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Povzetek

Prispevek predstavlja izkusnjo Zenske, ki je po prebo-
lelem raku preZivela Ze 26 let. Ob lastnem doZivljanju
navaja izku$nje obolelihiz mnogih individualnih in sku-
pinskih sre¢anj. Posku$a jih postaviti v na$ ¢as in prostor,
tako da jih primerja z razmerami v drZavah po svetu, ki
so z naSo primerljive. Zaradi preglednosti je prispevek
zgrajen tako, da predstavlja tri obdobja, ki jih ima za
kljuéne pri celostni rehabilitaciji — srecanje z boleznijo,
intenzivno zdravljenje in obdobje po njem.

Kljucne besede:
kakovostna oskrba, celostna rehabilitacija, bolnik z
rakom, civilna druzba, multidisciplinarnost

uvoD

Leta 1981 sem zbolela za rakom na debelem c¢revesu. Bila
sem stara 41 let. mama treh otrok. v starosti od 5 do 10 let.
Svet se mi je v hipu sesul, znasla sem se na samotnem otoku
obupa, grozljivega sre¢anja s svojo minljivostjo in s skrbjo za
otroke, ¢e me ne bo ve¢. Kot mnogim drugim. je tudi meni
beseda RAK pomenila sinonim za smrt. Prepric¢ana sem bila.
da taksne stiske ne more razumeti nihce. Danes vem, da tudi
jaz kot psihologinja pred svojo izkus$njo ne bi razumela ljudi,
ki se znajdejo v podobnih okoli§¢inah. V Zivljenju so izkus-
nje, kjer ozka stroka. Ce je Se tako kakovostna, ni zadostna.
Potrebne so Se drugacne metode. da bi ublazile stisko. Ker
smo ljudje pac ljudje, in ne samo bolezenski primeri.

Pred Cetrt stoletja se je o raku malo govorilo. Ce pa se je, se
je o tistih, ki so umrli za rakom. Sama sem na Onkoloskem
inStitutu obiskovala tri znance. ki so umrli. Prezivelih bol-
nikov z rakom nisem poznala, saj so svojo hudo izku$njo
skrivali in jo skuSali ¢im prej pozabiti. Zlepa ali zgrda, Ziveti
je bilo treba naprej. Po operaciji sem zapustila bolnis$nico in
se privajala na Zivljenje s stomo. In govorila o svojem raku,
nobenega smislanisemvidelav skrivanju. Bila je neke vrste
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CELOSTNA REHABILITACIJA BOLNIKA
Z RAKOM - POGLED PACIENTA
COMPREHENSIVE REHABILITATION
OF CANCER PATIENTS - A PATIENT'S

Marja Strajin, Mojca Sencar, dr. med.

Summary

The article is a testimony of a woman who has survived
cancer for 26 years. Apart from her own experiences,
the author states the experiences of other patients from
numerous individual or group meetings. She tries to place
those into our time and space by comparing them with the
circumstances in the comparable world. For the sake of
clarity, the article is structured into three periods which
the author considers crucial in comprehensive rehabilita-
tion — meeting the disease, intensive treatment and after-
treatment period.

Key words:
quality care, comprehensive rehabilitation, oncologic
patients, civil society, multidisciplinarity

samopomoc, v psihologiji jo poimenujemo desenzibilizacija.
Nehote me je privedla do novih informacij — prva pomoc
je prisla od moje frizerke: »Saj poznate naso stranko gospo
C., no. ta je tudi pred ve¢ leti prebolela raka, pa je $e vedno
ravnateljica Sole ... « Torej, Zivi§. Nekateri preZivijo. Morda
bos tudi ti. Prvi Zarek upanja. Zivljenje postane znosno.

Po dveh letih me je znanka iz Studentskih let. takrat psiho-
loginja na OnkoloSkem in§titutu. prim. dr. Marija Vegelj
Pirc, povabila, da bi jim svetovala pri ustanavljanju drustva,
predvsem z namenomorganiziranja samopomoci za bolnike z
rakom. Nisem 3e bila pripravljena. Sele §tiri leta po kon¢anem
zdravljenju sem dozorela za nudenje pomoci drugim. Svoje
1izkuSnje samopomoci Ze 20 let preverjam z izkuSnjami na
razlicnih posvetih in v literaturi. Samopomoc¢ postaja vedno
bolj pomemben del celostne rehabilitacije bolnikov z rakom.

