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POVZETEK

Trplienje bolnikov v zadnjem obdobju ziviienja ucin-
kovito naslavliamo tako, da smo pozorni, ne samo
na telesne, temvec tudi psiholoske, socialne in du-
hovne vidike bolnikovega trplienja. Pritem je pomem-
bno preseci tradicionalno bioloSko usmeritev na telo
bolnika in se osredotociti nanj kot na Cloveka ter se
priblizati jeziku individualnega bolnika in njegovim po-
trebam v dani situaciji. Skoraj dve tretjini bolnikov z
napredovalo neozdravljivo boleznijo lahko dozivlja kli-
nicno pomembno dusevno stisko. Skoraj polovica
svojcey, ki prevzamejo glavno skrb za bolnega bliz-
njega v paliativni oskrbi, dozivlja anksioznost in de-
presijo. Custveno stisko in psihologke potrebe bolni-
kov in svojcev v paliativni oskrbi je zato potrebno
redno ocenjevati in po potrebi bolnikom ter svojcem
v sodelovaniju z interdisciplinarnim zdravstvenim (pa-
liativnim) timom ponuditi dodatno psiholosko ali psi-
hiatricno pomoc¢ in podporo.

KLJUCNE BESEDE:
trplienje, dusevna stiska, vioga psiholoske podpore,
potrebe svojcev

ABSTRACT

We effectively address the suffering of patients in the
last period of life by paying attention not only to the
physical, but also to the psychological, social and
spiritual aspects of the patient’s suffering. Here, it is
important to go beyond the traditional biological focus
on the patient’s body and focus on him as a human
being, and approach the language of the individual
patient and his needs in a given situation. Aimost
two-thirds of patients with an advanced incurable
disease may experience clinically significant psycho-
logical distress. Almost half of primary family care-
givers of palliative care patients experience anxiety
and depression. The emotional distress and psycho-
logical needs of patients and relatives in palliative care
must therefore be regularly assessed and, if neces-
sary, additional psychological or psychiatric help and
support offered to patients and relatives in cooperation
with an interdisciplinary medical (palliative) team.

KEY WORDS:
suffering, psychological distress; the role of psyc-
hological support, caregivers’ needs
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KOMPLEKSNOST OBRAVNAVE
TRPLJENJA V ZADNJEM
OBDOBJU ZIVLJENJA

Trplienje lahko razumemo kot specifino stanje stiske, do
katerega pride, ko je ogrozena ali poskodovana integriteta
osebe. Trplienje traja, dokler je groznja prisotna oziroma ni
obnovljena integriteta osebe (1). Cicely Saunders je ze
pred pol stoletja (2) razumela globlje plasti trplienja v ¢asu
umiranja, ko je pisala, da k bolnikovemu trplienju ne pri-
spevajo le bolegine, temved tudi druge telesne, psiholoske,
socialne ter duhovne stiske in tezave. So bolniki, ki trpijo
ob bole€ini in drugih telesnih simptomih, so pa bolniki, ki
dozivljgjo simptome enake intenzitete, a simptomi zanje
niso moteci do takSne mere, da bi ob njih trpeli. Trplienje
se zdi do neke mere povezano tudi s pomenom simptomov
za bolnika (1), na kar vplivajo bioloSki, psiholoski in socialni
procesi (3). Po drugi strani lahko mnogo bolnikov trpi tudi
v odsotnosti bolecine in drugih motecih telesnih simptomov
oziroma njihovo telesno simptomatiko sooblikujejo dejav-
niki, ki jih ne moremo omeijiti zgolj na telesne (4). H kom-
pleksnosti trplienja prispeva dejstvo, da se trplienje ne do-
gaja v vakuumu in da ni omejeno samo na trplienje bolnika,
temvecd trpijo tudi njegovi druzinski ¢lani, kar lahko Se do-
datno poglablia bolnikovo trplienje (3, 5). Da bi trplienje
bolnika lahko ustrezno prepoznali, ocenili in nadalje tudi
obravnavali, je v Klini¢ni praksi potrebno pozornost usmeriti
na vse aspekte njegovega trplienja.

