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1 ILLICHOVA KRITIKA
MEDIKALIZACIJE
UMIRANJA

- izguba sposobnosti sprejemanja

smrti in trpljenja kot smiselna
vidika Zivljenja

- obCutek »totalne vojne« proti smrti

na vseh stopnjah Zivljenjskega cik-
lusa

- ohromljena osebna in druZinska
oskrba ter razvrednotenje tradi-
cionalnih obredov umiranja
in smrti

- oblika druzbenega nadzora, pri
katerem je zavrnitev »pacien-

tovstva« umirajocih in ovdovelih

oznacena kot oblika deviacije

Paliativna oskrba je spodbudila medicino k prijaznej$emu spreje-
manju smrti, vendar je v lu¢i medicinskih storitev smrt na splosno
Se vedno nekaj, ¢emur se je treba upirati, to odlagati ali izogibati.
David Hart raziskuje izzive, s katerimi se spopadajo zdravniki pri
usklajevanju tehni¢nih posegov s humanisti¢nim pristopom med
zdravljenjem umirajo¢ih pacientov.

Odprasli smo v prepricanju, da je medikalizacija oznaka za vse
negativne vplive sodobne medicine na Zivljenje in druzbo. Termin
je postal sinonim za poklic, ki posega predale¢: v telo, um in celo
dudo. Njegova uporaba je danes skoraj vedno slabsalna, negativna
in antagonisti¢na. Ko je Ivan Illich leta 1970 podal svojo originalno
kritiko medikalizacije, je poudaril njen poseben vpliv na proces
umiranja v sodobni kulturi in trdil, da je sodobna medicina »kon¢a-

la obdobje naravnega umiranja«. (kvadrat 1) (Illich; 1976)

Vzpon paliativne oskrbe

Toda javna razprava o sredstvih umiranja in o vlogi medicine pri
tem se je zacela Ze pred Illichom. Nastanek terminalne oskrbe in
hospica ter posledi¢no potrditev specialisti¢ne dejavnosti paliativne
medicine so jasen odraz tega.

Zanimanje za izboljsanje oskrbe ob koncu Zivljenja se je zacelo

na obeh stranech Atlantika konec petdesetih let prejsnjega stoletja. V Veliki Britaniji so pozor-
nost usmerili na medicinsko »zapostavljanje« umirajoc¢ih, medtem ko je v ZdruZzenih drzavah
Amerike nastal odpor proti neplodnim postopkom v lu¢i trpljenja in neizogibne smrti.
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Identificiramo lahko stiri inovacije (Clark, 1999: 4, 225-47).
Prvi¢, bili smo pri¢a spremembi literature o oskrbi umirajocih,
od idiosinkrati¢ne anckdote do sistemati¢nega opazovanja in
raziskav. Do zaCetka Sestdesetih let prejinjega stoletja so vodilni
¢lanki v Lancetu in British Medical Journalu izhajali iz omenje-
nih dokazov, na podlagi katerih so na razli¢ne na¢ine zagovarjali
terminalno oskrbo in zlasti odgovarjali na argumente o evtana-
ziji. Drugi¢, pojavil se je pogled na umiranje, ki je spodbujal
koncept dostojanstva in smisla, skupaj z novo odprtostjo do
neozdravljivo bolnih pacientov. Tretji¢, spodbujali so prizadevanje za dejaven namesto pasiven
pristop pri oskrbi umirajocih, pri ¢emer je zdravnikovo fatalisticno vdanost v usodo (»ni¢ ve¢
ne moremo narediti«) zamenjala odlo¢enost najti nove in kreativne nacine za nadaljevanje
oskrbe do konca Zivljenja. Cetrti¢, narascajoce spoznanje o prepletenosti umske in fizi¢ne sti-
ske je ponudilo moznost za bolj utelefen pojem trpljenja in izzvalo dualizem telesa-uma, ki ga
je predvidevala takratna medicinska praksa in kar je Cicely Saunders sijajno povzela v pojmu
»popolna bolec¢ina« (Clark, 1999: 49, 727-36).