CELOSTNA REHABILITACIJA SE PRICNE,
KO IZVES ...

Kaj si pravzaprav predstavljamo pod pojmom rehabi-
litacija bolnikov z rakom? Po Hermanu Delbriicku je
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rehabilitacija usmerjena v zmanjSevanje okvar, ki so
nastale zaradi tumorja ali posledic terapije. V Evropi za
ta proces uporabljajo razli¢ne sinonimne izraze, vsem pa
je skupen cilj, izboljSati kakovost Zivljenja bolnikov in
ozdravelih (1).

Moja izkusnja

[z strahu, sramu in obicajnega obrambnega mehanizma
zanikanja sem odla3ala s pregledom in bi 3e naprej, ¢e me ne
bi moja prijateljica Mojca Sencar, zdravnica na OnkoloSkem
inStitutu, brezkompromisno prijavila na rektoskopijo. Bila
sem aktivna, pocutila sem se zdravo in nisem pricakovala
pozitivnih izvidov. Za diagnozo sem izvedela v sluzbi,
poklicala me je Mojca. »Ne boj se, vse bo v redu.« Nisem
ji verjela, samo tolazi me. Tudi svojemu, v vseh pogledih
odlicnemu zdravniku dr. Novaku, nisem verjela, ko nama
je skupaj z moZzem razlagal o poteku zdravljenja. Pa tudi
sliala nisem vsega in slabo dojemala. Danes vem, da sem
imela tudi velikanski privilegij celostne rehabilitacije od
vsega zacetka. Bila sem takoj na vrsti za zdravljenje in
nisem doZivljala dodatnih muk, ki jih prezZivljajo mesece
() cakajoci na obravnavo.

Izkusnje drugih bolnikov

Birokracija ima svoja pota — tudi v zdravstvu. Pogosto je ne-
osebna in brez¢utna. Izku$nja mojega znanca je bila tak$na:
»Moja osebna zdravnica je pregledala izvide in rekla: 'Raka
imate, nisem si mislila, da bo tako hudo. Dala vam bom
napotnico za bolnis$nico." In odSel sem in nisem ve¢ vedel,
kje imam parkiran avto, kako se bom pripeljal domov, kaj
naj reCem Zeni.« Nekateri imajo boljSe izkuSnje. Zdravnik,
ki jih je soocil z diagnozo, si je vzel ¢as, povedal tudi primer
kak3nega bolnika, ki Ze vec¢ let po enaki bolezni normalno
Zivi, morda se je posvetil tudi bliznjemu sorodniku, partner-
ju, starSem, otroku ... Odgovarjal na vpraSanja.

Kaj vemo o problemu?

Soocenje z diagnozo rak je za vecino ljudi Zivljenjska pre-
lomnica. Nanj nismo pripravljeni, je ena izmed tistih stvari,
'ki se zgodijo le drugim'. Vpra3anje: »Zakaj ravno jaz?« je
nelogicno, pa zato ni¢ manj bolece vpraSanje, ki si ga zastavi
prizadeti. Ze na tej to¢ki vstopa rehabilitacija. »Mnogi zaradi
nepredelane stiske ob soocenju z rakom upocasnijo korak,
se zaprejo vase, utiSajo Zelje in zdi se, kot da bi prezgodaj
izstopili iz svojega Zivljenja,« je zapisala Vesna Radonji¢
Miholi¢ v svojem prispevku (2).

Kateri so tisti dejavniki, ki po mojih izku$njah pomagajo
bolniku sprejeti diagnozo rak in se boriti z boleznijo in s
tezavami zdravljenja?
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* Gotovo imajo svojo vlogo poprejSnje izkuSnje s to
boleznijo. Smo o njej samo sliSali, ali morda tudi srecali
ljudi, ki so zboleli in ozdraveli? Smo imeli Ze prej hudo
doZivetje ob srec¢anju z boleznijo in s hudim trpljenjem
drugih?

* Zaupanje v zdravnike in osebje, ki igrajo klju¢no vlogo
v procesu zdravljenja, tako z medicinskega kakor tudi
s CloveSkega staliS¢a. Vzpostavljanje dobrega nacina
sporazumevanja ni preprosto, je pa zelo pomemben
dejavnik zaupanja in pocutja.