Jezik, ki opisuje bolnikovo trplienje, je drugacen od jezika
medicine, Kjer je bolnikova anamneza vse prepogosto ne-
povezana z bolnikovo zgodbo (ang. narrative). Trplienje je
povezano z globino, tezo problema, toda to, koliko je neki
problem moteg¢, tezek za bolnika, se »meri« v njegovem je-
ziku ter se izraza skozi stisko, ki jo doZivija bolnik, ter njegovo
oceno, kakSno groznjo zanj predstavlja nek problem in kako
oskodovanega se ob tem problemu pocuti (1). Pomembno
se je torgj priblizati bolnikovemu jeziku in njegovim potrebam
v dani situaciji. Pri oskrbi bolnika, ki trpi, je potrebno biti
pozoren nanj kot na ¢loveka, kar presega raven skrbnosti
ali so¢utja v odnosu do bolnika. Ko so zdravstveni delavci
osredotoceni na telo bolnika, ne pa nanj kot na ¢loveka,
pogosto niso uspesni pri prepoznavanju trplienja. Poleg
tega je trplienje tudi individualno. Razlogi za trplienje pri
neki osebi niso enaki kot pri drugi osebi, zato je pomembno,
da zdravstveni delavec poskuSa razumeti naravo trplienja
toCno te osebe, ki je konkretno pred njim (1).

Mnogi zdravstveni delavci menijo, da niso pripravijeni ozi-
roma primerno opremljeni za resne pogovore z bolniki, npr.
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pogovor 0 umiranju, o slabih novicah itd. (6). Nekateri avtoriji
(7) kot tezavo zdravstvenih delavcev pri komuniciranju z
bolniki vidijo tudi v upadu empatije in posledi¢no deperso-
nalizaciji. Dejansko se med glavnimi izvori stiske bolnikov z
napredovalimi neozdravljivimi boleznimi in njihovih svojcev
izkazujejo nezadovoljivi odnosi s strokovnjaki, ki ne nudijo
primernega lajSanja boleCine, ki nudijo fragmentirano
oskrbo, ki v svoji podpori niso primerno ob&utljivi na njihove
potrebe in ki nudijo nejasne ali sploh nobenih informacij.
Od njih si bolniki Zelijo tudi ve¢ razumevanja, pristne skrbi
in soCutja, ve¢ Clovecnosti (8). Osnovo za udinkovito ko-
municiranje predstavijata vzpostavitev zaupanja in vzpo-
stavljanje Custvene usklajenosti med zdravstvenim delavcem
in bolnikom / druZino. Sele ko sta izpolnjena ta dva pogoja,
je mozna ucinkovita kognitivna aktivnost, to je npr. spreje-
manje odloCitev o zdravljenju in oskrbi (9). Zatorej je vredno
spodbujati negujo¢ odnos, v katerem je strokovnjak tako
tehniCen kot Cloveski — zmozen opazovati ter raziskovati
okolis¢ine osebe in njen osebni svet iz znanstvene perspe-
ktive, medtem ko se povezuje z njo kot s CloveSkim bitjem
(8). Zdravstveni delavci naj bi doZivijali pristen interes za
osebe, ki trpijo. Tak interes ne zahteva toliko ocenjevania,
intervencij ali zdravljenja v znanstvenem smislu, temvecC
normalne Cloveske interakcije, obcutljive razlage in nasvet,
utemeljen na profesionalnem znanju in izkusnjah (8).

ALI STE VEDELI?

e Kako motec je dolocen problem za bolnika, se ocenjuje
skozi oci bolnika in njegovo oceno, kakSno groznjo mu
to predstavija in kako oskodovanega se ob tem po-
Cuti.

Ko so zdravstveni delavci osredotoceni na telo bolnika,
ne pa nanj kot na cloveka, pogosto niso uspesni pri
prepoznavanju trplienja.

Du8evno stisko ob bolezni razumemo kot kontinuum,
Znotraj katerega so obicajna, pricakovana custva ran-
ljivosti, zalosti in strahu, pa tudi tezave, ki lahko posa-
meznika omejujejo v vsakodnevnem funkcioniranju, kot
S0 npr. depresija, anksioznost, panika, obcutki izolacije
in eksistencialne krize.

Psihiatricne diagnoze ponujajo preozek okvir, da bi
zmogli vanje umestiti Sirok spekter stisk, ki se porajajo
v ¢asu umiranja.

Rutinska ocena funkcioniranja druzine je v pomoc¢
zdravstvenim delavcem pri prepoznavanju druzin, ki
imajo veCje tveganje za razvoj tezav pri spoprijemanju
z napredovalo neozdravijivo boleznijo svojega bliznjega.
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ZNACILNOSTI DUSEVNE
STISKE PRI BOLNIKIH V
PALIATIVNI OSKRBI TER
VLOGA PSIHOLOSKE
PODPORE

Za opis psiholoskih in psihiatri¢nih tezav bolnikov z rakom
in drugih kroni¢no bolnih pa tudi bolnikov v paliativni oskrbi
se je, predvsem z namenom, da bi se izognili njihovi stig-
matizaciji, v praksi in strokovni literaturi uveljavil izraz du-
Sevna stiska (ang. psychological distress). DuSevno stisko
razumemo na kontinuumu razlicnih Custev in dozivijan;.
Znotraj tega kontinuuma so obicajna, priCakovana Custva
ranljivosti, zalosti in strahu pa tudi tezave, ki lahko posa-
meznika omejujejo v vsakdanjem funkcioniranju, kot so
npr. depresija, anksioznost, panika, obcutki izolacije in ek-
sistencialne krize (10).

