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ZAGOVORNISTVO V ZDRAVSTVENI NEGI
S POUDARKOM NA PALIATIVNI OSKRBI PACIENTOV
Z RAKOM

ADVOCACY IN NURSING CARE IN THE LIGHT OF PALLIATIVE CARE OF CANCER
PATIENTS

Katarina Lokar

KLJUCNE BESEDE: zagovornistvo pacientov; zdravstvena
nega; paliativna oskrba

Izvlecek — Pri paliativnem zdravijenju bolnikov z rakom je
kvaliteta sprejemanja odlocitev bistvenega pomena. Ko so
pacientu ponujene invazivne oblike zdravljenja, se mora odlo-
Cati med koristmi zdravljenja, sopojavi zdravljenja in kvali-
teto Zivljenja. Ravno zaradi nastetih razlogov je nemogoce
prezreti zelo pomembne in potrebne vioge medicinske sestre
kot zagovornice pacientov.

Zagovornistvo opravljajo Stevilne profesionalne in prosto-
voljne skupine, ki delujejo znotraj ali zunaj sistema zdrav-
stvenega varstva. Vsi ti zagovorniki imajo jasno definirano
vlogo. V nasprotju z jasno definirano vlogo zagovornistva
pri omenjenih skupinah so pomen in modeli zagovornistva v
zdravstveni negi nejasni, vsem modelom pa je skupno, da
temeljijo na osebni avtonomiji.

Teoretiki, ucitelji in praktiki v zdravstveni negi promovirajo
medicinsko sestro kot »idealno« zagovornico pacientov. Raz-
logi so sledeci: zagovornistvo pacientov je tradicionalna vio-
ga za medicinsko sestro, medicinske sestre imajo najboljse
mesto znotraj zdravstvenega tima za delovanje v vlogi zago-
vornika pacientov, medicinske sestre znajo zagovarjati paci-
ente ter medicinske sestre in pacienti so lahko partnerji v
zagovornistvu. A Ceprav si morda profesija zdravstvene ne-
ge to vlogo formalno pripisuje, potrebuje medicinska sestra
za delovanje v vlogi zagovornika in za bodoci karierni raz-
voj te vloge podporo javnosti in zakonodaje. Do takrat pa bo
zagovornistvo zanjo predstavljalo tvegano poklicno pot.

Uvod

Termin »zagovorni$tvo« izvira iz latinske besede
advocatus, »nekdo, ki je poklican, da poda dokaze«
(Gates, 1995). Slovar slovenskega knjiZnega jezika
(Institut za slovenski jezik Frana RamovSa ZRC SA-
ZU in avtorji, 1996) definira zagovornika kot neko-
ga, ki »govori komu v korist«, »ki dokazuje pravil-
nost Cesa, kar se zanikuje, ne priznava«, »ki z zago-
varjanjem vpliva na kaj«. Koncept zagovornistva iz-
haja iz prava, kjer je zagovornik opisan kot pravnik,
ki ga klient vpraSa za nasvet, preden primer pride na
sodis¢e (Woodrow, 1997 cit. po Hewitt, 2002).
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care

Abstract — In palliative care of cancer patients, the quality of
decision taking is of utmost importance. When the patient is
presented with invasive treatment methods, he has to choose
among treatment benefits, side effects of the treatment and
quality of life. Because of all these reasons it is impossible to
overlook important and necessary role of the nurse as a
patient’s advocate.

Advocacy is carried out by several professional and volun-
tary groups working inside or outside the system of health
care. The roles of advocates are clearly defined. In compari-
son with all the other models of advocacy the meaning and
model of advocacy in nursing care are not clear, while the
characteristic of all models is personal autonomy/
Theoreticians, teachers and practitioners of nursing care pro-
mote nurse as an “ideal” patient advocate. The reasons for
it are the following: advocacy of patients is a traditional role
of a nurse, nurses occupy the best position inside the health
team to carry out advocacy, nurses can act as patients’
advocates and patients can assume a partner role. However,
regardless of the fact that the profession of nursing care
traditionally accepts this role, for a nurse to perform the role
of a patient’s advocate and to pursue this career, public and
legal support is required. Until then, advocacy will repre-
sent a risky career direction.