* Zaupanje v zdravstvo kot sistem in prepri¢anje, da
bomo delezni najboljSega, cetudi dragega zdravljenje,
ko gre za naSe Zivljenje. Ze omenjene ¢akalne dobe so
nesprejemljive, Se mnogo bolj pa zavajanje, da ¢akalnih
dob in drugih problemov ni. Kjer stvari niso jasne,
razumljive, nastajajo strahovi, ki rojevajo napacne
informacije, te pa povzroc¢ajo nezaupanje in paniko.

* In konc¢no se ob srecanju z boleznijo izkaZe Se stopnja
ozave$cenosti o raku v doloceni kulturi. Moje izku$nje
po dvajsetih letih prostovoljnega dela na podrocju
samopomoci pri bolnikih z rakom kaZejo na znatne
pozitivne spremembe v zadnjih dveh desetletjih.
Bolniki so pripravljeni zasebno in javno govoriti 0 svoji
bolezni. Skoraj ni skupine ljudi, v kateri omenis, da si
prebolel raka, da te ne bi kdo dopolnil s svojo izkusnjo.
Pomembno je, da so spregovorile o svoji bolezni tudi
medijsko prepoznavne osebe, pa naj si bo z vzbujanjem
polemike ali opogumljanjem. O raku danes govorijo,
polemizirajo v medijih. Bolniki z rakom nastopamo tudi
kot uspesne in samozavestne osebe. Na tej tocki preventiva
in ozaveScenost kakovostno dopolnjujeta zdravljenje
in rehabilitacijo v nikoli dokonc¢ani zgodbi Zivljenjske
povezave zdravja in bolezni.

ZDRAVLJENJE IN REHABILITACIJA STA
PROCESA, KI LAHKO DOLGO TRAJATA

Moja izkusnja

Ne morem si kaj, da ne bi ponovno poudarila, da se je moje
zdravljenje zacelo le nekaj dni po postavljeni diagnozi.
Brezciljno depresivno razmiSljanje je prekinila dejavnost
zdravljenja. Ni¢ veC pasivnosti, Ze sama aktivnost me je
spravila na druge misli. Pregledi, operacija, teden hudih
bolecin ... prvi koraki. Imela sem vso podporo druZine,
poskrbeli so za otroke, moj moz je s sebi lastno tiho trdnostjo
bolj poslusal kot govoril. Se danes sem mu hvalezna, da ni
govoril neumnosti, kot: »Bodi vesela, ne misli na bolezen,
videti si lepa ...« Ko sem se zbudila iz narkoze, in sem bila
sposobna za silo brati, me je Cakalo pismo moje direkto-
rice, dr. Anice Kos Miku$: »Marja, to kar si, tega ti nihce
ne more vzeti, pa Ce ti odrezejo karkoli. Krasen ¢lovek.«
In Se: »Pozdravi od vseh nas — ¢akamo te, da se vrneS.«
Ne razumite me napacno, na dnu je Se vedno tlel obup in
strah, a povrS§je se je nekako sestavljalo in mi omogocalo




Zivljenje iz dneva v dan. Izmislila sem si formulo: »Danes
Se ne bom umrla, ta teden verjetno tudi ne. prihodnji teden
bomo pa znova razmi§ljali.« »Dovolj je dnevu lastna teZa «
piSe v Svetem pismu.

Dozivela pa sem Se nekaj nepozabnega: natlacena soba
nekdanjegaoddelka C je postala kraj pogovorov med Sestimi
Zenskami, z iskrenostjo, ki jo povzroci le smrtna ogroZzenost.
Zgodbe Zivljen). skoraj neverjetne, a drugace sporocane kot
kdajkoli prej. Bile smo spremenjene. ranljive in drugace
razumevajoce. »Ce one zdrZijo, bom tudi jaz ...« Ob tem
je bilo vse zdravstveno osebje razumevajoce, nevsiljivo, ni
bilo avtoritarno. Zaupala sem njihovi strokovnosti.