Ceprav praktiéno vsi tezko bolni izkusijo obdobja ali trenutke
zalosti kot naraven odziv ob soocanju z napredovalo neo-
zdravljivo boleznijo, je pri nekaterih ta duSevna stiska inten-
zivnejSa in dolgotrajnejsa ter pomembno vpliva na vsako-
dnevno funkcioniranje bolnika. V tem primeru re¢emo, da
je duSevna stiska klinicno pomembna oziroma da je prese-
gla okvir e priCakovane in normalne stiske in da morebiti
bolnik potrebuje dodatno strokovno pomod. Kliniéno po-
membna Custvena stiska se pri bolnikih z rakom in bolnikih
z odpovedjo organa v paliativni oskrbi pojavija v priblizno
60 % (11, 12), pri bolnikih z demenco v 20 do 60 % (13,
14). Med bolniki z napredovalim rakom bi 15 do 28 % bol-
nikov dobilo diagnozo anksioznih motenj (15), 17 do 25 %
bolnikov pa depresivne motnje (16, 17). Pojavnost anksioz-
nosti in depresije pri bolnikih z rakom narasc¢a z napredo-
vanjem bolezni, vse globljim upadom bolnikovega splosnega
telesnega stanja, viSanjem ravni nezmoznosti funkcioniranja
in stopnjo bolecine (18).

Bolniki v paliativni oskrbi se pogosto soocajo s Stevilnimi
drugimi Custvenimi, socialnimi, eksistencialnimi in prakti-
¢nimi stiskami ter tezavami, ki ne odsevajo nujno psihopa-
tologije. To pomeni, da psihiatricne diagnoze ponujajo pre-
ozek okvir, da bi zmogli vanje umestiti Sirok spekter stisk,
ki se porajajo v Easu umiranja. Aspekti trplienja — vkljucujoc
psiholosko, eksistencialno ali duhovno stisko — niso nujno
dobro razumljeni ali raziskani, niti se nujno ne odrazajo kot
sicer dobro prepoznani odzivi (17). Tovrstne stiske se lahko
odrazajo kot vseprezemajo¢ obcutek obupa, eksistencial-
nega ali duhovnega strahu, obCutka bremena za druge,
kot opuscanije Zelje ziveti in stopnjevana zelja po smrti (17).
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Ker je narava dusevne stiske dinamicna, je psiholoske po-
trebe bolnikov in svojcev potrebno redno ocenjevati. Po
svetu je v zadnjih dveh desetletjih vse Sirse sprejeto pripo-
roCilo o oceni Custvene stiske kot Sestega vitalnega znaka
(19). Potrebe bolnika ali svojcev po psiholoski pomoci lahko
prepoznajo Clani zdravstvenega (paliativnega) tima, nema-
lokrat pa bolniki in svojci sami izrazijo zeljo po psiholoski
pomocdi. Ker v odnos z bolnikom z rakom in njegovimi bliz-
njimi praktiéno ves Cas vstopajo razlicni strokovnjaki, je
osnovna skrb za bolnikove psiholoske potrebe del nalog
vsakega posameznega Clana paliativnega tima. To pomeni,
da je vsako sreCanje z bolnikom lahko priloznost za to, da
npr. zdravnik, medicinska sestra ali klini¢ni farmacevt pre-
poznava in tudi naslavlja bolnikovo Custveno stisko ob bo-
lezni. Pri tem je potrebno loCevati med potrebo bolnikov in
njihovih bliznjih po terapeviskem odnosu, ki naj bi ga kot
temelj partnerskega odnosa z bolnikom znali nuditi zdrav-
stveni delavci, ter med t. i. psiholosko terapijo oziroma psi-
holosko obravnavo, ki jo lahko ponudi samo strokovnjak
na tem podrogju (20). Klju¢na je redna izmenjava informacij
med zdravstvenimi delavci, saj bolnik s posameznimi stro-
kovnjaki razvija tudi individualen odnos in lahko svoje trplje-
nje in stiske raje deli z doloCenim ¢lanom tima, ne pa nujno
tudi z drugim. Bistveno je, da ima pripovedovalec »dovo-
lienje« (svoje in/ali od druge osebe) povedati svojo zgodbo
v obliki, ki ustreza njegovemu dozivljanju, pri Cemer je od
poslusalca slisan in sprejet ne glede na obliko pripovedi, ki
jo prevzame njegovo dozivetje (21).