Strokovni izraz »zagovorniStvo« se pojavlja v lite-
raturi s podrocja zdravstvene nege Ze vec kot 20 let
(Hewitt, 2002; Mallik, 1997). V 70-ih letih je Interna-
tional Council of Nurses (ICN) vkljucil zagovornist-
vo medicinske sestre v svoj Kodeks etike (Mallik,
McHale, 1995). Zagovorni$tvo pacientovih pravic lah-
ko najdemo tudi v drugem nacelu Kodeksa etike me-
dicinskih sester in zdravstvenih tehnikov Slovenije
(Zbornica-Zveza, 2005). Stevilni prispevki v literatu-
ri si prizadevajo opredeliti in zaobjeti zagovorniStvo
pacientov kot vlogo medicinske sestre, hkrati pa so v
literaturi izraZeni tudi pomisleki o primernosti medi-
cinske sestre, da nastopa v vlogi zagovornika pacien-
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tov (Allmark, Klarzynski, 1992 cit. po Baldwin, 2003;
Copp, 1986; Walsh, 1985). Vecina literature na temo
zagovorni§tva je filozofske narave in ponuja malo
prakti¢nih vodil, kako naj medicinska sestra v praksi
prevzame vlogo zagovornika, empiri¢ni prikazi pa so
redki (Hewitt, 2002).

Razlogi za razvoj zagovorniStva pacientov

V literaturi je podanih kar nekaj razlogov za to, za-
kaj je priSlo do razvoja zagovorniStva pacientov. Eden
od razlogov je poznana ranljivost pacienta nasproti
mocnemu institucijskemu kolesju zdravstvenega si-
stema (Copp, 1986). Zdravstveni delavci pri obrav-
navi bolnika uporabljajo obliko dobrohotnega pater-
nalizma, ki kljub najboljSim namenom Se vedno ome-
Juje pacientovo pravico do samoodlo¢anja (Tuxhill,
1994 cit. po Hewitt, 2002). Stevilni avtorji so prepo-
znali sposobnost medicine za omejevanje avtonomije
ljudi z birokracijo ter z znanstvenim strokovnim zna-
njem in tehnologijo (Illich, 1977; Weber, 1978; Ken-
nedy, 1983; Parsons, 1994 cit. po Hewitt, 2002). Paci-
ent ob vstopu v bolniSnico oziroma v zdravstveni si-
stem izkusi izgubo nadzora nad svojim Zivljenjem (Se-
ligman, 1975 cit. po Hewitt, 2002) ter izgubo identi-
tete in iniciative (Morrison, 1994 cit. po Hewitt, 2002).
Hospitalizacija »odstrani« posameznika iz druZine in
naravnega podpornega okolja, ki mu ga druzina daje.
Pacient se sreca s tujim okoljem in s skrbmi poveza-
nimi z boleznijo. Poleg ranljivosti se srecuje e s kon-
flikti in situacijami, ki od njega zahtevajo doloCene
odlocitve. Zdravnik, ki ga zdravi je vseveden, a ne daje
dovolj informacij in za pacienta se zane proces »pri-
ucene nemoci«, ki ga pripelje do stanja, ko ni ve¢ zmo-
Zen zagovarjati sebe (Hewitt, 2002).

Pogled na pacienta kot na nemocnega udeleZenca
v lastni oskrbi je mocan razlog za prepoznavanje po-
trebe po zagovorniStvu (Hewitt, 2002). Vendar pa so
nekateri avtorji pripisali poziv k zagovorniStvu spo-
znanju, da pacient ni nemocen, ampak mocan udele-
Zenec v sistemu zdravstvenega varstva. V 80-ih letih
je prepricanje v vsevednost in dobrohotnost medici-
ne pricelo upadati (Starr, 1982 cit. po Hewitt, 2002).
Pacient je postal potrosnik, ki je bil obvescen o zdrav-
stvenih dogajanjih in je imel pravico podvomiti v pra-
vilnost svojega zdravljenja. O pravicah in dolZnostih
v zdravstvu se je tudi s pomocjo medijev zacelo jav-
no razpravljati, povecal pa se je tudi pritisk na zdrav-
stvene delavce, da zagotovijo dobro informiranost pa-
cientov. (Hewitt, 2002)

Modeli zagovornistva pacientov

ZagovorniStvo opravljajo Stevilne profesionalne in
prostovoljne skupine, ki delujejo znotraj ali zunaj si-
stema zdravstvenega varstva. Vsi ti zagovorniki ima-
jo jasno opredeljeno vlogo (Mallik, 1998).

