ZAGOVORNISTVO BOLNIKOV V HOSPICU

Tatjana Zargi, predsednica

Zagovornik je po slovarju slovenskega knjiznega jezika tisti, ki govori komu v
korist; kdor dokazuje pravilnost Cesa, kar se zanikuje, ne priznava; je zagovor-
nik lovekovih pravic in svobosé&in. Med ¢lovekove svobosc¢ine spada v skupi-
ni socialno-ekonomskih pravic tudi pravica do zdravja in socialnega varstva.

Celostna oskrba uporabnikov v hospicu temelji na osebnem odnosu, soéutni
obravnavi in $e posebej na spostovanju bolnikovih vrednot. Ob vstopanju v
intimni svet posameznikov se v partnerskem odnosu poleg fizi¢nih tezav bol-
nikov sreéujemo z njihovim ¢ustvenim, socialnim in duhovnim dozivljanjem.
Individualna obravnava, aktivno sodelovanje bolnika pri naCrtovanju in izva-
janju zdravljenja in zdravstvene nege, spostovanje zasebnosti in dostojanstva
so podlaga za partnerski odnos bolnika in njegovih strokovnih spremljevalcev.

Poleg profesionalne etike se o kljuénih stvareh za bolnika odlo¢amo na osnovi
lastne moralne drze, prepri¢anj in vrednot. V poslanstvu hospica v okviru
paliativne oskrbe pa je pri zagovornidtvu e posebej kljucen preobrat iz lastnih
prepri¢anj na tista, ki jih ima bolnik, in za katera se premalokrat potrudimo, da
bi jih prepoznali in spoStovali.

Pojem »avtonomije bolnika« pomeni samoodloCanje — pravica do neodvisne
odlo¢itve bolnika, ki ni vedno v skiadu z odlogitvijo tistih, ki zanj skrbijo. Gre
za sposobnost posameznika nadzirati svoje lastno Zivijenje in usodo glede na
svoje prepri¢anje in Zelje. Zadeva privolitev in soglasje posameznika glede
zdravljenja, posameznih ukrepov, posegov oziroma njihovo prekinitev in moz-
nost imenovanja pooblas¢ene osebe, ki bo v primeru bolnikove nezmoznosti
{umske ali telesne) zastopala njegovo vnaprejs$njo voljo. Odlogitve o kakrsni
koli privolitvi so tesno povezane z informiranjem bolnika, ki naj mu bo podano
razumljivo in soéutno na podlagi resnice, in informiranjem svojcev, kadar in
komur bolnik sam dovoli.

Te pravice dolo¢ajo priznane listine Svetovne zdravstvene organizacije,
Evropska konvencija o Clovekovih pravicah, pri nas pa Zakon o zdravstveni
dejavnosti v RS, Poklicni kodeksi zdravstvenih delavcev in pred kratkim spre-
jeti Zakon o pravicah pacientov.

Tako zagovorni$tvo Zelimo osvetliti z vec plati: z bolnikove, s plati njegovih
svojcev in spremijevalcev - strokovnih delavcev.

Bolnike, ki so na robu Zivijenja, Zelimo spodbuditi, da svoje potrebe in Zelje
izrazijo tako, da jih zaupajo svojim bliznjim ali strokovnemu osebju, ali pa jih
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zapisejo, kar velja kot dokument, ki ga lahko poimenujemo »Moja vnaprej$nja
volja, Izjava o poslednji volji« in podobno. V tem dokumentu, ki se v tujini
uporablja kot neke vrste obrazec, bolnik poleg svojih Zelja lahko tudi imenuje
osebo, ki jo pooblasCa, da odlo¢a v njegovo dobro, e sam tega ne bi mogel
ve¢ storiti ali izraziti. Tiskani obrazec je morda manj primeren, ker lahko ome-
juje ali zavaja posameznika. Priporo¢amo, da oseba raje sama napise svojo
poslednjo voljo, ki jo je mogoce kadar koli spremeniti ali preklicati. Tak doku-
ment podpisejo bolnik in osebe, ki jih je v dokumentu navedel kot svoje
zastopnike. Kljub napisanemu pa velja, da se bolniku vedno zagotovi ustrez-
na nega in laj8anje fiziénega trplienja, ne glede na to, kje je. Dokument naj se
hrani skupaj z drugimi osebnimi listinami.