Psiholoska pomo¢ se bolniku in/ali svojcem nudi po po-
trebi, pogosto v kriti€nih obdobjin tekom procesa soocanja
z napredovalo neozdravljivo boleznijo (pri svojcih tudi v
¢asu po bolnikovi smrti). Temeljni cilj psiholoSke oskrbe je,
ob razumevanju bolnikove osebnosti in preteklin zivijenjskih
izkuSenj v kontekstu nastale Zivljenjske situacije ob bolezni,
ustrezno oceniti in nadalje obravnavati temeljna podrocja
njegovega psiholoskega funkcioniranja, nasteta spodaj.
Tovrstna sistemati¢na ocena omogocCa zdravstvenemu de-
lavcu, da podpre ucinkovito spoprijemanje, prepozna
osebe s tveganjem za ve¢ tezav tekom bolezni in da proa-
ktivno naslavlja ranljivosti pri bolnikih (22).

Razvojni vidik (Zivlienjsko obdobje, v katerem je bolnik)
pomembno vpliva na to, kako se bodo bolnik in njegova
druzina psiholosko odzvali na bolezen in zaklju¢evanije zi-
vljenja (22). To vpliva na to, ali je smrt v nekem smislu »pra-
vocasnha« ali pa nasprotno, mnogo prezgodnja.
Spoprijemanje s problemi in stresnimi situacijami:
bolniki imajo razli¢ne kapacitete za obvladovanje stresa
ter reSevanja in pristopanja k problemom v zivljenju, ki so
med drugim odvisni tudi od njihovih osebnostnih znaciino-
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sti, podpore bliznjih, preteklih Zivljenjskih izkusenj, tudi do-
sedanjih izkusSenj z boleznijo. Nekateri bodo zmogli
»zdravo« prilagoditev na spremenjeno zivlienjsko situacijo
ob resni bolezni, drugi se bodo nezavedno v veliki meri
naslonili na obrambno varovalne mehanizme zanikanja in
strategije izogibanja.

Medosebni odnosi: skrbi glede druzinskih ¢lanov so gla-
vne za vecino bolnikov. V Studiji terminalno bolnih z rakom
S0 skoraj vsi bolniki ocenili, da je zanje izjemno ali zelo po-
membno npr. slovo od ljudi, ki jih imajo radi in zavedanje,
da bo druZina, tudi v primeru smrti bolnika, dobro (23). Po
drugi strani so bolniki, ki imajo tezavne medosebne odnose
ali pa tezko vzpostavljajo ali vzdrzujejo tesnejSe odnose.
Situacija resne bolezni lahko za marsikoga »odpre stare
rane« v medosebnih odnosih ali pa pomeni priloznost za
obuditev nekega odnosa, morebiti tudi za pomiritev.
Dozivljanje sebe: resna bolezen ima globok vpliv na do-
Zivljanje sebe. Eden Kklju¢nih ciliev paliativhe oskrbe je bol-
nikom pomagati, da se bolezni navkljub Se naprej pocutijo
kot oni sami oziroma da $Se naprej ohranjajo svojo obic¢ajno
identiteto (24).

Zavedanje in razumevanje bolezni: razumevanje kakSen
pomen ima bolezen za bolnika in kaj bolnik verjame glede
tega, kako je zbolel, poizvedovanje o preteklih izkusnjah z
ljudmi s podobnimi boleznimi in o pri¢akovanjih za vnaprej
glede te bolezni dovoljuje zdravstvenemu delavcu, da pre-
pozna skrbi, aktivno naslavlja strahove, omogoci pomiritev
in bolniku pomaga nacrtovati prihodnost (22).
Eksistencialni vidiki: zmoZnost najti in ohranjati obcutek,
da ima zivljenje smisel, je povezan z boljSo zmoznostjo to-
lerirati moteCe telesne simptome in z vec€jo kakovostjo zi-
vlienja (25), zdi pa se, da S¢iti tudi pred depresivnostjo in
zeljo po hitrejSi smrti (26-28). Smisel je tesno povezan z
upanjem pri bolnikih z napredujoco boleznijo. Raziskati
upanja in Zelie omogocCa, ne samo priloznost razumeti
osebne zelje bolnika in priCakovanja glede bolezni in zdra-
vljenja, temvec tudi njegove skrbi in cilie za prihodnost.
Psiholoske intervencije v paliativni oskrbi vecinoma zaje-
majo razline krizne intervencije, podporno, eksistenciali-
sti¢no in druzinsko usmerjeno psihoterapijo, elemente ko-
gnitivno vedenijske terapije pa tudi analiticnih, bolj globinskih
pristopov, prav tako pa tudi elemente komplementarnih
terapij, kot so dihalne vaje, progresivna misi¢na sprostitev,
vodena vizualizacija, meditacija, Cuje¢nost (29) ipd. Zlasti
v zadnjih dveh desetletjih se na podrodju paliativne oskrbe
razvija veC specificnih psihoterapevtskih intervencij, kot so
npr. Na bolnika z napredovalim rakom usmerjena terapija
iskanja smisla (30), Terapija z dostojanstvom (31) in Na
druzino usmerjena terapija Zalovanja (32).
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Kontekst izvajanja psiholoSke obravnave v paliativni oskrbi
je izziv za izvajalce na osebni, Klini¢ni ter eti¢ni ravni (33).
Dileme, ki se pobujajo, so npr. povezane z zaupnostjo do
bolnika in hkrati presojo, katere in koliko informacij podeliti
z drugimi ¢lani zdravstvenega tima, seveda vse s ciliem iz-
boljSanja obravnave, prilagajanje psiholoSke obravnave te-
lesnemu stanju in zmoznostim bolnika, fleksibilnost okvirja
obravnave (npr. v bolnisnici ob bolniski postelji, kjer je spo-
Stovanije bolnikove zasebnosti zmanjSano, moznost obiska
bolnika na domu v primeru poslabsanja stanja).

