da je za »dovolj dobrega« zdravnika,
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medicinsko sestro in druge zdravstvene delavce znadilna senzibilnost / obc&utljivost, v nekaterih aspektih podobna
materi v odnosu do svojega otroka. Tak zdravstveni delavec bo pozoren na potrebe svojih pacientov in se bo nanje
aktivno prilagajal po svojih najboljSih zmoznostih. Toda, del Winnicottovega koncepta »dovolj dobre« matere
implicira tudi zmoznost, da tak zdravstveni delavec s€asoma, npr. skozi to, ko bolniku s primernim obcutkom
predstavi realnost bolezni, ki bi se ji bolnik raje izognil, ne bo uspel v celoti zadovoljiti potreb pacienta. Bo pa »dovolj
dober« zdravstveni delavec zmozen dovoliti pacientu, da regresira v simbioti¢ni odnos z njim, ki podkrepljuje iluzijo,
da se bosta oba, pacient in zdravstveni delavec soocila s terminalno boleznijo skupaj in drug drugega »nesla preko
meje smrti«. Cetudi »dovolj dober« zdravnik ali medicinska sestra ve, da ne bo dokon&ala svoje poti skupaj s
pacientom, vzdrzuje to iluzijo zaradi svojega pacienta. To je mozno le, Ce se je zdravstveni delavec pripravljen
sooCiti z groznjo izgube, tolerirati anksioznost ter trplienje, ki ga le-ta izzove, prepoznati, da se ga je to osebno

dotaknilo in spoznati, da skrbeti za umirajo¢e ne nudi nobene zasgite pred njegovo lastno smrtjo (4).

Zdravstveni delavec se temu lahko izogne, in sicer »s projekcijo v predstavo o lastni omnipotentnosti, ki podkrepljuje
pricakovanje, da je popoln zdravstveni delavec, ki lahko zagotovi popolno zdravilo za popolno smri« (23).
Zdravstveni delavci, ki dolgo ¢asa delajo z umirajo¢imi bolniki, so soo€eni z nevarnostjo, da postanejo »kroni¢no
prijazni«. V ozadju je »kolektivha fantazija, da gre za prijazne zdravstvene delavce, ki skrbijo za prijazne umirajoCe
ljudi, ki bodo imeli lepo smrt na lepem kraju« (19, str. 97). TakSna fantazija S€iti pred sooCenjem s tem, da odnos
med zdravstvenimi delavci in umirajo€imi pogosto vzbudi zelo primitivha in mo&na obc&utja, ki so lahko »mote¢e ne-

lepa« (navajaj).

Namesto tega »dovolj dober« zdravstveni delavec projicira predstavo zrelega sprejemanja tako svojih moci kot
omejitev, medtem ko se prilagaja na pacientove spreminjajoCe se potrebe na skupni poti proti smrti. Z »dovolj
dobrim« zdravstvenim delavcem na svoji poti je pacient pripravljen sprejeti ranljivost svojega zdravstvenega delavca,
tega, ki zanj skrbi, njegovo nepopolnost in napake. To razumevanje in sprejemanje osvobodita zdravstvenega
delavca od potrebe po tem, da bi bil popoln (19).

Kako zreti v sonce, obenem pa ne oslepeti?

Yalom (24) primerja sooCenje z lastno smrtjo z zrenjem v sonce. Ker bi ob neposrednem gledanju v sonce oslepeli
oziroma ker je nenadno neposredno soocenje s smrtjo prevec pretresljivo sprejeti, The (25, str. 196) piSe, da smo
»proces umiranja preoblikovali v koS¢ke, s katerimi se je mo¢€ Custveno soociti«. To se dobro kaze skozi pogovore o

prognozi med bolniki in zdravniki.

V lu€i izgube svoje prihodnosti, vsaj takdne, kot so si jo bolniki predstavljali, preden so resno zboleli, ni neobi¢ajno,
da bolniki zdravnike posluajo selektivno in rekonstruirajo svojo realnost na nacin, da je zanje bolj sprejemljiva (25).
Kljub temu so med bolniki razlike — Eeprav je vsem bolnikom teZko sprejeti slabo novico, se zdi, da si nekateri Zelijo
v vedji meri zasCite pred informacijami, ki so zanje Se posebej ogrozajoCe. Anksioznost pred smrtjo namre¢ ni del
Clovekovih vsakodnevnih Zivljenjskih izkustev, temvec€ je globoko potlatena (mocna anksioznost ne ostane
zavestna) (24) in transformirana v nekaj manj nevarnega in grozeCega, ogrozajofega za posameznika — to je
funkcija celotnega sistema psihologkih obramb. Ce bi bil strah pred smrtjo konstantno prisoten, ne bi mogli normalno
funkcionirati, zato so obrambno varovalni mehanizmi, kot so razli€ne verzije zanikanja, nekaj pri¢akovanega in
normalnega, kot je normalna tudi prisotnost upanja, da bo bolje. Zanikanje je obrambno varovalni mehanizem, s

katerim bolnik na nezavedni ravni zavraCa bolezen oziroma neko bole€o ali neprijetno informacijo v zvezi z njo v
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celoti (26). Logika pri zanikanju je naslednja: tisto, ¢esar ne vidim, ¢esar ni v mojem vidnem polju, ¢esar ne sliSim,
tega ni, kar posledi¢no pomeni, da o tem tudi ne govorim, ne sprasujem, saj zame ne obstaja. S tem, ko bolniki
uporabljajo razlicne verzije strategije izogibanja bolezni, so ob sooCanju z boleznijo manj obremenjeni ali celo

neobremenjeni oziroma dozivljajo nizje ravni dusevne stiske ali je celo sploh ne dozivljajo.

V raziskavi o duSevni stiski pri bolnikih z neoperabilnim pljuénim rakom (10) sem ugotavljala, da so bolniki znotraj
sebe ambivalentni do odpiranja doloCenih vsebin oziroma jim je tezko ob vpraSanjih in dilemah, ki se porajajo v
njihovem notranjem svetu. Tako recimo ena od bolnic pravi, da si Zeli napotke o tem, kam se obrniti, kako potekajo
stvari, ko je za bolnika ze prepozno. »Kako je konec? Kaj naredite s takim pacientom? Ali ga kar odbrenkate ali
obvestite patronazno sluzbo? Komu je prepusc¢en zdaj? O vseh teh stvareh ni nihce ni¢ povedal.« Po drugi strani pa
nekaj minut kasneje v pogovoru pove, da zeli vedeti samo bistvene stvari o svoji bolezni in dodaja: »Je boljSe, da
Clovek prezgodaj panike ne zganja«. Ob tovrstnem funkcioniranju, ko je bolnik razdvojen in razpet med razli¢ne dele
sebe, sam tezko oceni, kaj to¢no si zeli vedeti o svoji bolezni, kar posledi¢no pomeni, da to Se tezje oceni njegov
zdravnik. Menim, da se je realnosti glede Zelje bolnikov po informacijah o bolezni Se najbolj priblizal zdravnik, ki je
povedal: »Vsak bolnik ima v sebi vse troje. Je iziemno ambivalenten — po eni strani hoCe vedeti bistvene stvari, po

drugi strani ¢im vec, po tretji strani se pa boji in noce ni¢ vedeti.« (10).