Ko je Cicely Saunders, izstopajo¢a inovatorka na tem podroc¢ju, leta 1967 v Sydenhamu
ustanovila hospic St. Christopher, je ta hitro postal navdih za vse druge. V desetih letih je bilo
sprejeto mnenje, da lahko nacela hospica udejanjamo v razli¢nih okoljih: hospicih z zdravni-
$ko oskrbo, domaci in dnevni oskrbi. Podobno so bili ustanovljeni oddelki v bolnisnicah in pod-
porne skupine oblikovani tako, da so prinasali nove zamisli o umiranju v samo sr¢iko medicine.
Pojem »paliativna oskrba« je prvi predlagal kanadski kirurg Balfour Mount (Mount; 1997) leta
1974 in je odraz omenjene $ire usmeritve.

Problemi izravnave

Toda tako kot je paliativna oskrba spodbudila medicino k prijaznejSemu sprejemanju smrti, je
vzporeden razvoj v medicinskem sistemu podvojil napor v nasprotni smeri. Eden izmed vidikov
tega je problem neplodnih postopkov, pri katerih je majhna verjetnost u¢inka ali pa od njih
pacient nima nikakr$ne koristi. Nadaljnji problemi izhajajo iz splosno sprejetega mnenja, da
lahko kljubujemo, odlozimo ali se izognemo kateremukoli vzroku za smrt (Bauman, 1992).

V Veliki Britaniji skoraj Cetrtino vseh postelj v bolnisnicah zasedajo pacienti, ki so v
zadnjem letu Zivljenja (Seale in Cartwright, 1994) in okoli 60 odstotkov vseh ljudi umre v
bolnisnici. Kar 37 odstotkov pacientov, ki jih v britanskih bolnisnicah sprejmejo v intenzivno
nego, umre v Sestih mesecih (Audit Commission, 1999), ra¢un za te pa je bil leta 1999 oce-
njen na priblizno 675 milijonov funtov (961 milijonov $, 1095 milijonov €) in 725 milijonov
s 5-odstotno letno rastjo. Bion in Strunin v odgovoru na moderno epidemijo odpovedi ve¢
organov opazata, da je »umreti na oddelku za intenzivno nego dvakrat draze kot preziveti.«
(Bion, Strunin, 1999: 77, 1-2.) V neki bolni3nici v New Yorku so odkrili, da je v skupini sta-
rejsih pacientov z napredno obliko raka ali demenco skoraj 47 odstotkov teh prejelo invazivno
nepaliativno oskrbo v zadnjih dneh njihovega Zivljenja, 51 odstotkov pacientov z demenco
in 11 odstotkov z rakom je prejelo intravenozno hranjenje po cevki, v ¢asu smrti pa so vsi Se
vedno imeli name3¢ene intravenozne cevke (Ahronheim, Morrison, Baskin, Morris in Meier,

1996: 156, 2094-100).
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Komentatorji pogosto citirane ameriske raziskave SUPPORT
.| so opisali umirajoce paciente kot »ujete v medicinsko pravover-
! je, ki ga poganja lastna logika, manj osredoto¢ena na ¢lovesko
trpljenje in dostojanstvo kot na ohranjanje Zivljenjskih funkcij.«
(Moskowitz in Nelson: 1995, 53-5) Seymour je povzel literaturo
| zadnjih tridesetih let, ki govori o druzbeni izolaciji umirajoc¢ih v
bolnignicah, o nehumanem umiranju in neuspesnem (so)obsto-
ju medicinske tehnologije in dostojnega umiranja (Seymour,
1997). Small se ¢udi, da je neki nemski zdravnik pred kratkim
opisal smrt v bolni§nicah kot nekaj, kar je podobno »industrijski
nesreci« (Fridemann Nauck, osebna komunikacija, 2002).

Sirjenje meja paliativne medicine

Ko se je povecal vpliv ¢edalje bolj tehni¢nih pristopov k oskrbi ob koncu Zivljenja, se je na novo
oblikovana specialisti¢na paliativna oskrba osredotocila na dve razli¢ni problematiki (SMAC,
1992). Prva je mocna Zelja paliativno oskrbo pomakniti viSe po lestvici razvoja bolezni, poiskati
zdruzitev s kurativo in rehabilitacijskimi terapijami ter premaknati Zari§¢e onkraj terminalne
oskrbe. Druga je naras¢ajoce zanimanje za Siritev paliativne oskrbe tudi na tiste, ki nimajo raka —
udejanjiti »paliativno oskrbo za vse«. Zato je nova specialisti¢na dejavnost v krhkem ravnovesju.
Za nekatere je vkljuditev v $irdi sistem bistvena za uspeh, realisti¢en na¢in spopadanja z enoli¢nim
trpljenjem ob koncu Zivljenja pa problem javnega zdravstva. Za druge to oznacuje vstop v tvega-
no fazo novega razvoja, v kateri bodo prvotni ideali postavljeni na preizkusnjo. Posodobljevalci
trdijo, da so specializacija, integracija in razvoj ter organizacija modela prakse, »temeljecega na
dokazu«, klju¢ni za dolgoro¢nost paliativne oskrbe. Spet tretji Zalujejo za izgubljenimi zacetnimi
ideali in obZaljujejo novo poudarjanje fizi¢nih simptomov na ra¢un psihosocialne in duhovne
oskrbe. Na kratko, nekateri trdijo, da temne sile medikalizacije in »rutinizarnosti« prevzemajo
nadzor in da celo domnevni »holizem« paliativine oskrbe pomeni novo, subtilnejso obliko nadzo-
ra umirajoc¢ih in ovdovelih ljudi v sodobni druzbi (Clark in Seymour, 1999).