Veliko laze se odvijata Zivijenje in proces sprejemanja stanja, ¢e bolnik aktivno
sodeluje pri lajSanju tegob, odloéitvah o uvedbi ali opus¢anju posameznih
postopkov zdravljenja in mnogih drugih odloditvah, ki z medicino nimajo
opraviti, so pa pogosto odlocilne v zadnjem obdobju Zivljenja. Najveckrat bol-
niki teZko spregovorijo o svojih »poslednjih zeljah«, bodisi o tem, kje bi Zeleli
preziveti zadnje dni Zivljenja, kaksno slovo si Zelijo ali kje in kako naj bi bili
pokopani. Osebje hospica lahko pripomore, da se taki pogovori zgodijo. Za-
vedamo se, da vsi ljudje nimajo moc¢i in poguma, da take Zelje izrazijo. Opa-
Zamo pa, da ob slutnji, da zmanjkuje ¢asa, sami najdejo pogum, a je zal okoli-
ca tista, ki take diskusije onemogo&a zaradi lastnih strahov pred slovesom in
smrtjo. Tako Cloveka lahko podpiramo ob njegovi Zivljenjski inventuri, iskanju
smisla obstoja in tanko&utni povezavi z bliznjimi, saj taka analiza najveckrat
potrjuje vrednost bolnikove Zivljenjske poti.

BliZnji, ki niso vedno najozji svoici, so praviloma vedno vkljudeni v obravna-
vo, razen kadar tega ne Zelijo. V praksi opazamo, da prav oni potrebujejo veé
opore kot bolnik sam. Razlag za razumevanje tezav bliznjih in svojcev je vel.
Gre za njihov odnos do sooc¢anja s stisko in minljivostjo, za stike, ki jih imajo z
umirajocim, ker so prepleteni z dolgotrajnim druzinskim dogajanjem, in za
informacije, ki so jih dobili od bolnika in zdravstvene sluzbe. Bolnik sam svoj-
cev najveckrat noCe omejevati v njihovih obveznostih in dnevnih aktivnostih,
ker jim ne zeli biti v breme. Ob zdravnikovih informacijah glede resnosti ali kot
veCkrat reCejo »brezupnosti« stanja, so nemalokrat $okirani, ne razumejo
povedanega. V bojazni, da ne bi izvedeli 3e kaj hujSega, ne upajo vprasati za
podrobnejSe informacije, ali pa so jezni na zdravnike, ker njihovega bliZznjega
ni mogoce ved zdraviti in so tako izgubili upanje. V takem stanju so prestraseni
in zmedeni. Negovalnemu osebju v ustanovah so svojci najveckrat v breme,
ker se osebje ne zaveda, da je sodelovanje svojcev velikokrat kljuénega po-
mena za potek dogajanja, kar pa zahteva ustrezno ravnanje, znanje, ¢as in
prostor.

V hospicu je Ze pristop k svojcem drugaden, ker glede na potrebe navadno
sami pokli¢ejo oziroma jih ob vstopu bolnika v obravnavo nase osebje poisce.
Informiramo jih o virih pomodi in pravicah zdravstvenega in socialnega varst-
va, obenem pa prepoznavamo, kako oni dozZivljajo stisko in spremenjen
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dnevni ritem ob hudo bolnem svojcu. Prvi stiki so s tistimi bliznjimi ali svojci,
ki so kijucni za oskrbo bolnika, pozneje, ob prepoznavanju povezav v druzini,
pa se sreCujemo tudi z drugimi. Potrebe in Zelje svojcev so velikokrat Cisto
drugacne kot bolnikove, zato skuSamo s pogovori najti skupni jezik, da bo
bolniku lazje, obenem pa bo spos$tovano nacelo zagovornistva. Ob tem mis-
lim na Stevilne eticne dileme, ki se ti¢ejo nadaljevanja specifiénega zdravljen-
ja, morebitne hospitalizacije, ozivljanja, silienja s hrano in pijaco proti bolnikovi
volji ... Svojci si velikokrat ne upajo spregovoriti o »tezkih« stvareh, o bremenu
odgovornosti, medsebojnih Eustvenih vezeh, $e teZe pa spregovorijo o more-
bitnih zamerah, ki tezijo vest njim in bolniku. Za lazji razgovor se z njimi dogov-
orimo za sre€anje — »druzinsko konferenco« na sedezu drudtva, kjer so pogo-
ji za intimen razgovor primernejsi kot na njinovem domu ob bolniku. Tako pre-
poznavamo druzinsko dinamiko, bolnikovim svojcem damo mozZnost, da
spregovorijo o svoji stiski. Razumevanje svojcev nam pomaga pri skupnem
nacrtovanju oskrbe, v katero so aktivno vkijuceni, saj z bolnim Zivi in »umira«
vsa druzina in je v tem Casu mocéno poruseno njihovo Eustveno ravnoteZje.
Cas bliznje smrti nekoga v druZini je za vse &lane priloznost zavedanja o Zivije-
nju in umiranju, $e posebno pa priloznost za pristen stik s tistim, ki se poslav-
lia. Od posameznika je odvisno, ali se bo pogreznil v strahove pred izgubo ali
pa bo ta ¢as bogato obdobje globokega razumevanja, priznanja in ljubezni.
Spomnim se hé&ere, ki ji je umiral oce, na katerega je bila zelo navezana. Po
njegovi smrti mi je rekla: »Ce ne bi bilo vas, bi ga dala v dom starej&ih in odpo-
tovala nekam dale¢, samo da ga ne bi videla trpeti. Tako pa so bili njegovi zad-
nji dnevi zame najbogatejsi v Zivljenju. Veliko me je naucil celo na svoji smrini
postelji.«