Zdravnik ima torej odgovorno in izjemno tezko nalogo, da ustrezno oceni, kak3en nacin soo¢anja z dolgoro¢nimi
posledicami bolezni v danem obdobju bolezni in zdravljenja potrebuje oziroma si Zeli njegov bolnik. Sama se
globoko strinjam z The (25), ki pravi: »Ljudem, ki se izogibajo konfrontiranju z neprijetnimi resnicami, bi moralo biti
dovoljeno, da s tem nadaljujejo tudi v zadnjem obdobju svojega Zzivljenja. Bolnikom, ki se zmorejo in se Zelijo sooditi
s svojo prihajajoo smrtjo in za katere je proces zakljuevanja vrednota, pa bi morali omogociti potreben ¢as in
priloznost za to ter jih pri tem podpreti, Ce to potrebujejo« (str. 217).

Zdravniki pogosto menijo, da so svojo nalogo v komunikaciji z bolnikom opravili s tem, ko so bolnika na koncu
njunega pogovora vprasali, ali ga Se kaj zanima oziroma ali bolnik morda ni &esa ustrezno razumel, in da je torej
bolnik tisti, ki si oitno ne Zeli odpirati pogovora o teZkih temah. Mnogokrat je to za bolnika dejansko dovolj. Toda, so
tudi mnoge situacije, ko temu ni tako. Mnogim bolnikom ne zadostuje, da morajo zdravnika vse vpraSati sami
(pogosto niti ne vedo, kaj ali kako naj vprasajo). Menim, da je bistveno, da zdravnik ves ¢as spremljanja bolniku
sporoCa uravnotezeno informacijo, v kateri bolniku na eni strani jasno sporo¢a kratkoro€no perspektivo njegove
bolezni, ki je lahko v danem trenutku kratkoro€no gledano zelo optimisti¢na, vendar pa na drugi strani ob tem na
primeren nacin ohranja tudi pozornost na, ne samo mozne, temveC verjetne dolgoro€ne posledice bolezni pri
bolniku, ki so lahko prej pesimistitcne (10). S tem, ko zdravnik sam ne odriva informacije o dolgoro€ni prognozi
bolezni na stran, daje tudi bolniku »dovoljenje« za to, da lahko doZivlja in ne nazadnje morda tudi izraza svoje
zgodbe ranljivosti Ze vzporedno ob zgodbi okrevanja ali se vsaj pripravlja na to, da bo priSel ¢as tudi zanje. Skozi to
zdravnik bolniku sporoc¢a tudi, da ostaja z njim do konca, da bo njegov zdravnik tudi, ko ga ne bo mogel ve¢ zdraviti
v smislu, da ga bo lahko ozdravil, temve¢ bo ob njem za to, da mu bo olajsal njegove tezave in ga potolazil. Zdi se,
da je v svetu, kjer se od starih, tezko bolnih in umirajocih ljudi ter s tem od zgodb ranljivosti umikamo, saj odpirajo
vsebine, ki so tako bole€e drugacne od iskanja ve¢ne mladosti, lepote in sreCe, pozabljeno, da zdravnik le v€asih

pozdravi, pogosto lajSa in vedno tolazi (10).
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Vendar se ogroZajo€im informacijam o bolezni ne izogibajo samo bolniki, temve¢ tudi zdravniki. The (25) se je ob
spremljanju pogovorov med bolniki in zdravniki ¢udila neproporcionalni koli€ini ¢asa, ki so jo zdravniki in bolniki, za

razliko od resnih vsebin, namenijali relativno povrSinskim zadevam, ¢emur bi Yalom (24) rekel odmik od tezkih tem.

Zdravnikovo izogibanje jasni komunikaciji z bolnikom in spremljanju bolnika v zadnjem obdobju Zivljenja je gotovo v
pomembni meri tudi odraz njegovega lastnega odnosa do smrti (10). »Zdravstveni delavci v paliativni oskrbi so
namre¢ vedno znova v stiku s svojimi preteklimi izgubami ter razmisljanjem o gotovosti svojih prihodnjih izgub.
Vsaki¢ so konfrontirani z realnostjo, da delo v paliativni oskrbi ne nudi nobene posebne zasd&ite pred smrtjo.« (19,
str. 95).

Lahko re¢emo, da sta dva nacina, kako lahko zdravnik »dvigne roke od bolnika«: zaklju¢itev moznosti aktivnega
zdravljenja in zakljugitev njunega odnosa (10). Ce se zdravnik ob pacientu, pri katerem so moznosti aktivnega
zdravljenja iz€rpane, pocuti, da mu nima ¢esa ponuditi, se lahko obisku pacienta / nadaljevanju odnosa z njim
izogne. Tak zdravnik lahko razmisli o nacinih, kako Se vedno lahko pomaga pacientu, razen tega, da zdravi njegovo
bolezen. Pacient in druzina bodo lahko hvalezni zdravniku za dobro paliativno oskrbo in za kakovostno prezivljanje

zadnjega obdobja zivljenja (po 13).

Primer ves¢&ine pogovora: »Ali res ne morete narediti nicesar ve¢?« »Zelim si, da bi lahko storil ve&.« (13).

Zdravstveni delavci se lahko izognejo tezki situaciji spregovoriti 0 neugodni prognozi na oseben nacin z
racionalizacijo (»pacient si v resnici ne zeli vedeti«) ali z intelektualizacijo (»govorimo v statisti¢nih terminih«) ali s
taktiko »udariti in zbezati« (to je iskreno povedati, nato pa oditi in se izogibati nadaljnjim kontaktom). Nekateri se ves

Cas svojega dela v medicini ali zdravstveni negi posku$ajo izogibati direktnemu kontaktu s smrtjo (19).