VLOGA SVOJCEV V
PALIATIVNI OSKRBI IN POMEN
OCENE POTREB SVOJCEV

V paliativni oskrbi bi bilo vse bolj potrebno razumeti svojce,
ne samo kot osebe, ki nudijo oskrbo bolniku, temvec tudi
kot osebe, ki same potrebujejo oskrbo (34). Iz tega sledi,
da vse bolj govorimo o »na bolnika in na druzino usmerjeni
oskrbi« (35). Izhajajoc iz sistemskega pogleda na druZine
je bolni druzinski ¢lan del druzinskega sistema. Obicajni
vzorec funkcioniranja je tisti, ki pomaga druzini ob sooCanju
z resno boleznijo svojega ¢lana ohranjati njeno ravnovesije.
Druzinsko funkcioniranje (druzine kot enote) je zelo dober
napovednik ravni psihosocialnih tezav ali tezav pri spopri-
jemanju posameznega druzinskega ¢lana (36).

Rutinska ocena druzinskih modi in hkrati njihovih skrbi in
narave njihovega funkcioniranja je v pomo¢ zdravstvenim
delavcem, da zmorejo prepoznati druzine, ki so odporne
pri spopriiemanju s stresom, in posledi¢no lahko tiste dru-
zine, kiimajo vecje tveganje za razvoj tezav ter potrebo po
dodatni pomoci, usmerijo k bolj usmerjeni psiholoski, psi-
hosocialni pomodi (37).

Psiholoske potrebe svojcev so lahko v veliki meri vezane
na potrebe po informiranju o poteku bolezni in zdravljenja.
Le-te zajemajo, ne samo informacije glede trenutnega stanja
bolnikove bolezni, temvec tudi o predvidenem poteku bo-
lezni vnaprej ter moznih pricakovanih izidih in zapletih ob
bolezni. Klini¢ne izkusnje kazejo, da se s tem, ko zdravstveni
delavci ustrezno informirajo bolnika in druzino, razresijo tudi
dolo¢ene skrbi. Ob nalogah, ki jih svojci, ki skrbijo za bol-
nega bliznjega, sprejemajo nase, je tudi izziv ohraniti ze ob-
stojeCe vlioge ter se ob vsem tem spoprijeti Se z lastno Su-
stveno stisko ob bolezni bliznjega. Osebne potrebe svojcev
so lahko v ¢asu skrbi za bolnega bliznjega za daljSe obdobje
potisnjene stran. Mnogi se Sele v Casu po smrti bliznjega, v
procesu zalovanja, bolj neposredno soocijo z vsemi posle-
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dicami tega obdobja (38). Skupaj z omejenimi izkuSnjami
svojcev z umiranjem in smrtjo ne presenecajo visoke po-
trebe svojcev po podpori v ¢asu napredovale bolezni bliz-
njega (39), povecano tveganie za telesne in psihi¢ne tezave
(40) celo do stopnje, da psihicna obremenjenost ter psiho-
socialne potrebe svojcev v paliativni oskrbi presegajo tiste
pri bolnikih (40, 41). Izkazalo se je, da se med svojci, ki
prevzamejo glavno skrb za bolnega bliznjega, anksioznost
in depresija pojavijata kar v 44 %, priakovano zalovanje v
15 %, zmerna do huda demoralizacija v 10 % (42).