Prostovoljni model zagovornistva

Prostovoljne modele zagovorni$tva so razvili z na-
menom podpore najbolj ranljivim ljudem v druzbi in
so bili odziv na neprimerno zagotavljanje storitev za
posebne zdravstvene potrebe (Sang, O’Brien, 1982;
Butler et al., 1988 cit. po Mallik, 1997). V ospredju so
bile potrebe dusevnih bolnikov in prizadetih, v zad-
njem casu pa so izpostavljene tudi potrebe starostni-
kov in etni¢nih manjSin. Znotraj prostovoljnega mo-
dela zagovorniStva obstajajo Stevilne oblike zagovor-
niStva: drzavljansko zagovorniStvo, samozagovorni-
Ske skupine, politicno zagovornistvo, skupine za po-
mo¢ potroSnikom. Glavna znacilnost prostovoljnih
modelov zagovorniStva je, da delujejo neodvisno od
sistemov zdravstvenega varstva (Mallik, 1997).

Profesionalni model zagovornistva

Profesionalni model zagovorniStva pacientov v obli-
ki »predstavnika« pacientov je postal razSirjen v bol-
niSnicah ZDA v zacetku 70-ih let (Mailick, 1984, cit.
po Mallik, 1997). Razvil se je iz potroSniskega giba-
nja, ki je odsevalo naraScajoCe zahteve ameriske jav-
nosti po uresni¢evanju njenih pravic (Starr, 1982 cit.
po Hewitt, 2002). Do podobnega pojava je zdaj prislo
tudi v drugih drzavah (Mclver, 1994 cit. po Mallik,
1997).

Modeli zagovornistva v zdravstveni negi

V nasprotju z jasno opredeljeno vlogo zagovornist-
va pri zgoraj omenjenih skupinah, so pomen in mode-
li zagovorniStva v zdravstveni negi nejasni (Mallik,
1998). Filozofski model zagovorni§tva izhaja iz filo-
zofskega pristopa k zdravstveni oskrbi in vidi cilj de-
lovanja zdravstvene nege v doseganju blaginje ljudi.
Medicinska sestra zaradi svoje neposredne, nepresta-
ne, intimne skrbi za ¢loveka razvije o njem edinstve-
no vedenje, kar neizogibno vodi do zagovorniStva, ki
je temelj odnosa med medicinsko sestro in pacientom.
Medicinska sestra opravlja vlogo zagovornika z ust-
varjanjem vzdusja, ki je odprto in podpira odlocitve
posameznega pacienta. Kot »Cloveski zagovornik«
mora medicinska sestra pomagati pacientu pri iska-
nju pomena oziroma namena njihovega Zivljenja ali
njihovega umiranja. Ta aktivnost opredeljuje zdrav-
stveno nego kot moralno vedo in razume odnos med
medicinsko sestro in pacientom kot sredisSce, okrog
katerega se odvijajo druge aktivnosti (Curtin, 1979
cit. po Mallik, 1997). Gadow (1980 cit. po Mallik,
1997) ponuja podoben filozofski pristop k zagovor-
niStvu, vendar opozarja, da lahko nekateri elementi v
odnosu med medicinsko sestro in pacientom v enaki
meri ustvarijo moznost za paternalizem kot za zago-
vorniStvo. Njena definicija zagovorniStva temelji na
prepri¢anju, da medicinska sestra zagovornica poma-
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ga posamezniku razjasniti, kaj Zeli narediti. Ni medi-
cinska sestra tista, ki opredeli, kaj je najbolje za paci-
enta, ampak lahko to stori le pacient sam. Model za-
govornistva Curtinove in Gadowe se prvenstveno uvr-
$¢a v svetovalni okvir in vsebuje konflikte ali tvega-
nja za medicinsko sestro le v primeru, ko ima omeje-
ne pristojnosti nad specifi¢nimi informacijami, ki jih
Zeli posredovati pacientu (Mallik, 1997).