Toda zdi se, da v tisku, na konferencah in vsakodnevnem klini¢nem delu celo speciali-
stom s podrocja paliativne oskrbe manjkata jasnost in samozavest pri natan¢nem definiranju,
kaj po¢no in kako se njihovo delo razlikuje od preostalega dela v zdravstvu. Problem delno
predstavlja podro¢je, ki se »nanasa bolj na pacientovo stanje kot na njegovo patologijo«. (Doyle,
1993: 7, 253-55) Paliativna medicina ima torej nekatere pristne znake postmoderne speciali-
sti¢ne dejavnosti (Mathers in Rowland, 1997: 177-79.): manjka ji dolo¢ena bolezen, telesni
organ ali zivljenjsko obdobje, ki bi ga imela za svojega. Zato jo privla¢i model, ki presega proces
bolezni, njeno enotnost pa vzpostavlja kakovost zivljenjskih ciljev.

Toda prevzem »kakovosti Zivljenja« za cilj paliativne oskrbe zakriva Stevilne probleme, ki
so strukturne, ekonomske in druzbene narave in leZijo onkraj neposrednega vpliva klini¢ne
medicine (Clinch, Dudgeon in Schipper: 1998). Zato se zdi, da je pomo¢ pri trpljenju in ne
toliko v kakovosti Zivljenja, bolj realisticen cilj paliativne oskrbe in hkrati v skladu s $irsimi cilji
medicine ter lahko pomaga nagovoriti problem brezplodnih in 3tevilnih postopkov. Toda to
zbuja strahove pred predajo medicinskemu modelu, ki vidi trpljenje le kot problem, ki ga je
treba premagati in na podlagi katerega specialisti paliativne oskrbe postanejo zgolj simptologi
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$e ene specialisti¢ne dejavnosti (Kearney, 1992: 6, 39-46). Kajti
ko se razvije specializacija, njen medicinski del tezi k usmer- | 2 ELEMENTI »DOBRE SMRTI«

janju pozornosti na bole¢ino in upravljanje simptoma kot niz V SODOBNI ZAHODNI DRUZBI
povezanih problemov pri laj$anju trpljenja. V tem moramo

morda videti obremenilni dokaz za odpor do medikalizacije. | - smrt, osvobojena bolecine

Vendar lahko ravno na tem biomedicinskem podro¢ju palia- | - odprto priznanje neizogibnosti smrti
tivne oskrbe najdemo izmerljive in presenetljive uspehe laj- | - smrt doma, v druZinskem krogu in

$anja trpljenja in tehnologije nadzora simptomov. Na primer, | S prijatelji

nedavna raziskava kaZe, da je na oddelku za paliativno oskrbo |- »ozave§<::.etna« smrt, v kaFer‘i.
neke avstralske izobrazevalne bolnisnice 81 odstotkov posegov | € razresijo osebni konflikti in
temeljilo na izsledkih naklju¢no nadzorovanih poskusov, dru- nedokoncane zadeve

gih poskusov in na prepri¢ljivih neeksperimentalnih dokazih; | smrt kot osebna rast

toda od 24 navedenih problemov so bili vsi fizi¢ne, z izjemo | smrt v skladu z osebno preferenco
dveh (depresija in delirij), ki sta bila psihosocialne in duhovne
narave (Good in Stafford, 2001: 15, 493-98). Ni ¢udno, da

nekateri omenjeno analizo in upravljanje simptomov uvri¢ajo

in na nacin, ki odseva posamezniko-
vo osebnost

v samo sréiko specialisti¢ne dejavnosti. (Ahmedzai, 1997)

Kdo Zeli dobro smrt?