Izkusnje drugih bolnikov

Srecala sem veliko bolnic in redke bolnike tudi kasneje v
Drustvu onkoloskih bolnikov. ki so imeli podobno izkus$njo
z OnkoloSkim inStitutom, o drugih bolni$nicah imam man;j
podatkov. Mnogi sporazumevanje zdravstvenega osebja z
bolniki ocenjujejo kot korektno in podpirajoce. Z redkimi
izjemami. ko so od zdravnika dobili zelo brez¢utno infor-
macijo: »Saj ne morem delati CudeZev, povsod imate raka.«
Al drugac¢na izkuSnja zelo oslabelega bolnika. ki ga je
zdravnica potolaZila in pomirila. Gotovo smo ljudje razli¢ni.
kar pa seveda Se ne opravicuje primera, da bi bolnik tolaZil
zdravnika, ker mu ta ne more pomagati, in bi Ziv¢nega
zdravnika poskuSal pomiriti.

Problem, o katerem pa bi nujno rada spregovorila. je lajSa-
nje bolecine. Sama sodim med tiste, ki se manj bojijo smrti
kot hude, nepopustljive, neskon¢ne in nesmiselne bolecine.
Srecala sem vec bolnikov., ki jim Zal bolecine niso lajSali, niti
niso dobili napotkov, kam se lahkoobrnejo za pomoc, ¢eprav
spada lajSanje bolecine med bolnikove osnovne pravice, o
¢emer nas poucujejo plakati po bolni§nicah in zdravstvenih
domovih. Menim, da bolec¢ino $e vedno podcenjujejo ali
sodijo. da v nekak$nem nepojasnjenem ideoloSkem smislu
Cloveka krepi in dviga. Ali pa, da ljudje nasploh s tarnanjem
pretiravajo.

Bolezen pa, kot je znano iz psihosocialnega modela. ne
prizadene le bolnika, ampak celo druzino. Tezki diagnozi
rak se pridruZi partnerjevo nerazumevanje ali njegov odhod.,
kar je izku$nja mnogih bolnic. DoZivela sem obup mame
samohranilke, ki Ze zdrava ni obvladovala svojega teZzavne-
ga mladostnika. in obup druge mame, ki je imela otroka s
posebnimi potrebami. In izkus§njo Zensk. katerih mozje so se
zaradi Zenine bolezni duSevno zlomiliin so jih one tolazile in
dvigovale, ne da bi si same upale izraziti slabo pocutje. Ko
se pri skupinskih temah pogovarjamo o bolecini. vecina ljudi
meni, da so lahko duSevne bolecine hujSe od telesnih.

V svojem, dvajset let dolgem prostovoljstvu v Drustvu
onkoloskih bolnikov sem se srecevala z delom prostovoljk
po operaciji dojke 'pot k okrevanju' in z izku$njami nekaterih
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bolnic. ki so jih obiskale. Sama sem obiskala ve¢ bolnikov
s stomo, veckrat vodim delavnice za skupine bolnikov in
invalidov na temo obvladovanje stresa, motivacija za zdravje
in gradnja pozitivne samopodobe. Na vse teme je odziv
vedno dober. Za bolnike so posebno dragoceni pogovori z
ljudmi. ki so preboleli enako bolezen kot oni. Ze izkugnja.
da je nekdo drug naSel smiselno pot v podobni situaciji. je
dragocena.

Kaj vemo o problemu?

Civilna druzba tudi v zdravstvu postaja vedno bolj
pomembna. Narekuje jo sprememba v splos$ni doktrini
zdravljenja. ki bolnikom nalaga soodgovornost in soodlo-
¢anje pri zdravljenju. Po drugi strani pa rak z vec¢jo ozdra-
vljivostjo postaja vedno bolj kroni¢na bolezen. Vedno ve¢
ozdravljenih pa potrebuje oporo in pomo¢ pri nadaljnjem
Zivljenju. NerazreSene kronicne stiske lazje reSujejo s
pomocjo organizacij civilne druzbe. Val vpliva teh gibanj

je cutiti tudi pri nas.

Celostna rehabilitacija postaja predmet raziskav. V ¢lanku
»Psihosocialna skrb in delovanje s prezivelimi bolniki z
rakom« (3) ameriSke raziskave kazejo. da imajo bolniki
z rakom v primerjavi z bolniki z drugimi boleznimi vecje
tezave z doZivljanjem bolecin in prizadetostjo na duSevnem
podrodju. bolj so tudi ovirani na podrocju druzbenih aktiv-
nosti, kot je zmanjSanje vitalnosti in tezave pri delovanju v
custvenih in telesnih problemih. Posebno pri mlajsih bolni-
cah v raziskavi vzorca populacije Zensk z rakom dojk se je
znatno poslabsala kakovost Zivljenja. SCasoma so se teZzave
sicer zmanjSale, toda za nekaj kriterijev je obstajala razlika
Se po Stirth letih.