Funkcionalni model zagovornistva (Kohnkin 1982
cit. po Mallik, 1997) je bolj pragmaticen in oprede-
ljuje zagovorniStvo kot informiranje pacienta in pod-
piranje pacienta v njegovih odlo¢itvah. Informiranje
pomeni oskrbovanje pacienta z informacijami, ki jih
potrebuje za ozavesceno izbiro. Tudi medicinska se-
stra mora sprejeti dolocene odlocitve. Odlociti se mo-
ra, ali Zeli biti zagovornica, ali Zeli pacientu razkriti
prej zamolcane informacije, ali razume tveganja, ki
so povezana z razkritjem informacij in ali ima najpo-
membnejse in najnovejse informacije. Kohnke tudi za-
govarja staliS¢e, da zagovorniStvo ni naravna vloga
za medicinsko sestro, ampak je pridobljena. Kohnke
razlikuje med akcijo in neakcijo pri podporni vlogi
zagovornika. Podporna akcija vkljucuje jamstvo pa-
cientom, da imajo pravico in dolZnost sprejemanja
lastnih odlocitev. Da pa je tudi neakcija videna kot
podpora pacientu, se mora medicinska sestra vzdrzati
kakr§nekoli aktivnosti, ki bi jo lahko oznacili za pri-
silno, Se posebno, ko se ne strinja s pacientovo odlo-
citvijo. Medicinska sestra se mora izogibati vlogi »re-
Siteljice«, ker le-ta namiguje na sprejemanje odloci-
tev za pacienta. Kohnke tudi priznava, da je zagovor-
nistvo za medicinsko sestro tvegano. Johnstonova
(1989 cit. po Mallik, 1997) vidi pomanjkljivosti v mo-
delu predvsem v tem, da se ne razlikuje bistveno od
teorije ozavescenega pristanka in da Kohnkin pogled
na pacientovo avtonomijo prelaga odgovornost za
vsako aktivnost na pacienta, ker lahko to v negativ-
nem smislu pomeni prepuscanje pacienta lastni uso-
di.

Fowler (1989) deli zagovornistvo na naslednje mo-
dele:

— varuh pacientovih pravic,

— varuh pacientovih vrednot,

— zagovornik socialnih pravic na podrocju zdravstve-
nega varstva,

— varuh pacientovih interesov.

Prvi in drugi model se ti¢eta pacientovih zakonskih
pravic do zdravstvene oskrbe in zdravljenja, tretji mo-
del sloni na enakopravnem zagotavljanju zdravstve-
nega varstva, ¢etrti model pa na avtonomiji medicin-
ske sestre, da lahko omogoca pacientom dosegati last-
ne interese.

Noben od omenjenih modelov §e ni bil testiran v
praksi.

Zagovornistvo in avtonomija

Vsi omenjeni modeli zagovorniStva temeljijo na
osebni avtonomiji. Miller (1981 cit. po Mallik, 1997)
pripisuje avtonomiji naslednje pomene: svobodno de-
janje, tehten premislek, verodostojnost in moralna pre-
soja. Avtonomija kot svobodno dejanje se nanasa na
razumskost posameznikovih miselnih procesov. Izbira
dejanja mora temeljiti na razumski odlocitvi in po-
manjkanje informacij ter zdravstveni primanjkljaji lah-
ko vplivajo na odloc¢anje. Avtonomija kot verodostoj-
nost se nanasa na odnos med posameznikovo odlocit-
vijo za dejanje in usklajenostjo te odlocite s posame-
znikovo bitjo oziroma znacajem: ali je odlocitev v
skladu z njegovimi ustaljenimi nagnjenji in vredno-
tami ali pa temelji na trenutnem ucinku bolezni ali
okolja. Avtonomija je lahko ogroZena, ¢e so posame-
zniki tako prizadeti, da to niso ve¢ »oni«. Avtonomija
kot moralna presoja predstavlja samozavedanje o vre-
dnotah, ki se izraZajo prek izbire. Je podobno pojmo-
vanju verodostojnosti, a vkljucuje dolo¢eno mero sa-
moraziskovanja in zavesti o preprianjih in vredno-
tah znotraj odlocitev. Pogled na avtonomijo kot na
svobodno dejanje se najpogosteje povezuje z zdrav-
stvenim varstvom in se jo pogosto oznacuje v obliki
pravic, npr. pravica do odklonitve zdravljenja (Mal-
lik, 1997).