Od zacetka je bil cilj paliativne medicine »dobra smrt« (kvadrat 2). Toda premik od »terminalne«
k »paliativni« oskrbi opus¢a poudarek na dobri smrti, ki ima sedaj oslabljeno vlogo v diskurzu o
bole¢ini in upravljanju simptoma (Biswas; 1993: 135). Vklju€evanje paliativne oskrbe v osrednje
funkcije zdravstvenega sistema pomeni vec¢jo osredoto¢enost na Ziveco in ne na umirajo¢o popu-
lacijo. Premik »navzgor« k zgodnjim fazam razvoja bolezni — in vklju¢enost kroni¢nih, Zivljenjsko
omejujocih pogojev — spodbuja retoriko kakovosti Zivljenja (nas)proti dobri smrti. Iz italijanske
raziskave o kakovosti Zivljenja in rezultatih paliativne oskrbe razberemo naslednje: »Umiranje
med obdobjem raziskave je moc¢an indikator pacientov, ki so vstopili v postopek paliativne oskrbe
v zelo slabem zdravstvenem stanju. Pri¢akovali in opazili smo najslabsi rezultat (kakovosti Zivlje-
nja) te vrste pacientov.« (Paci, Miccinesi, Toscani, Tamburini, Brunelli, Constantini et al., 2001:
179-88) Avtorjem lahko oprostimo implikacijo, da so bolniki nekje naredili napako.

Ali je to dokaz o medikalizaciji smrti? Delno je. Kar vidimo, je, paradoksalno, medikalizacija
paliativne oskrbe, specialisti¢ne dejavnosti, ki odpira prostor nekje med upanjem o ozdravitvi in
sprejmanjem smrti. Pri svojem pocetju odgovarja na klasi¢ne Zelje »pacientov« v sodobni kul-
turi, v kateri se ne bojimo toliko stanja smrti kot procesa umiranja. V tem smislu je primerne;jsi
pogled na medikalizacijo kot pri¢akovan in ne naklju¢en, rezultat rasti paliativne oskrbe, zlasti
v angleskem kontekstu, v katerem so medicinski pionirji klju¢ni za njeno zgodovino.

Sklep

Kaksno lu¢ mece slednje na prvotno kritiko medikalizacije umiranja? Ko je Illich sredi sedem-
desetih pisal, je obstajal veliko bolj unitaren in optimisti¢en pogled na medicino kot danes, kar
je bilo tudi podlaga za njegovo kritiko. Sodobni medicinski sistem je danes prezet z dvomom,
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skepticizmom in nezaupanjem glede strokovnih zahtev. Po svoje je njegov argument zmagal.
Medicina je postala bolj razdrobljena in $e bolj razdeljena na specialisti¢na podrodja. Je v tem
kontekstu paliativna oskrba pripomogla k medikalizaciji smrti kljub njeni zgodnji nameri?
Odgovor je verjetno pritrdilen; toda zaradi tega bolje nadzorujemo bole¢ino in drugo fizi¢no
trpljenje nekaterih pacientov. Slednje je neprimerno obravnavati kot primer medicinskega
imperializma ali sveta, ki smo ga izgubili. Izziv, s katerim se danes sre¢ujejo paliativni zdravni-
ki, ni ni¢ drugacen kot za druge zdravnike na drugih podro¢jih medicine: kako uskladiti velika
pri¢akovanja tehni¢ne usposobljenosti s pozivi k humanisti¢ni in eti¢ni usmeritvi, za katero v
vedini niso bili izbrani in so le delno izobraZeni.

ZAKLJUENI KOSCEK

Izbrati manjse zlo

Posledice nepretrgane modernisticne dekonstrukcije umrljivosti so nas pripeljale v sedanjo postmoderni-
sticno brezizhodnost, v kateri morajo pacienti izbrati manjSe zlo: pista medicinske tehnologije ventilatorjev,
operacij in transplantacijskih organov, ki lahko v neskonc¢nost ohranjajo telesa pri Zivljenju, in — kot da ne bi
bila ta napoved Ze dovol; strasljiva — razumljiv, vendar lahkomiselen javni vik in krik glede zdravnika, ki je
pomagal pri samomoru kot edini alternativi necastni zdravnikovi pomoci pri trpljenju. Morris, D. B. (1988)

Prevod Katarina Majerhold
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