Razli¢ne raziskave so pri obolelih za rakom pokazale vec¢jo
stopnjo depresivnosti v primerjavi s populacijo drugih bol-
nikov, ¢eprav so tudi tu omenjene individualne razlike.

Po petih letih okrevanja pa mnogi preZiveli poro¢ajo o pove-
¢ani kakovosti Zivljenja, celo vecji od standardne populacije.
Rezultati sledenja pocutja bolnikov z rakom pa so pokazali,
da se dolocene tezave, ki jih niso reSevali v ¢asu obolevnosti,
vznemirjale ozdravele tudi Stiri do sedem let po zdravljenju.
Polovica vpraSanih je menila, da niso bili dovolj obves¢eni
o bolezni. Informacije so poiskali na mednarodnem spletu
(internetu). Nekateri bolniki so izraZali nelagodje. da bi o
bolezni sprasevali zdravnike. Vecina bi Zelela vedeti ve¢ o
tem. kako ravnati s telesnimi posledicami bolezni in o terapiji
ter pomoci pri psiholoSkem prilagajanju.

NereSene teZzave bolnikov se ne kaZejo samo pri pocutju.
ampak tudi v pogostejSem iskanju zdravniSke pomoci. Bol-
niki z diagnozo plju¢nega raka. raka prostate. dojk so se
vsaj dvakrat pogosteje zatekali na urgenco in v bolni§nico,
¢e so imeli klini¢no diagnozo depresije. kot tisti brez nje (po
raziskavi Himelhocha in drugih) (4).
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V raznolikosti psihosocialne pomoci, ki jo navaja isti vir,
zasledimo podobne nacine, postopke, ki jih uporabljajo tudi
pri nas. Na voljo so Stevilne zloZenke. broSure, pricevanja
ozdravelih, poljudno-strokovne revije. Poleg tega pa drus-
tva nudijo individualno in skupinsko pomo¢, kot je npr.
ucenje obvladovanja stresa, preusmeritev negativnih misli
in predstav.

Izku$nje ameriSkih raziskovalcev. ki so pregledali razli¢ne
psihosocialne programe, kaZzejo, da dobra psihosocialna
rehabilitacija dolgoro¢no vpliva na pocutje bolnikov z
rakom. Niso pa mogli dokazati vpliva na povecano ozdra-
vljenje (4).

Tako ameriSke izku$nje. In kako je pri nas? V dvajsetih letih
so se okrepila gibanja za samopomo¢ in drus$tva bolnikov na
onkolo3kem podrocju: glede na vrste bolezni nastajajo vedno
nova. Zal jih v zdravstvenem sistemu sprejemajo $e vedno s
pomisleki, mnogi ne vedo, kaj bi z njimi in jih doZivljajo kot
dodatno obremenitev v svoji preobremenjenosti, namesto da
biizkoristili njihov pozitivni potencial. Pogosto prostovoljci
doZivljajo sumnicavost in pokroviteljska staliS¢a (npr. ti, ki
imajo ¢as). Bojim se, da je to nepoznavanje in nezanimanje
za prostovoljno delo. Drugace povedano, to so predsodki.
Resnica je, da smo prostovoljci zelo in ¢ezmerno obremenje-
ni: »KER HOCEMO PROBLEME VIDETI, IN PO SVOJIH
MOCEH KAJ STORITL« Tisti, ki jim je dolgas, se raje
pritoZujejo in kritizirajo!