Skrb svojcev za bliznjega, ki je zbolel za napredovalo neo-
zdravljivo boleznijo, ima Stevilne dobrobiti za bolnika, za
svojce in za zdravstveni sistem, toda ne brez primerne
podpore (34). Za zdravstvene delavce je pomembno razu-
meti kontekst, v katerem svojci skrbijo za svojega bolnega
bliznjega in jim pri tem nuditi »vnaprejSnje usmerjanje«. Te-
meljita ocena potreb druzinskih ¢lanov, ki naj postane ru-
tinska, je nujna, da bi lahko optimalno oskrbovali svoje
bliznje ter da jim pri tem zdravstveni tim nudi najustreznejSo
oporo. Cilji ocenjevanja potreb svojcev so prepoznati prak-
ticne probleme svojcev pri oskrbi bolnega, razviti nadrt
oskrbe, odkriti primerne intervencije ter mreze pomodi,
omogociti svojcem, da ostanejo v vlogi svojca, ki optimalno
skrbi za bolnega bliznjega, omogoditi svojcem optimalno
psihosocialno pocutje tekom zalovanja (43).

S tem, ko redno ocenjujemo potrebe svojcev, potencialno
izboljSujemo ucinkovitost svojcev pri oskrbi bolnika ter raz-
bremenimo zdravstveni sistem v smislu zmanjSevanja obi-
skov in telefonskih klicev. Ker znanje svojcev glede oskrbe
bolnega bliznjega povecuje njihov obcutek kontrole v dani
situaciji, je pomembno: preveriti, kako razumejo naravo bo-
lezni in zdravljenja; pogovoriti se 0 zahtevah glede ravni
oskrbe; oceniti pripravijenost svojcev sodelovati; raziskati
vrednote in Zelje svojcev; preveriti obstojeCe znanje in vescine
ter zmoznosti sooditi se z zahtevami dane situacije; prepo-
znati strinjanje/nestrinjanje glede oskrbe in ciliev oskrbe;
oceniti predstave svojcev o lastnem dobrem pocutju; pre-
poznati morebitne spremembe v odnosih med bolnikom in
¢lani druzine in tudi v viogi skrbeti za bolnega bliznjega (40).

SKLEP

Cilj paliativne oskrbe je olajsati breme simptomov in izboljSati
kakovost zivlienja bolnikov, ne samo v zadnjem obdobju zi-
vienja, temveC ze od diagnoze napredovale neozdravijive

bolezni skozi zgodnje ocenjevanje in obravnavo motecih te-
lesnih simptomov, nudenije psiholoske, socialne in duhovne
podpore bolnikom in svojcem ob soocCanju z boleznijo, nu-
denje podpore pri pogovarjanju o bolezni, njenem pricako-
vanem vnaprejSnjem poteku in odloCitvah glede oskrbe ter
zdravlienja ter pri sami koordinaciji oskrbe. Paliativna oskrba
nudi tudi podporo svojcem v ¢asu po bolnikovi smrti, v ¢asu
zalovanja. PsiholoSke ali psihosocialne vsebine predstavijajo
pomemben del podrocja paliativne oskrbe: v SirSem smislu
S0 prisotne predvsem skozi uravnavanje odnosov med bol-
niki, svojci in zdravstvenimi delavci ter pogovarjanje in vna-
prejSnje nacrtovanije bolezni in zdravljenja. Na pomembnost
tega kazejo spoznanja, da so eden glavnih izvorov stiske
bolnikov in svojcev v paliativni oskrbi nezadovoljivi odnosi s
strokovnjaki, ki ne nudijo primernega lajSanja boleCine, ki
nudijo fragmentirano oskrbo, ki v svoji podpori niso primerno
obcutliivi na njihove potrebe in ki nudijo nejasne ali sploh
nobenih informacij (8). V ozjem smislu pa so psiholoSke vse-
bine povezane predvsem s podrocjem nudenja psiholoske
pomoci bolnikom in svojcem ob soocanju z boleznijo in
svojcem v procesu zalovanja. Ker se duSevne stiske bolnikov
povecuijejo v kriticnih obdobjih bolezni in zdravijenja in tudi v
Casu prehoda v paliativno oskrbo ter v zadnje obdobje Zi-
viienja, je te stiske pomembno pravocasno prepoznati in
nasloviti v skladu z bolnikovimi zmoznostmi in potrebami,
pri tem pa upostevati tudi zmoznosti svojcev na eni in izva-
jalcev paliativne oskrbe na drugi strani.