Medicinska sestra kot zagovornica
pacientov

Teoretiki, ucitelji in praktiki v zdravstveni negi
predstavljajo medicinsko sestro kot »idealno« zago-
vornico pacientov, kar je postalo osrednja sestavina
izobraZevanja v etiki zdravstvene nege (Ashcroft, 1994
cit. po Hewitt, 2002). V literaturi so navedeni nasled-
nji razlogi, zakaj si medicinske sestre lastijo vlogo za-
govornic (Mallik, 1997): zagovorniStvo pacientov je
tradicionalna vloga za medicinsko sestro, medicinske
sestre imajo najboljSe mesto znotraj zdravstvenega ti-
ma za delovanje v vlogi zagovornika pacientov, me-
dicinske sestre znajo zagovarjati paciente ter medi-
cinske sestre in pacienti so lahko partnerji v zagovor-
niStvu.

Tradicionalna vlioga zagovornistva
v zdravstveni negi

Obstaja trditev, da zagovornistvo ni nova vloga in
da ima v zdravstveni negi Ze tradicijo. Kar je novo, je
poskus razmejevanja zagovornisStva kot edinstvene-
ga zdravstveni negi in njegova profesionalizacija
(Mallik, 1997). Mnogi avtorji vidijo zagovornistvo kot
nelocljivo povezanost z vsakdanjimi aktivnostmi me-
dicinske sestre (Jenny, 1979; Miller et al., 1983; Brand-
man, 1987; Bramlett et al., 1990; Albarran, 1992 cit.
po Mallik, 1997; McFayden, 1989). Trditev, da so me-
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dicinske sestre vedno zagovarjale svoje paciente, je v
nasprotju z obseznimi dokazi, ki kaZejo na podrejeno
vlogo medicinskih sester znotraj zdravstvenega siste-
ma (Kalisch, 1975; Trandel-Korenchuk, Trandel Ko-
renchuk, 1983; Dixon, 1990; Witts, 1992; Mackay,
1993 cit. po Mallik, 1997; Stein et al., 1990). Becker
(1986 cit. po Mallik, 1997) trdi, da so medicinske se-
stre vedno bile »pasivni zagovorniki« in so se odlo-
¢ale predvsem za aktivnosti, ki so jih do dolocene mere
dopuscale institucionalne oblasti. Trditev, da je me-
dicinska sestra »zagovornica Ze od nekdaj«, potrebu-
je bolj sistemati¢no analizo aktivnosti medicinskih se-
ster, ki bi jih lahko oznacili za zagovorniStvo (Mallik,
1997).

Medicinske sestre imajo najboljsi poloZaj
znotraj zdravstvenega tima za 7agovornistvo

Trditev se nanaSa na funkcionalni poloZaj medicin-
ske sestre znotraj zdravstvenega tima kot tudi na ko-
li¢ino in kakovost Casa, ki ga preZivijo s pacienti, kar
jim omogoca razvoj edinstvenega odnosa s pacien-
tom. Iz slednjega je moZno sklepati, da imajo medi-
cinske sestre moralno dolZznost zagovarjati pacienta,
ki izhaja iz njihovega edinstvenega poznavanja paci-
enta, in da se ta edinstven odnos vedno naravno poja-
vi v praksi (Mallik, 1997). Morsova (1991) pa je v
svoji raziskavi ugotovila, da se v praksi razvije vrsta
odnosov in da do zagovorniStva pride le, ko je odnos
med medicinsko sestro in pacientom terapevtski in po-
vezovalen. Ugotovila je, da so dogodki, ki zavirajo
razvoj odnosa, med drugim tudi to, da za enega bolni-
ka skrbi ve¢ medicinskih sester, in pa pomanjkanje
¢asa. S podobno raziskavo Ramos (1992) ugotovi, da
je tudi v uravnotezenih odnosih Se vedno medicinska
sestra tista, ki ima nadzor nad pacientom. Njene ak-
tivnosti temeljijo na njenih vrednotah, Zeljah in zna-
nju, medicinska sestra pa sprejema odlocitve sama, ko
je pacient neodlocen, ¢e na voljo ni dovolj Casa za
razpravo in ¢e meni, da je njeno profesionalno znanje
najpomembnejse pri sprejemanju odlocitev.