Tako kot se lahko duhovnik skriva za rituali molitev in zakramentov ali pa Klini¢ni psiholog za uporabo
psihodiagnosti¢nih instrumentov, da bi se izognila globliemu medosebnemu odnosu s pacientom, lahko zdravnik
uporablja stetoskop (19) ali se »pogovarja« z diktafonom (10), da bi utiSal pacienta (19). Gre za nezavedne
obrambe, s katerimi Scitijo zdravstveni delavci sami sebe pred smrtjo in si tako zagotavljajo, da se njim to ne bo
zgodilo (19). Prav tako je lahko obrambno varovalni mehanizem izbira zdravnika, da se v zadnjih mesecih ali tednih
bolnikovega Zzivljenja posluzuje agresivnih oblik zdravljenja, ki bi se sicer v nekaterih primerih lahko izkazale za
ucinkovite. Jedro tak$nih pristopov je v potencialni ozdravitvi, »preboju«, ki lahko zdravniku omogoci izreden obcutek
omnipotence. Tak pristop, usmerjen na bolezen, lahko spremlja Custveno distanciranje od bolnika kot osebe, ob
Cemer vsak pacient, ki umre, lahko predstavlja poraz (19). Z vsakim zdravljenjem, ki ima ali nima Zelenih u&inkov,
zdravniki izgubljajo »Zeleza v ognju, ki jih imajo pripravljena za bolnike. Bolniku je laZje povedati, ko mu gre dobro
in teZje, kot ko mu ne gre dobro. Podobno je za zdravnike najteZje, ko nimajo bolniku ve¢ ni€esar za ponuditi v
terapeviskem smislu. Najtezje je takrat, ko je treba bolniku povedati in priznati, da mu tudi spremenjen nacin
zdravljenja ne pomaga. »Takrat je pa v Cloveku instinktivna tendenca, da bi uSel kot zdravnik. Ravno takrat pa ne
sme$ uiti, takrat mora$ Se bolj ostati ob bolniku«. Pomembno je, da zdravnik svojemu razoCaranju, da ne more

pozdraviti bolnika, ne sku$a pobegniti — ne pred bolnikom in ne pred samim seboj — ampak sku$a vzdrzati (10).
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ZAKLJUCEK

Pogovori zdravstvenih delavcev z bolniki in svojci v paliativni oskrbi so lahko »okno priloZnosti« ali eni klju¢nih —
»Kairos« - trenutkov, ko so bolniki in svojci, ki so v odnosu z zdravnikom in zdravstvenim osebjem obi¢ajno v odvisni
poziciji, soo¢eni s tezkimi novicami in sprejemanjem tezkih odloCitev ob koncu Zivljenja. Trenutki sre¢anj ali
pogovorov lahko delujejo blazilno, reparativno ali pa razdiralno, travmati¢no, ne samo na bolnika, temve¢ Se dolgo
tudi na dozivljanje svojcev v procesu zalovanja. Sodobni modeli pristopanja k Custveno napornim pogovorom,
obi¢ajno povezanih s sporoCanjem slabih novic, vsebujejo mocan poudarek na pripravljenosti zdravstvenega
delavca, da spoznava bolnikov &ustveni svet. Ceprav se od zdravstvenih delavcev pri¢akuje empatiéno vZzivljanje ter
odzivanje na izkuSnje bolnikov in svojcev, pa slednje ni odvisno samo od komunikacijskih vescin zdravstvenih
delavcev, temvec tudi od njihovega lastnega odnosa do minljivosti in smrti. Pretirana identifikacija z zgodbami
pacientov in njihovih druzin lahko vodi v to, da zdravstveni delavci razvijejo strategije zavestne in nezavedne
obrambe proti emocionalnemu vplivu svojega dela. »Dovolj dober« zdravstveni delavec se je pripravljen soociti z
groznjo izgube, vzdrzati tesnobo ob tem in sprejeti, da mu skrb za umirajo¢e ne nudi nobene zascite pred njegovo

lastno smrtjo.
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Virli podpore za
osebje pri delu z
bolniki in svojci
v paliativni
oskrbi

Judita Slak

Univerzitetna klinika za plju¢ne bolezni in alergijo Golnik

UvoD

Delo z bolniki z neozdravljivo boleznijo in z umirajo€imi, pogosto sreCevanje s smrtjo, skrb za njihove svojce,
predstavlja za zaposlene ze samo po sebi dolo¢en stres, na kar delno vpliva tudi danasnji odnos druzbe do smrti.
Strokovnjaki na podlagi izkuSenj iz tujine zagotavljajo, da so klju¢ne ovire pri sprejemanju umiranja in smrti
pomanjkanje ozaveS€enosti, znanja in volje zdravstvenih delavcev, organiziranost na drzavni ravni ter pomanjkanje
ozavesSCanja javnosti. Tabuizacija smrti namre¢ vlada celo med zdravstvenimi delavci, morda celo posebej med
njimi, kar ni presenetljivo glede na to, da je sodobna medicina ¢edalje bolj usmerjena na zagotavljanje Zivljenja za
vsako ceno, ne glede na njegovo kakovost. »Mnogi danes razumejo Ze staranje kot nekak3no bolezen in deviacijo
od normalnosti in jo posku$ajo za vsako ceno zavreti, prekriti, odloZiti« (1). Dejstvo je, da nas ve€ina na smrt ni
dovolj pripravljena. Sekularizacija zahodne druzbe je privedla do Se enega ucinka: nadzor nad umiranjem so od
duhovnikov prevzeli zdravniki, kar je hkrati pomenilo premik od duhovnih dimenzij umiranja k telesnim. To pogosto
pomeni agresivno zdravljenje umirajo¢ega vse do njegove smrti. Budisti¢na filozofija ima tu prednost: pripravam na
smrt namenja veliko pozornosti, pri éemer ima vodilno mesto notranje dozorevanje (2). Se zlasti pa nasteta dejstva
vplivajo na to, da zdravstveni delavci nismo dovolj pripravljeni na umiranje in soo€anje s smrtjo, po drugi strani pa se
pojavlja tudi vpradanje, koliko umiranj in smrti oziroma kako pogosto sre€evanje z umiranjem in smrtjo smo sploh
sposobni prenesti, ne da bi to pustilo na nas posledice v smislu izgorevanja. Ker pa sta umiranje in smrt naravna
procesa, katerima se delavci v zdravstvu ne moremo izogniti niti ju ne nacrtovati, je potrebna stalna skrb za izvajane

ukrepov in aktivnosti, ki prepreCujejo negativni vpliv na posameznika v smislu stresnega delovanja in izgorevanja.

Stres in izgorelost
Stres je definiran kot bioloSka, spoznavna, vedenjska in emocionalna reakcija organizma na za clovekovo
ravnovesje moteCe draZljaje. Stresorji so vsi pojavi, ki jih lahko dozivljamo na eni strani kot groznjo, ali na drugi

strani kot izziv (3).