LITERATURA

1. Cassell EJ. The Nature of Suffering and the Goals of Medicine.
Oxford University Press; 2004.

2. Clark D. Cicely Saunders: a life and legacy. New York: Oxford
University Press; 2018.

8. Jacobsen PB, Breitbart W. Psychosocial Aspects of Palliative
Care. Cancer Control 1996; 3(3):214-222.

4. Simonic¢ A. PsiholoSka opora bolniku in druzini v paliativni oskrbi.
In: KRCEVSKI-SKVARC N, editor. Zbornik prispevkov. 3.
mariborska $ola paliativne oskrbe, Maribor, 9. in 10. maj 2074.
Maribor: Univerzitetni kiinicni center, 2014. Str. 25-34. ISBN
978-961-6909-28-0. [COBISS.SI-ID 2048354929]

5. Cherny NI, Coyle N, Foley KM. Suffering in the Advanced
Cancer Patient: A Definition and Taxonomy. Journal of Palliative
Care 1994 Jun;10(2):57-70.

6. Schroder C, Heyland D, Jiang X, Rocker G, Dodek P. Educating
Medical Residents in End-of-Life Care: Insights from a
Multicenter Survey. Journal of Palliative Medicine 2009
May;12(5):459-70.

7. Han JL, Pappas TN. A review of empathy, its importance, and
its teaching in surgical training. Journal of Surgical Education
2018; 75:88-94.

329 Farm Vestn 2024; 75

2%

STROKOVNI CLANKI



PSIHOLOSKI VIDIKI OBRAVNAVE BOLNIKOV V PALIATIVNI OSKRBI IN NJIHOVIH SVOJCEV

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

. Papadatou D. In the face of death professionals who care for the

dying and the bereaved. New York: Springer; 2009.

. Neves Forte D, Stoltenberg M, Correa S, Maria I, Jackson V,

Daubman BR. The Hierarchy of Communication Needs: A Novel
Communication Strategy for High Mistrust Settings Developed in
a Brazilian COVID-ICU. Palliative medicine reports 2024 Feb
1,5(1):86-93.

NCCN practice guidelines for the management of psychosocial
distress. National Comprehensive Cancer Network. Oncology
(Williston Park) 1999; 13/5A: 113-47.

Potash M, Breitbart W. Affective disorders in advanced cancer.
Hematology/Oncology Clinics of North America 2002, 16 (3):
671-700.

Reisfield GM, Wilson GR. Prognostication in Heart Failure.
Journal of Palliative Medicine 2007; 10 (1): 143.

Tsuno N, Homma A. What is the association between depression
and Alzheimer’s disease? Expert Rev Neurother 2009,9:1667-76.
Steffens DC, Otey E, Alexopoulos GS, Butters MA, Cuthbert B,
Ganguli M, et al Perspectives on depression, mild cognitive
impairment, and cognitive decline Arch Gen Psychiatry
2006,63:130-8.

Kerrihard T, Breitbart W, Dent R, Strout D. Anxiety in patients with
cancer and human immunodeficiency virus. Seminars in Clinical
Neuropsychiatry 1999; 4 (2), 114-132.

Breitbart W, Rosenfeld B, Pessin H, Kavim M, Funesti-Esten J,
Galietta M et al. Depression, hopelessness and desire for
hastened death in terminally patients with cancer. Journal of
American Medical Association 2000, 284: 2907-11.

Chochinov, HM. Dying, Dignity, and New Horizons in Palliative
End-of-Life Care. CA: A Cancer Journal for Clinicians 2006; 56;
84-103.

Wilson KG, Lander M, Chochinov HM. Diagnosis and
management of depression in palliative care, in HM

Chochinov, W Breitbart, eds. Handbook of Psychiatry in Palliative
Medicine. New York: Oxford University Press; 2000: 25-44.
Carlson LE, Bultz BD. Emotional distress: The sixth vital sign —
future directions in cancer care. Psycho-Oncology 2006; 15: 93-
95.

Kalus C. Patient participation in palliative care. In B. Monroe in D.
Oliviere, editors, Palliative care and psychology. Oxford University
Press; 2003. pp. 175-192.

Simoni¢ A. lzvori, doZivijanje, izraZanje in posledice dusevne
stiske pri bolnikih z neoperabilnim plju¢nim rakom. (Neobjavijena
doktorska disertacija). Univerza v Ljubljani; 2010.

Block SD. Psychological issues in end-of-life care. Journal of
Palliative Medicine 2006; 9(3):751-772.

Greisinger AJ, Lorimor RJ, Aday LA, Winn RJ, Baile WF.
Terminally ill cancer patients. Their most important concerns.
Cancer Practice 1997,5(3):147-54.

Steinhauser KE, Christakis NA, Cliopp EC, McNeilly M, Mcintyre L,
Tulsky JA. Factors considered important at the end of life by
patients, family, physicians, and other care providers. Journal of
American Medical Association 2000, 284(19):2476-82.