PO KONCANEM ZDRAVLJENJU V
BOLNISNICI

Moja izkusnja

Konéno domov! »Kaj naj storim doma za svoje zdravje?«
»Ni¢, vse je v redu, Zivite normalno.« Toda Ze med bolnis-
ni¢no oskrbo so potekali med bolnicami »alternativni«
pogovori o ¢udeznih pomagalih. Ce se prav spominjam, je
Slo za ognji¢ in sok rdece pese. Nekaj vendar mora$§ poceti,
Ze za to, da mine ¢as in za zmanjSanje strahu. Popila sem
ogromno kartonskih Skatel »bio« rdece pese, ki mi jih je
teta nosila iz Avstrije in mi jih obljubljala 3e ve¢: »Ti samo
pij!« Pricakala me je druZina, otroci so bili ravnokar prisli
z morja, kjer jih je bila razvajala druga teta. Odlocila sem
se, da otrokom ni¢ ne povem o raku, pokazala pa sem jim
stomo in razloZila, kar sem menila, da razumejo. Domaci so
mi govorili, naj po¢ivam, a nisem mogla. Kot psihologinja se
nekoliko spoznam na znake agitirane depresije. Gibanje, ne
leZanje ali mirovanje, je simbol smrti. K sreci je bilo dovolj
zmerno tezkega dela in dovolj pomo¢i. Opravljanje dnevnih
Zivljenjskih opravil je pocasi steklo ... Tudi o smrti sem
razmi$ljala, takSen ¢lovek pa¢ sem: scenarij A, scenarij B.
Cudovito, e ozdravim, toda pomisliti moram, kaj in kako.
¢e bo drugace. Bojim se bolecine, ne bi Zelela umirati in
biti svojcem v breme. Ne, Zelela bi si miru, obiskovalci pa
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bi lahko prisli samo takrat, ko bi vzela veliko analgetikov.
»Dokler bom jaz Ziva, ti ne bo§ trpela,« so bile besede pri-
jateljice dr. Mojce Sencar, ki so mi veliko pomagale. Cas
je tekel, po vsaki kontroli sem imela tenzijski glavobol,
potem ko sem izvedela, da je vse v redu. Po Stirih mesecih
sem $la v sluzbo s skraj$anim delovnim ¢asom in ostala do
upokojitve. Imam podobno izkusnjo kot mnogi — Zivljenje
se mi je po bolezni pozitivno prevrednotilo. Lastna huda
izku$nja mi je koristila pri psiholoSkem delu — l[judje so mi
bolj verjeli, ker sem imela lastne izku$nje. Mnoge stvari
me ne vznemirjajo ve¢ in vsak dan sem hvalezna za Se en
podarjeni dan ... Menim, da sem dolZzna pomagati tistim,
ki to potrebujejo, da si lahko pomagajo sami, ker si mora
pravzaprav vsak sam pomagati.

Izkusnje drugih in kaj vemo

Porocanje o nestetih zgodbah ljudi, ki sem jih spoznala in
so premagali raka ali pa umrli, bi dale¢ presegel okvir in
moznosti mojega sporocila. Naj opiSem samo en primer:
moja teta je prebolela dve rakavi bolezni (kozni rak in
rak dojke), po obeh je Se leta normalno Zivela, pri tretjem
(tumorju na secevodu) pa zdravljenje ni bilo uspesno.
Zelela je domov v Maribor. Sama si je dozirala analgezijo,
dvakrat dnevno je priSla patronazna sestra, sorodniki so se
organizirali za vsakdanjo pomo¢. Bila je zadovoljna in je
mirno zaspala.

Za umirajoce ljudi ni poskrbljeno in mnoge misel na to,
kako bodo ostali brez pomoc¢i in nemocni, vznemirja
enako kot smrt. Nesprejemljivo je krajSanje bolnini¢ne
oskrbe, ne da bi poskrbeti za alternativho pomoc¢ na
terenu, zlasti za paliativno oskrbo, ki je veliko ve¢ kot
le nega telesa.

Zelo pomemben del celostne rehabilitacije je ponovno vklju-
cevanje na delovno mesto. Iz razgovorov (izku$nje imam
predvsem z bolnicami) ugotavljam, da je to problem mlajSe
populacije bolnic, ki ne morejo in ne Zelijo v pokoj. je tako
eksisten¢ni kakor tudi duSevni problem. Pogosto navajajo
tri sklope ovir, ki jih najbolj bolece obcutijo zlasti tedaj, ko
so zaradi bolezni nemocne in zaskrbljene:

* Nekorekten odnos posameznih ¢lanov invalidske komisije;
njihova nepripravljenost, da bi posameznika poslusali, in
povsem brezc¢utna obravnava:

* Delodajal¢eva prizadevanja za premestitev na drugo
delovno mesto, ki je praviloma slabSe placano in telesno
ali duSevno zahtevnejse;

* Predsodki med sodelavci, ki Se vedno obstajajo, zlasti
tiho ocenjevanje, ali bo§ umrl, bojijo se celo okuzbe z
rakom. Ljudem mnogokrat manjka védenje, kako se
normalno obnaSati do bolnikov z rakom. Tako strah pri
sodelavcih veckrat pripelje do tega, da se izogibajo stikov
z bolnikom po prebolelem raku, in vodi v nepristno
varovalno obnaSanje, ki je za bolnika neprijetno in
bolece.