Stres je opredeljen kot neskladje med dojemanjem stresnih dogodkov in sposobnostmi, kako jih obvladovati (4).
Vecina raziskav je usmerjena na negativne posledice stresa, ki ga posamezniki dozivljajo na delovhem mestu. Stres
ima lahko tudi ugoden, pozitiven ucinek na organizem, takrat ga imenujemo pozitiven stres ali eustres. Obcutje

prijaznega stresa prevlada, ko so sposobnosti za obvladovanje vecje od zahtev. Prvi ga je definiral madzarski
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endokrinolog Hans Selye, 1956 (5). Je del komuntinuuma, na katerem na drugi strani lezZi stres. Eustres nenehno
opozarja posameznika, da je stresor lahko izziv (ne le groznja) ter mu daje vitalno energijo za spoprijemanje z
razliénimi zunanjimi in notranjimi dejavniki stresa. Eustres igra v Zivljenju posameznika pomembno viogo. Brez njega
bi ¢lovek postal depresiven in se zacel sprasevati o pomenu Zivljenja. Ne bi si prizadeval dosegati zadane cilje, bil bi
brez izzivov. Evstres imenujemo tudi pozitiven stres, ki omogoc¢a ohranjanje zdravja in zadovoljstva. Ko dozivljamo
evstres, adrenalin uporabljamo za aktivacijo naSega telesa in misli. Na ta nacin ucinkoviteje razmisljamo,
sprejemamo odlocitve, se razvijamo, poleg tega pa tudi dozivljamo in ohranjamo pozitivne trenutke v nasem
zivljenju. Je nadzorovana stopnja stresa, katerega rezultati se odrazajo v opazeni ucinkovitosti zaposlenega, v
dobrih delovnih rezultatih, vrhunskih dosezkih. Kljub temu, da so rezultati evstresa pozitivni, se moramo zavedati, da
lahko prevec evstresa tudi Skoduje naSemu organizmu. Zato je pomembno, da se obCasno sprostimo in skrbimo za

uravnotezen stil Zivljenja.

Dejavniki tveganja za nastanek stresa pri medicinskih sestrah na delovnem mestu:

delovne razmere; delo v izmenah, ob vikendih, delovni €as, neustrezno nagrajevanje, konflikti, diskriminacija in
nevarnosti v delovnem okolju, kakovost odnosov na delovnem mestu z ljudmi na enakovrednih polozajih, z
nadrejenimi in podrejenimi, spopadi med vlogami in dvoumnostmi; nezadostno definirane vloge, funkcije,
priCakovanja in dolznosti, organizacijska struktura in vzdusje; politika in praksa komuniciranja, vecje spremembe na
delovnem mestu, kultura organizacije in pomanjkanje sodelovanja pri sprejemanju odlocCitev, odnos delo — dom;
neskladnost zahtev glede Casa in pri¢akovanj, poklicni razvoj; nezadostna izraba znanja, ves¢&in ali neuspeh pri
doseganju ciljev, prehod na polozaj, ki ne ustreza znanju, vesS€inam ter interesu posameznika, negotovost glede
pricakovanj na delovnem mestu, bojazen pred izgubo dela in pomanjkanje priloznosti za u€enje in napredovanje,

narava dela; koliina potrebne fizi¢ne in Custvene zdrzljivosti, delovne obremenitve in hitrost dela (6).

Izgorelost je lahko ena izmed mnogih moznih posledic kroniénega stresa. Ze beseda izgorelost ali iz&rpanost opisuje
izErpavanje. Medtem ko je stres stanje adaptacije na stresni dogodek, je izgorelost zlom v prilagajanju na stresni

dogodek, je reakcija na podalj$ani stres v delovnem okolju (7).

Eden od vzrokov za izgorevanje na delovhem mestu je neravnovesje med koli¢ino energije, ki jo zaposleni vlozi v
delo in odnose, ter med tem, koliko energije dobi povrnjene nazaj. Ovire pri tem so lahko zunanje, npr. pritiski
socialnega okolja, ali pa notranje, npr. posameznikovi notranji konflikti. Na nastanek izgorelosti pa ne vpliva le en
dejavnik, temvec¢ vecje Stevilo dejavnikov in intenzivnost stresorjev na delovhem mestu, posameznikovo dozivljanje

delovnega stresa glede na njegove zmoznosti spoprijemanja z njim (8).

Po JerCi¢ & Kersni¢ (6) so dejavniki stresa, ki so dolgotrajni in povzro¢ajo pri medicinskih sestrah sindrom
izgorevanja:

soocanje z umiranjem in smrtjo,

nesporazum s sodelavci, vkljuéno z nadrejenimi in drugimi strokovnjaki.

neustrezna priprava na soocanje s Custvenimi potrebami bolnikov in njihovih druzin,

pomanjkanje podpore sodelavceyv,

delovne obremenitve,

negotovost glede nagrtov zdravstvene nege in zdravljenja.
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Za medicinske sestre je najvedji stres delo z zelo bolnimi osebami in njihovimi svojci, delo z nemotiviranimi ali zelo

zahtevnimi bolniki, pomanjkanje podpore nadrejenih in sodelavcev ter pogosto soocanje s smrtjo (9).

Ukrepi za prepre€evanje izgorevanja in viri podpore za zaposlene

Preventivno delovanje proti izgorevanju lahko posameznik doseze z zdravo in redno prehrano, zadovoljivo koli¢ino
spanja, z redno fizino aktivnostjo, vzpostavitvijo podporne mreze druzine in prijateljev. Pomembno je prenehanje z
nezdravimi razvadami, kot je na primer kajenje, pitie alkohola. Posameznik naj bi delu in druzini namenil enaki

prioriteti, kar pomeni, da dela ne prinasa s seboj domov in ima razmejeno delo in druzinsko Zivljenje (10).

Izobrazevanje, pridobivanje znanja, je eden od ukrepov za prepreCevanje izgorevanja zaposlenih pri delu z
neozdravljivo bolnimi in njihovimi bliznjimi. V raziskavah narejenih pri nas in v svetu (11, 12, 13), v katerih
zdravstveno osebje ocenjuje lastno usposobljenost za delo z umirajo€imi, so anketiranci ocenili, da nimajo dovolj
znanja za oskrbo in spremljanje umirajo€ih in njihovih bliznjih, v nekaterih raziskavah izobrazevanje s tega podrocja
postavljajo na prvo mesto med ukrepi za prepreCevanje izgorelosti in lazje ter bolj u€inkovito delo z neozdravljivo
bolnimi, umirajo€imi in njihovimi svojci. Predlagajo tudi ve¢ usposabljanj s podrocja komunikacijskih spretnosti in
sposobnosti ustrezne ucinkovite komunikacije v timu in med vsemi zaposlenimi. Pridobivanje kompetenc za
zagotavljanje zdravstvene nege in oskrbe neozdravljivo bolnega in umirajo€ega je za zdravstvene delavce nujno, saj
morajo pripraviti bolnika in njegove svojce na Zzivljenjsko izkusnjo, ki je velikokrat stresna, Cesar pa nikakor ne
morejo zagotoviti, ¢e so sami pod stresom in smrti ne sprejemajo (14). Zdravstveni delavci, ki se sreCujejo z
umirajo¢imi, morajo biti pripravljeni soociti se tudi z vprasanjem o lastni minljivosti. Potrebujejo sposobnost vzivljanja,
pogum in modrost, da lahko ostanejo ob umirajoem tudi v vlogi nemocnega spremljevalca (15). Planirano in
sistematiCno izobrazevanje o umiranju, smrti in pristopu do umirajo€ega skupaj s pozitivnimi izkuSnjami, poveca
dobro voljo, pripravljenost za delo z umirajo€imi in zmanjSuje strah pred smrtjo (16). V raziskavah anketiranci (13)
tudi menijo, da so potrebne spremembe v ulnih in izobrazevalnih programih za zdravstvene delavce, torej
vkljuCevanje vsebin paliativne oskrbe Zze v Casu Studija oziroma izobraZevanja. Uvedba enotnih protokolov za
aktivnosti v paliativni oskrbi je pomembna za razumevanje posameznih posegov in s tem zmanjSanje stisk in dilem