Medicinske sestre znajo zagovarjati paciente

Znanje velja za klju¢no avtoriteto pri zagovornist-
vu, tudi ¢e ni nobenega jamstva, da bo izkoriS¢eno v
dani situaciji (Webb, 1987). Kljub posedovanju zna-
nja Castledine (1981 cit. po Mallik, 1997) meni, da se
morajo medicinske sestre izobraziti preden nastopijo
v vlogi zagovornic. Mnogi avtorji trdijo, da bi moralo
izobraZevanje dvigniti zavest medicinskih sester o za-
govornistvu pacientov in jih pripraviti na konflikte
(Curtin, 1979; Kohnke, 1982; Winslow, 1984 cit. po
Mallik, 1997). Bolj pragmaticen pristop k izobraZe-
vanju za zagovorniStvo temelji na prepri¢anju, da je
najboljSa priprava na zagovorniStvo v tem, da se ga
poskuSa izvajati (Namerow, 1982; Jones, 1982 cit. po

Mallik, 1997). Drugi avtorji dokazujejo, da so oseb-
nostne kakovosti in profesionalne izku$nje skupaj z
znanjem o zdravstvenovarstvenem sistemu bolj po-
membne kot izobraZevanje o zagovorniStvu (Brower,
1982; Kohnke, 1982 cit. po Mallik, 1997; Robinson,
1985). Ostaja pa prepricanje, da medicinske sestre ni-
so ustrezno pripravljene na vlogo zagovornic. Dokler
ne bodo za to izobrazene in izurjene, je nespametno
od njih pricakovati, da postanejo zagovornice paci-
entov. Mozno je tudi sklepati, da tisti, ki zahtevajo
izobraZevanje za zagovorniStvo, verjamejo v profesi-
onalizacijo te vloge (Mallik, 1997).

Medicinske sestre in pacienti so partnerji v
zagovornistvu

V razpravah v literaturi so pacienti in medicinske
sestre videni kot manj mocni nasproti dominantni
medicini. Nekateri avtorji ravno v tem zavezniStvu
nemoci vidijo razlog, zakaj naj bi bila medicinska
sestra najprimernej$i zagovornik pacienta (Namerow,
1982; Becker, 1986; Webb, 1987 cit. po Mallik, 1997).
Ta pogled je lahko sporen, ker zdruZitev dveh ne-
mocnih skupin, Se ne pomeni, da pridobi ena izmed
skupin ali obe tudi mo¢ (Mallik, 1997). Prav tako pa
obstaja bistvena lo¢nica med medicinsko sestro in
pacientom, in to je dejstvo, da je medicinska sestra
del zdravstvenovarstvenega sistema in ima zato ne-
izogibno mo¢ nad pacientom (Melia, 1987; Porter,
1988). Nenazadnje je sporno tudi to, v kaks$ni meri
pacienti oziroma javnost prepoznavajo in priznavajo
medicinski sestri vlogo zagovornika. Ceprav si mor-
da profesija zdravstvene nege to vlogo formalno pri-
pisuje, potrebuje medicinska sestra za delovanje v
vlogi zagovornic in za bodoci karierni razvoj te vlo-
ge podporo javnosti in zakonodaje. Do takrat pa bo
zagovorniStvo predstavljalo tvegano poklicno pot
(Mallik, 1997).