Tudi tuji viri navajajo malo usmerjene pomoci v celostno
rehabilitacijo po kon¢anem zdravljenju. Do neke mere
privzemajo pri nas to skrb zdruZenja bolnikov. ki omogo-
¢ajo individualna sre¢anja. psiholoSko podporne programe.
Sportno-rekreativna udejstvovanja. predavanja ter oskrbo s
poljudno-strokovno literaturo. V medsebojnih razgovorih si
izmenjavamo izkuSnje o reSevanju vsakdanjih problemov.
Zal, bolniki pogosto ob odhodu iz ustanov niso zadostno
obvesceni o teh moZnostih.

Na podrocju celostne rehabilitacije se ne moremo izogniti
komplementarni medicini. DuSevno ranjen bolnik z rakom
13¢e vse vrste pomoci. tudi nekonvencionalne. Dajo mu obcu-
tek. da lahko naredi nekaj zase. Dolocene terapije blazijo
bolecine, bolj$ajo sploSno zdravstveno stanje. predvsem pa
bolniku, ki je v stiski. duSevno pomagajo Ziveti. Zelo lahko
pa bolnik postane plen prevarantov. saj smo ljudje obicaj-
no. ko smo v hudih tezavah. ki ogroZajo naSe Zivljenje in
jih nismo sposobni obvladovati z obicajnimi strategijami,
nagnjeni k magi¢nim, ¢udeznim reSitvam. Tudi tu bi bilo zelo
koristno in nujno potrebno vzpostaviti dialog med bolnikom,
uradnim zdravstvom in alternativno medicino. Ce imajo
bolniki tezave celo s tem, kako vpraSati zdravnika o svoji
bolezni, je razumljivo, da do razgovora o tej temi. ki se ne
sme kriti¢no obravnavati (‘tabu’ temi). pride Se redkeje.

ZAKLJUCEK

Rak z napredovanjem medicinske znanosti postaja vse bolj
ozdravljiva kroni¢na bolezen. Vse ve¢ ljudi, ki so preboleli
rakavo bolezen, se vraca v svoje delovno in socialno okolje.
Vedenje o bolezni je vse vecje. Bolniki Zelijo biti podrobno
seznanjeni s svojo boleznijo. Zelijo soodlo¢ati pri izbiri
zdravljenjain biti seznanjeni z njegovimi posledicami. Danes
bolniki niso ve¢ zadovoljni samo s tem, da prezivijo. Svoje
Zivljenje po raku Zelijo Ziveti ¢im bolj kakovostno. zato je
za njih celostna rehabilitacija klju¢nega pomena. Tega bi se
morale zavedati vse institucije, ki se ukvarjajo z bolniki z
rakom. Kar najboljSe zdravljenje bolnika z rakom danes ne
sme biti samo zdravljenje bolezni, ampak mora biti usmerje-
no v razumevanje, sprejemanje in v bolnikova pri¢akovanja.
To pa zagotavlja le multidisciplinarni pristop. kjer sodelujejo
poleg medicinskih strokovnjakov — onkologov — tudi spe-
cialisti. ki nudijo bolniku in njegovi druzini Ze od samega
zacetka psihosocialno podporo.
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Za kakovostno Zivljenje bolnikov z rakom pa je poleg dobre-
ga zdravljenja in psihosocialne podpore strokovnjakov Se
kako pomembno srecevanje z ljudmi. ki so se morali sami
spopasti z rakom in se zdruzZujejo v organizacije. ki opogum-
ljajo in spremljajo bolnike na ovinkasti poti do ozdravljenja.
Na Zalost zdravstveni sistemi njihovega dela Se vedno ne
upoStevajo dovolj in ga ne izkoristijo za sodelovanje pri
kakovostnej3i oskrbi bolnikov z rakom.

Kako je urejena celostna rehabilitacija bolnikov z rakom v
treh bolnisnicah. ki zdravijo najve¢ bolnikov z rakom. smo
povpraSali s kratkim vpraSalnikom strokovne direktorje.
Odgovore bova predstavili ob predstaviti prispevka.
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