zaposlenih.

Sociologa Glaser in Strauss (17) svetujeta, da se zdravstveni tim vsake bolniSke enote v skupnem pogovoru seznani
z znacilnostmi umiranja v njihovi enoti, da vsi zaposleni lahko izrazijo obCutke Zzalosti, jeze, stresa, razoCaranja in
nemoci, ki jih dozivljajo pri svojem delu, da potrebujejo podporo drug drugega. Svoje izkuSnje naj starejsi, bolj
izkuSeni posredujejo mlaj§im in jih opogumijo za delo. Zdravstvena nega in oskrba umirajoega je za osebje
naporno in ¢ustveno zahtevno, zato je Se posebno na teh podrocjih dela potrebno nujno poskrbeti, da osebje ni
preobremenjeno tudi zaradi pomanjkanja kadra. Zagotavljanj ustreznih kadrovskih normativov tudi pomeni, da si

osebje za umirajo¢ega lahko vzame vec¢ Casa.

Ena izmed virov podpore zaposlenim je supervizija, ki spodbuja u€enje in spoznavanje lastne osebnosti, pomaga pri
razumevanju in empati¢nem sprejemanju bolnikov ter pri razumevanju lastnega ravnanja in ob&utkov (18). Intervizija
je vrsta supervizije, v kateri nobeden od sodelujoCih ne prevzame stalne vioge supervizorja. V supervizijskih
skupinah se najpogosteje sreCujejo strokovnjaki z istega podrocja, kar pripomore k boljSemu medsebojnemu

razumevaniju, k u€inkovitemu ucenju iz lastnih izkuSenj in izku$enj kolegov ter k medsebojni podpori (19).
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Timsko delo je pomemben vir podpore zaposlenim, zato morajo delovne organizacije zagotoviti dobre pogoje za
timsko delo. Clovek je skupinsko in $ele nato individualno bitje, ki v odnosu z drugimi lahko prepozna in resniéno

spozna samega sebe ter v medsebojnih odnosih v procesu dela oblikuje tudi svoje poklicno poslanstvo (20).

Razlicne metode in tehnike spros€anja so ucinkovit naCin za premagovanje stisk in stresa na delovhem mestu.

Nekatere med njimi so preproste, vzamejo malo ¢asa in jih lahko prakticiramo tudi med delovnim asom.

Podporo zaposlenim, ki delajo z neozdravljivo bolnimi in umirajoCimi, dajejo s svojim odnosom, zahvalami za dobro
in kakovostno delo ter topel in Cloveski odnos tudi bolniki in njihovi svojci. Zaposlenim izrazi hvaleznosti,
zadovoljstva pomenijo veliko za premagovanje vsakodnevnih stisk, dilem, morda obcCutkov neuspehov ob izgubah.
Ceprav so bolniki in njihovi svojci v svoji nesreéi ob izgubah ranljivi in potrebni velike pomoéi in podpore, pa so
obenem sami velik vir podpore osebju. Velikokrat svojci po smrti bolnika napiSejo zahvalo v pismu, ali pa se vrnejo
na bolniSki oddelek in jo izrazijo z besedami. Napisano, izre€eno, hvalezen stisk roke ali pa objem dajejo veliko mo&

zaposlenim za naprej, potrditev za dobro delo, spodbudo za ¢as, ko obupujemo in da ne obupujemo.

Stimulacija za vsako nadaljnje delo in zato velik vir podpore zaposlenim je tudi pohvala. Od zaposlenih se seveda
pricakuje, da svoje delo opravljamo dobro, najboljSe. Vendar pa je pohvala za dobro opravljeno delo tista majhna
pozornost, ¢arobni pripomocek, s katerim nekomu izrazimo zaupanje in dvignemo njegovo samozavest, da bo Se

bolj ponosen na svoje delo, ga bo 3e raje in bolje opravljal, tudi v tezkih trenutkih.

ZAKLJUCEK

Delo z neozdravljivo bolnimi, umirajoCimi in njihovimi bliznjimi ter pogosto sreCevanje s smrtjo je zahtevno in
Custveno naporno. Zaposleni na teh podro&jih smo izpostavljeni mnogim stresnim dejavnikom, ki lahko z
neupostevanjem in z neizvajanjem preventivnih ukrepov pripeljejo do izgorevanja. Problem izgorevanja ni le problem
posameznika, ampak je tudi problem delovne organizacije in poslediéno celotne druzbe. Zato smo dolzni vsi,
posameznik, delovna organizacija in celotna druzba, zagotoviti pogoje za zdravo Zivljenje, ustrezne delovne pogoje,

dobro organizacijsko klimo in dobre odnose ter permanentno izobraZevanje.
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POVZETEK

Vsakodnevni stres v zdravstvu ob vedno vedjih pritiskih na delovhem mestu zaradi kroni€nega pomanjkanja osebja
in vecjih potreb starajoe populacije v zdravstveni oskrbi postaja stalnica in velik problem. Nacini za sproS¢anje
stresa so znani Zze dolgo Casa, v ospredju raziskav so tudi razlicne metode meditiranja. Predstavljena je izbrana
Kirtan Kriya Meditacija, ki je kratka in preprosta. Raziskave potrjujejo njeno ucinkovitost in delno tudi razlozijo
delovanje. Vpliva na pove€an krvni pretok v doloCenih predelih v mozganih, ki so povezani s pozornostjo,
koncentracijo, odlo¢anjem in bliznjim spominom. Ugotovljeni so izboljSani simptomi depresije pri ljudeh, ki so
izpostavljeni kroni€nemu stresu, dokazali so izboljSanje sploSnega mentalnega stanja, izboljSanje testov
kognitivnega funkcioniranja ter kratko delujoCega spomina in pove€anje aktivnosti telomeraze, ki je odgovorna za

ucinkovito celi€¢no imunost.