Brady MJ, Peterman, AH, Fitchett G, Mo M, Cella D. A case of
including spirituality in quality of life measurement in oncology.
Psychooncology 1999,8:417-428.

Breitbart W, Rosenfeld B, Pessin H, Kaim M, Fuesti Esch J,
Galietta M, Nelson CJ, Brescia R. Depression, hopelessness,
and desire for hastened death in terminally ill cancer patients.
Journal of American Medical Association 2000;284:2907-2911.
Nelson C, Rosenfeld B, Breitbart W, Galietta M. Spirituality,
depression, and religion in the terminally ill. Psychosomatics
2002,43:213-220.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39

40.

41.

42.

43.

330

Breitbart W. Spirituality and meaning in supportive care:
spirituality- and meaning-centered group psychotherapy
interventions in advanced cancer. Supportive Care Cancer
2002;10:272-280.

Carlson L, Speca M. Mindfulness-Based Cancer Recovery: A
Step-by-Step MBSR Approach to Help You Cope with
Treatment and Reclaim Your Life. New Harbinger Publications,
Inc; 2010.

Breitbart W, Poppito. Psycho-Social Academy Workshop:
Meaning-centered group psychotherapy in advanced cancer.
International Psycho-Oncological Congress, Ferrara-Italy; 2006.
Chochinov, HM. Dying, Dignity, and New Horizons in Palliative
End-of-Life Care. CA: A Cancer Journal for Clinicians 2006; 56;
84-1083.

Kissane D, McKenzie M, Bloch S, Moskowitz C, McKenzie DF,
O’Neill, I. Family focused grief therapy: A randomized,
controlled trial in palliative care and bereavement. American
Journal of Psychiatry 2006, 163, 1208-1218.

Simoni¢ A. Psiholoska obravnava v paliativni oskrbi. In:
Rakovec-Felser Z., Farasin D., editors. Zbornik predavany.
Simpozij Psihosocialni vidiki zdravja in bolezni, Maribor, 6. 6.
2008. Maribor: Medicinska fakulteta, Katedra za zdravstveno in
klinicno psihologijo, 2008. Str. 133-147. ISBN 978-961-6739-
02-3. [COBISS.SI-ID 24604121]

Simoni¢ A, Furlan M, Ravnjak T, Dirkse D. Caring for caregivers:
a right way to do it? Current Opinion in Supportive and Palliative
Care. 2012, 6 (3), str. 379-385.

Sherman DW, Austin A, Jones S, Stimmerman T, Tamayo M.
Shifting Attention to the Family Caregiver: The Neglected,
Vulnerable, At-Risk Person Sitting at the Side of Your Patient
and Struggling to Maintain their Own Health. J Fam Med. 2016;
3(7): 1080. ISSN : 2380-0658

Kissane DW, Bloch S, Burns WI, McKenzie D, Posterino M.
Psychological morbidity in the families of patients with cancer.
Psycho-Oncology. 1994 Apr;3(1):47-56.

Zaider T, Kissane DW. Psychosocial Interventions for Couples
and Families Coping with Cancer. In: J.C. Holland JC et al.,
editors. Psycho-oncology. 3th ed. New York: Oxford University
Press, 2015. pp. 526-531.

Simoni¢ A. Bolezen in zdravijenje - vplivi na Zalovanje svojcev.
In: Lunder U, editor. Spostovanje bolnikovih vrednot in ciljev
glede paliativne oskrbe : zbornik predavanj. Golnik: Univerzitetna
Klinika za pliucne bolezni in alergijo, 2017. Str. 43-59. ISBN 978-
9617-6633-46-8. [COBISS.SI-ID 293336064]

Yabroff KR, Kim Y. Time costs associated with informal
caregiving for cancer survivors. Cancer. 2009,
4,115(S18):4362-73.

Williams AL, McCorkle R. Cancer family caregivers during the
palliative, hospice, and bereavement phases: a review of the
descriptive psychosocial literature. Palliative and Supportive
Care. 2011, 9, str. 315-325.

Soothill K, Morris SM, Thomas C, Harman JC, Francis B,
Mclllimurray MB. The universal, situational, and personal needs
of cancer patients and their main carers. European Journal of
Oncology Nursing: The Official Journal of European Oncology
Nursing Society [Internet]. 2003 Mar 1 [cited 2023 Feb
13]:7(1):5-13; discussion 14-16. Available from:
https.//pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/12849570/

Hudson PL, Payne S. Family caregivers and palliative care:
current status and agenda for the future. J Palliat Med 2011;
14:864-869.

Given BA, Given CW, Sherwood PR. Family and caregiver
needs over the course of the cancer trajectory. J Support Oncol
2012; 10: 57-64.

Farm Vestn 2024; 75