Osebje hospica s svojo prisotnostjo, informiranjem, razumevanjem in liter-
aturo pripravija svojce na smrt bliznjega. Kadar je to sodelovanje uspesno,
opazamo, da je za njih Cas Zalovanja precej lazji, obenem pa imajo moznost,
da se z nami druzijo tudi v obdobju Zalovanja.

Spremljevalci, zlasti zdravstveno osebje, so v oskrbi umirajoéih pogosto v
krizi in se Cutijo nemocne, ko spoznajo, da pri bolniku ni ve¢ mogode ustaviti
razvoja bolezni. Izgubijo cilj svojega dela ~ ozdravitev bolnih. Premalo so
pripravljeni na osebni stik z bolnikom, niso ves&i prepoznavanja bolnikovih
potreb, ker so naravnani na delovanje, katerega cilj je le ozdravitev, ob umira-
jo¢ih pa se srecajo z lastnimi strahovi pred umiranjem in smrtjo, zato se raje
»umaknejo« v profesionalno viogo, v kateri le izpolnjujejo narocila odgovornih.
To onemogoca pristen stik z bolnikom in svojci, zato je klju¢na povezava bol-
nika in svojcev s celotnim timom, torej z vsemi, ki oskrbujejo umirajo¢ega bol-
nika, ne glede na to, ali je ta v ustanovi ali doma.

Strokovni delavci so ob umirajotem pogosto postavljeni pred Steviine etiGne
odlocitve, ki bi jih morali dore¢i z bolnikom in svojci, a se to ne zgodi, ker
odlogajo le po strokovnem kodeksu, svoji vesti in lastnih ¢ustvih, najveckrat
brez sodelovanja tistega za &igar zivijenje gre, saj je tudi njim teZko spregov-
oriti o bliznjem koncu Zivljenja, predvsem pa pokazati lastna ¢ustva pred bol-
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nikom ali svojci. Izkusénje kaZejo, da so teZke odlocitve prav zato tako tezke,
ker jih sprejemajo sami in se pri tem ne zavedamo, da ima vsak &lovek pravi-
co soodlocati o sebi, tudi kadar je v zdravstvenih ustanovah, torej v
zdravnikih rokah. Pravice umirajoCih naj bi bile poleg eti¢nih in zakonskih
dolodil vodilo delovanja strokovnega osebja ob bolnikih in svojcih. Tu seZzemo
na podrodje tenkodutnosti poklica. Pogovori o tako intimnih, odlo€ilnih in
osebnih stvareh se ne morejo odvijati samo strokovno. Potrebna je vkljulitev
»spremljevalca« z vso predanostjo, sodutjem in posluhom za ¢&loveka, ki se
mu Cas izteka, prisluhniti temu, kar dozivlja umiragjodi, in ga sprejeti kot
socloveka, ne le kot nekoga, ki je na$ bolnik. Ob takem odnosu, ki preseze
samo strogo profesionalnost, lahko zaCutimo hvaleznost za to, kar nam je bilo
dano doziveti. Upostevanje svojcev je zahtevno delo, a s poglobljenim sode-
lovanjem nam lahko olaj8ajo delo z umirajogim in niso le ovira pri vsakdanjem
procesu dela in obravnavi bolnika.

S socéutjem, sprejemanjem in upoStevanjem vseh delamo v korist uporabnikov
in oskrbovalcev.

Kot predstavniki civilne druZbe si bomo $e vnaprej prizadevali za zagovor-
nidtvo ¢lovekovih pravic, na katerem sloni bistvo delovanja hospica. S svojim
delom Zelimo vplivati na zavedanje ljudi o minljivosti, spo3tovanju Cloveka,
njegovih pravic in dostojanstva.
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