UvoD

O nacinih, kako se naj ucinkovito soo¢amo s posledicami kroniénega stresa, je vedno vec€ raziskav. Med njimi so
raziskave, ki prouCujejo ucinkovitost razlicnih tehnik meditacije. Meditacijo lahko definiramo, kot skupek vec
soCasnih kompleksnih nevro-kognitivnih dejavnosti z namenom osredoto€anja in umiritve uma (1 ). V preteklosti je
veC raziskav potrdilo, da meditacija lahko pripomore k zmanjSanju stresa, kot na primer osem tedenska vadba po
programu Cujenosti za zmanjSanje stresa (2, 3), ali pa intenzivno izvajanje Vipassana meditacije (4). Z nekaterimi
usmerjenimi kognitivnimi vajami je nakazan ucinek izboljSanja kratkoronega spomina in koncentracije (5). S
pomocjo ponovitve kognitivnih vaj v daljSem &asovnem obdobju so tudi dokazali zadrZanje nove visje ravni

kognitivnih sposobnosti Se pet (6), ali celo 10 let (7).

V priGujoem prispevku je predstavljena ena od metod relaksacije in izboljSanja Custvenega odziva ob stresu in
nekatere Studije njene ucinkovitosti. Izbrana je Kirtan Kriya meditacija, ki je kot metoda zelo enostavna, potrebno je
le 12 minut vsakodnevne vadbe ni potrebnega posebnega predznanja in treninga. Za Kirtan Kriyo je na voljo ze
precej raziskav, ki nakazujejo njeno ucinkovitost glede izboljSanja depresivnih simptomov, sploSnega mentalnega
stanja, kognitivnega funkcioniranja, v manjsi Studiji pa so prikazani tudi direktni pokazatelji izboljSanja imunske

aktivnosti.
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U€inki redne 'Kirtan Kriya' meditacije na delovanje mozganov

Vedno vec¢ je raziskav, ki proucujejo ucinek rednega 12-minutnega vsakodnevnega izvajanja Kirtan Kriye, ene od
meditacij iz tradicionalne Kundalini joge. Raziskovalci so bili najprej usmerjeni na opazovanje ucinkov te vrste
meditacije pri skupini najbolj iz€rpanih laiCnih oskrbovalcev, ki skrbijo za bolnike z napredovalo Alzheimerjevo
demenco, kar so najveckrat njihovi bliznji. Da je njihova obremenitev res velika, prikazuje McConaghy s sodelavci
(8): kar 44% oskrbovalcev, ki skrbijo za svoje bliznje z napredovalo Alzheimerjevo demenco, zapade v izErpanost in

porocajo o tezko obvladljivih obremenitvah ob skrbi za dementnega.

V pilotno randomizirano kontrolno Studijo za oceno ucinkovitosti Kirta Kriye so vkljuCili oskrbovalce dementnih
bolnikov (9). V kontrolni skupini so udelezenci osem tednov vsak dan 12 minut samo poslusali sprostitveno glasbo.
V intervencijski skupini pa so udelezencem raziskave naro€ili osem tednov vsakodnevno 12 minutno ponavljanje
Kirtan Kriya meditacijo. Dokazali so, da se pri preiskovancih z intervencijo 12-minutne meditacije izboljSa mentalno
stanje, kognitivno funkcioniranje in znizajo se jakosti depresivnih simptomov. Med rezultati validiranih vprasalnikov
glede mentalnega stanja so raziskovalci pri intervencijski skupini ugotovili manj jeze, zmedenosti in utrujenosti. V

kontrolni skupini, ki je 12 minut dnevno poslusala relaksacijsko glasbo, ni bilo teh ucinkov.

V podobno zasnovani raziskavi je pri starejSih odraslih Eyre s sodelavci (10) dokazal da je Kirtan Kriya meditacija v
osmih tednih uc€inkovala v izbolj$anju funkcijske povezanosti besednega spomina, za kar so aktivirani razli¢ni predeli
v Celnem reznju skorje velikih mozganov. Vecjo prekrvavitev in aktivnhost v doloCenih predelih v mozganih kot
posledico redne vadbe Kirtan Kriye meditacije je prikazala podobno zasnovana Studija, ki je vklju¢ila PET CT
mozganov na zacetku Studije in po 8 tednih vadbe (11). Prav tako je Studija sprememb aktivnosti v mozganih med
meditiranjem Kirta Kriye (12) prikazala razlicne ojaCane aktivnosti v doloCenih predelov mozganov, ki so povezani
predvsem s spominom, jezikom in koncentracijo, po drugi strani pa so zasledili zmanjSano aktivnost drugih predelov
mozganovine, kot na primer v parietalnem predelu, ki odgovorne za prostorsko orientiranost. Ta najdba potrjuje
povezavo s poroCanjem preiskovancev, da so se med meditacijo pocutili globoko spro3€eni, z obcutkom

transcendence ali brezskrbnosti in nenavezanosti.

Kratka 12-minutna vadba Kirty Kriye je pri lai¢nih oskrbovalcih dementnih bolnikov, ki so dokazano ogrozeni tudi
zaradi zmanjSane celi¢ne imunosti ob dolgo trajajo€em stresu v oskrbi dementnih bolnikov (13, 14), je prikazala tudi
izboljSan imunski odziv (15). Merili so pred- in po- intervencijsko dinamiko encima telomeraza, ki je odgovoren za
izrazanje dedne mase DNK v predelu beljakovin imunskega odziva. Ugotovili so pove€ano ekspresijo telomeraze in
zmanj$ano raven njenih inhibitorjev po intervenciji s Kirtan Kriyo meditacijo. Kratka meditacija je v samo 8 tednih

prispevala za izboljSano imunost preiskovancev v primerjavi s kontrolno skupino.

Kirtan Kriya meditacija

Kirta Kriyo so ljudje v severni stari Indiji, v danasnjem Pakistanu, izvajali ve¢ kot tisoC let. Tradicija te meditacije in
Stevilnih drugih, zdruzene z jogo, se je ohranila vse do dana$njih dni, ko so jo zaradi njene preprostosti in
ucinkovitosti spoznali tudi na zahodni zemeljski polobli.

Pri meditaciji Kirtan Kriya oseba v sede€em polozaju izvaja vajo, ki zdruzuje predpisan polozaj telesa, osredotocenje

z vizualizacijo, enakomerno dihanje s podaljSanim izdihom, gibe prstov rok in petje mantre Sa Ta Na Ma.
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Zaradi hkratnega delovanja na ve¢ ravneh: uma, osredotoCenosti z vizualizacijo in telesne aktivnosti (petje, temu
prilagojeno dihanje in gibi prstov rok) so mozgani zaposleni s Stevilnimi blagimi senzornimi vtisi, ki vkljucujejo ve¢
mozganskih regij. Zaradi kompleksnosti te v bistvu preproste metode se lahko med vadbo v veliki meri zmanjSa
zapadanje uma v druge misli. Z opisano meditacijo lahko brez posebnega predznanja ali treninga Ze po nekaj dneh
vadbe po 12 minut dosezemo obdutek sprostitve in zmoznost vecje pozornosti. Celotno meditacijo in njeno ozadje je
opisal Dharma Singh Kalsha (16, 17) .

ZAKLJUCEK
Kirtan Kriya meditacija je preprosta 12 minutna vadba s petjem predpisane mantre, osredotoenjem, premikom
prstov rok in ritmi¢nim dihanjem s podaljSanim izdihom. Izhaja iz tradicije Kundalini joge in je ena od Stevilnih tehnik,

ki lahko pripomorejo k uspeSnejSemu sooc€anju s stresom.

Raziskave o ucinkih Kirtan Kriya meditacije v 8 tednih po 12 minut dnevne vadbe prikazujejo sledeCe potencialne
ucinke: povecan krvni pretok v dolo¢enih predelih v mozganih, predvsem v prefrontalnem korteksu, ki je povezan s
pozornostjo, koncentracijo, odlo€anjem in bliznjim spominom. Prikazali so pove€ano maso mozganovine, pri tem pa
izboljSanje simptomov depresije, izboljSanje sploSnega mentalnega stanja, izboljSanje testov kognitivhega
funkcioniranja ter kratko delujoega spomina in povecanje aktivnosti telomeraze, ki je odgovorna za ucinkovito

celiéno imunost.

Za potrditev navedenih izsledkov je potrebno veC raziskav, ki bodo zajemale vecje populacije preiskovancev in
kombinirale ve¢ kazalnikov. Kljub temu je nasvet za vadbo pri€ujoCe vrste meditacije na mestu, saj nima stranskih

ucinkov, je izredno enostavna za izvajanje in terja le 12 minut dnevno.
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DELAVNICA:

Kako komunicirati
z bolnikom 1in
svojcl ob prehodu
v pallativno
oskrbo?

Matjaz Figelj

Splosna bolnisnica “dr. Franca Derganca” Nova Gorica, Oddelek za paliativnho oskrbo

UvoD

Kroni¢ne bolezni lahko razvrstimo v tri skupine: rak, odpovedovanje organa, krhkost/demenca (1). Vsaka skupna
kroni¢nih bolezni ima sebi lasten, znacilen potek, ki se kon€a s smrtjo. Vsem kroni¢nim boleznim, ne glede na to v
katero skupino spadajo, je skupen postopen upad bolnikove funkcionalnosti. Bolniki s kroni¢nimi boleznimi se z
napredovanjem kroni¢ne bolezni ne spopadajo le s postopnim upadom funkcionalnosti, spopadajo se s Stevilnimi
drugimi izzivi: sprejetjiem diagnoze, prognoze, neuspeha zdravljenja, ponovitve bolezni, ponovnega akutnega
poslabSanja, potrebe po pomoci pri opravljanju dnevnih aktivnosti, vklju€itvi v paliativno oskrbo,... (2). Omenijeni
mejniki, s katerimi se spopadajo bolniki s kroni¢no boleznijo, predstavljajo za zdravstveno osebje, ki skrbi zanje,
komunikacijske izzive. Zakaj? Ker so sporoCanje diagnoze, prognoze, novice o neuspehu zdravljenja in ponovitvi

bolezni ter predlog za prehod v paliativho oskrbo pravzaprav sporo€anja slabe novice (2).

Zakaj je sporoc€anje slabe novice za zdravstvene delavce zahtevno?

Zdravstveni delavci smo zavezani, da bolnikom ponujamo najboljSo zdravstveno oskrbo. NajboljSo zdravstveno
oskrbo dosezemo z integracijo spoznanj, pridobljenih z raziskavami, kliniénega znanja in izkuSenj ter bolnikovih
vrednot (3). Pri odlo¢anju glede bolnikove zdravstvene oskrbe moramo torej, poleg medicinskega znanja, poznati
tudi bolnikove vrednote. Bolnike moramo zato informirati in jih vklju€iti v soodlo€anje o zdravstveni oskrbi. Dokazano
je, da sta informiranost bolnikov in vklju€evanje bolnikov v soodlo€anje o oskrbi pomembna dejavnika, ki vplivata na
kakovost zdravstvene oskrbe in kakovost bolnikovega Zivljenja (4).

Dokazano je tudi, da je kakovost Zivljenja bolnikov s kroni€no boleznijo povezana z upanjem (4, 5). Bolniki z
neozdravljivo boleznijo, ki ohranjajo upanje, zivijo bolj kakovostno kot bolniki brez upanja.

Informiranost in upanje sta dejavnika, ki izboljSujeta kakovost Zivljenja bolnikov z napredovalo kroni¢no boleznijo. Je
bojazen, da bomo z informiranjem (sporoCanjem slabe novice) bolnikom odvzeli upanje, upravi¢ena? Naj zaradi
ohranjanja laznega upanja bolnikov ne informiramo (jim npr. zamol¢imo slabo prognozo)? Sta informiranost in

ohranjanje upanja pri oskrbi bolnikov z napredovalo boleznijo res izklju€ujo¢a se pojma?
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spodbujanje uporabe bolniku razumljivega jezika,
spoznati vescine sporazumevanja, ki omogocajo soasno informiranost in ohranjanje upanja bolnikov s kroni¢no

boleznijo.
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DELAVNICA:

Priprava bolnika
1n svojcev na smrt
V procesu umlranja

Urska Lunder in Judita Slak

Univerzitetna klinika za plju¢ne bolezni alergijo Golnik

NAMEN IN PROGRAM DELAVNICE

V delavnici bomo s sodelovanjem udelezencev prikazali tipi€ni pristop k pripravi bolnega in njegovih bliznjih na

skoraj$nji proces umiranja. Spregovorili bomo o ¢asu, ko naj sprozimo tak§no komuniciranje in o tipi¢nih potrebah

bolnega in njegovih bliznjih v razli¢nih okoljih v zdravstvu ali na bolnikovem domu.

Na kratko bomo pregledali mozni pristop k umirajo€emu, da bi mu pomagali voditi ¢as pozornosti in osredotoCenosti

vV procesu umiranja, kot svetujejo stari zapisi in strokovnjaki, ki so se posvetili delovanju na tem podrocju.

Ponudili bomo mozZnost samorefleksije glede nase osebne pripravljenosti in staliS¢ o umiranju in smrti. Od teh je v

veliki meri odvisno, kako v praksi komuniciramo z umirajo¢im in njegovimi bliZznjimi.

VESCINE, Kl JIH UDELEZENCI PRIDOBIJO

Temeljno spoznanje, da je komuniciranje glede nastopa procesa umiranja povezana z negotovostjo, ki naj
Se vedno dovoli mozZnost za izboljSanje stanja, e je za to Se potencial, oziroma prepreci uvajanje ukrepov,
ki ne morejo doprinesti k izboljSanju bolnikovega stanja.

Vpogled v osnovne znacilnosti komuniciranja z bolnim in njegovimi bliznjimi ob nastopu procesa umiranja, ki
je prilagojeno potrebam bolnega in njihovih bliznjih.

Osnove razumevanja procesa umiranja po tibetanskih zapisih, ki so nastali po 8. stoletju n. $. in po izkuSnjah
ljudi, ki so namenili svoje zivljenje delu in raziskovanju na podroc¢ju umiranja in smrti.

Podporo za vpogled v osebna prepri¢anja glede umiranja in smrti.

KRATEK OPIS TEORETICNEGA OZADJA

V svojem Zivljenju se sre€ujemo z mnogimi smrtmi drugih okrog nas tako v svojem poklicu v zdravstvu kot osebno

pri svojih bliznjih. Pri tem se soo€amo tudi s svojo umrljivostjo in vprasaniji, kot so npr.:

Kako naj se sploh pogovarjam s svojim bliznjim, kako naj ga tolaZzim, podprem, mu nudim oporo?

Kako lahko podprem proces umiranja pri osebi z napredovalo demenco in njenih bliznjih?

Kako pristopim k bolnikovim bliznjim, da bi bolje razumeli proces umiranja in njihovo mozno vlogo pri tem?
Kako naj razumem dogajanje med procesom umiranja, ko bolnik morda lahko spremeni vzorec dihanja, se

ne odziva, njegova koza spremeni barvo in temperaturo, postane poten, ali je morda nemiren?
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Prepoznava zacCetka procesa umiranja je predpogoj, da lahko tudi s primernim komuniciranjem podpremo in vodimo
bolnega ob koncu ZzZivljenja in njegove bliznje. Komuniciramo lahko tako globoko in podporno, kolikor smo sami

sposobni pogledati v obli¢je svojih strahov.

Tibetanski zapisi o dogajanju med umiranjem predstavljajo globoko razumevanje in nasvet za vodenje, kako lahko
pomagamo drugim v tem Casu in se s tem tudi sami pripravimo tako Custveno kot duhovno na svojo smrt.

Predstavljeni principi so univerzalni in ne izpostavljajo nobenih specifi¢nih religioznih prepri¢an;.
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in svojcil
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oskrbe?
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UvoD

Pred priblizno petdesetimi leti so se ljudje zaceli zavedati, da napredek znanosti in medicine ter vse bolj$e tehnitne
moznosti v zdravstvu zanje ne pomenijo vedno boljSe oskrbe in viSje kakovosti zZivljenja. Zaceli so iskati naCine, kako
sodelovati pri odlo€anju o lastni zdravstveni oskrbi in jo oblikovati po svojih Zeljah. Izborili so si moznost dolociti
zdravstvenega pooblas€enca, ki bi jim stal ob strani in zagovarjal njihove vrednote in Zelje pri odlo¢anju o
zdravstveni oskrbi, €e sami tega takrat ne bi mogli izraziti, ter moznost, da vnaprej zavrnejo zdravstveno oskrbo, ki je

v prihodnosti ne bi zZeleli.

Tekom let se je izkazalo, da se takega naclina odloanja o zdravstveni oskrbi posluZuje majhno Stevilo ljudi.
Raziskave, ki so sledile tem ugotovitvam, so pokazale, da je vnaprejSnje nacrtovanje zdravstvene oskrbe bolj
kompleksna aktivnost, kot se je sprva zdelo. Izkazalo se je, da ljudje tega ne dojemajo zgolj kot izrazanja zelja in
podpisovanja dokumenta, ampak kot pripravo na smrt, razbremenjevanje svojcev in razvijanje medcloveskih
odnosov. Na podlagi teh ugotovitev so se zaceli razvijati programi, ki so vklju€evali paciente in njihove svojce. Ti
programi so z vnaprejSnjega belezenja Zelja presli na proces nacrtovanja skozi serijo razgovorov. Ponekod so uvedli
sistemske pristope, ki so vklju€evali:

- spremenjen nacin prepoznavanja zelja in nac¢rtovanja oskrbe skozi razgovore,

- usposabljanje strokovnjakov za pomo¢€ pri vhaprejSnjem nacrtovanju oskrbe,

- seznanjanje SirSe druzbene skupnosti o pomenu in moznostih vnaprejSnjega nacrtovanja oskrbe ter

- neprestano spremljanje in izboljSevanje prakse vnaprejSnjega nacrtovanja oskrbe.

Razviti so bili razli¢ni pristopi za ljudi z razli¢no stopnjo resnosti bolezni, od pogovorov, primernih za zdrave, do
takih, ki so primerni za ljudi z napredovalo kroni¢no boleznijo. Vsem pogovorom je skupno pritegniti sogovornika k

vnaprejSnjemu nacrtovanju oskrbe in mu pomagati:
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- da izbere svojca, ki bo lahko zagovarjal njegova staliS¢a v primeru, e se sam ne bo mogel ve¢ izrazati,

- da razmisli o svojih Zeljah glede zdravstvene oskrbe in

- da razmisli o svojih prepri¢anjih, ki bi lahko vplivala na to kako bo na¢rtoval svojo oskrbo.

Pacienti z napredovalo kroni¢no boleznijo so dodatno povabljeni k razmisleku o svoji bolezni in moznih zapletih le-te
ter o tem kaksno zdravstveno oskrbo bi si Zeleli v primeru, da se njihovo stanje poslabSa do te mere, da ne bodo
mogli ve€ sporoCati svojih Zelja glede oskrbe oziroma katerim intenzivnim postopkom zdravstvene obravnave bi se
Zeleli takrat izogniti.

Pogovorov se udelezujejo tudi svojci, ki imajo tako moznost spoznati pacientovo razmisljanje in njegove zelje glede
bodoce oskrbe ter zastaviti vprasanja, dobiti odgovore in predstaviti lastho mnenje. Na ta nacin izboljSujejo svojo

vesCino zagovornistva.

NAMEN DELAVNICE

Prakti¢no vaditi nekatere klju¢ne dele pogovora o vnaprejSnjem nacrtovanju oskrbe:
- pogovor o bolnikovem dojemanju bolezni,

- pogovor o upanjih bolnika glede zdravstvene obravnave,

- pogovor o izbiri osebnega predstavnika / pooblas¢enca.
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