Tveganje, ki ga zagovornistvo predstavlja za
medicinsko sestro

Tveganje lahko igra bistveno vlogo pri profesional-
nem napredku, zadovoljstvu na delovnem mestu in za-
govorni$tvu pacientov (Dobos, 1992). Zaradi nepred-
vidljivega poteka dogodkov lahko medicinske sestre
zavedno ali nezavedno ocenijo tveganja, preden se
odlocijo za kakrSnakoli dejanja v povezavi z zago-
vorni§tvom. Dileme se pojavijo zaradi konfliktov v
zvezi z zvestobo in odgovornostjo znotraj zravstve-
nega sistema. Njihova obveza do pacientov je vgraje-
na v njihov status moralne zastopnice. Ce bi medicin-
ske sestre nastopale le kot orodje bolniSnice ali zdrav-
nika, nebi imele moralnih pomislekov (Mallik, 1997).
Stevilne raziskave namre¢ kaZejo na sposobnost me-
dicinskih sester za visoko moralne odlocitve, ob tem
da se zavedajo, kaksSne posledice prinesejo te odlo-
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¢itve (Pinch, 1985 cit. po Mallik, 1997; Wilkinson,
1987). Zato medicinske sestre v situaciji, ko zagovor-
niStvo pacienta od njih zahteva junasko dejanje, niso
vedno sposobne izpolniti te naloge, Ceprav profesija
to od njih zahteva. Kon¢ne posledice zagovorniskih
dejanj so lahko velika publiciteta dogodka, izguba sta-
tusa, sluzbe in profesionalne vloge (Smith, 1980; Stan-
ley, 1990 cit. po Mallik, 1997; Turner, 1990). Tezko
je brez sistemati¢nih raziskav oceniti, kakSen ucinek
bo imelo tveganje, ki ga za medicinsko sestro pred-
stavlja prevzemanje vloge zagovornika pacienta v pri-
hodnosti na sam razvoj te vloge znotraj profesije
zdravstvene nege. Medtem, ko so moralni pritiski na
medicinsko sestro, da opravlja zagovornisko vlogo,
veliki, je njihova avtoriteta za opravljanje te vloge
majhna (Mallik, 1997). Zagovorniska vloga medicin-
skih sester vzbuja v zdravnikih sovraznost (Salvage,
1985 cit. po Hewitt, 2002), ker jo sprejemajo kot vime-
Savanje v svojo tradicionalno vlogo dajalca informa-
cij (Marshall, 1991 cit po Hewitt, 2002). Iz ZDA in
Velike Britanije prihajajo tudi dokazi, ki kazejo, da
sodiS¢a nerada priznavajo medicinski sestri avtono-
mno profesionalno sprejemanje odlocitev (Murphy,
1987; Montgomery, 1992 cit. po Mallik, 1997). Na pri-
mer, po zakonu zdravnik ni dolZan povedati pacientu
informacije, ¢e presodi, da bi mu le-ta lahko Skodo-
vala. Medicinska sestra nima zakonske pravice rav-
nati v nasprotju z zdravnikovo odlocitvijo, v zakonu
pa tudi ni jasno opredeljeno, kako lahko pacient v na-
vedenem primeru pridobi zamol¢ano informacijo (He-
witt, 2002). Zato odlocitev za zagovorniStvo ob vseh
ovirah ni lahka in za medicinsko sestro Se vedno ostaja
individualna moralna izbira (Mallik, 1997).

Zagovornistvo in paliativna oskrba

Po definiciji Svetovne zdravstvene organizacije je
paliativna oskrba aktivna popolna oskrba pacientov,
katerih bolezen se ne odziva na kurativno zdravlje-
nje. Na prvem mestu pri teh pacientih je zdravljenje
bolecine in drugih simptomov ter reSevanje psiholo-
Skih, socialnih in duhovnih tezav. Cilj paliativne oskr-
be je doseci najboljSo mozno kvaliteto Zivljenja paci-
entov in njihovih druZin (World Health Organization,
1990).

V zadnjih desetletjih so tehnoloski in znanstveni
napredek, pacientove pravice, zagovorni§tvo pacien-
tov in druzbene spremembe vplivale na medicinsko
obravnavo pacientov z napredujoco boleznijo. Eti¢-
na obravnava pacientov zahteva doseganje ravnote-
Zja med obicajno medicinsko prakso in pacientovimi
Zeljami, ob upoStevanju, da je vsaka ¢loveska situaci-
ja drugacna. Ni pomembno samo upostevati vrsto in
izide zdravljenja, ampak tudi pacientove vrednote,
upanje in prepricanja (StopPain.org., 2005).

Pri paliativnem zdravljenju bolnikov z rakom je
kvaliteta sprejemanja odlocitev bistvenega pomena.

Ko so pacientu ponujena invazivna zdravljenja, kot
na primer kemoterapija, se mora pacient odlo¢ati med
koristmi zdravljenja, sopojavi zdravljenja in kvalite-
to Zivljenja. Pacienti in njihove druZine morajo biti
zato primerno informirani (De Haes, Koedoot, 2003).

Vloga zagovornika bolnika, ki je v paliativni oskr-
bi, je naslednja (CHPCA Nursing Standards Commit-
tee, 2002):

— zagovarja in brani pravice pacienta in njegove dru-
Zine ter se zaveda njihove ranljivosti,

— Vv imenu pacienta in njegove druZine se povezuje z
drugimi zdravstvenimi in socialnimi sluzbami, ka-
darkoli je to potrebno,

— pomaga pacientu in njegovi druZini pri prepozna-
vanju in reSevanju pomembnih pravnih vpraSanj,

— podpira vlogo pacienta in njegove druZine pri odlo-
¢itvah interdisciplinarnih timov,

— ozaveS$€a javnost in druge zdravstvene delavce o
vprasanjih in dilemah paliativne oskrbe,

— sodeluje pri razvoju zdravstvene politike v zvezi s
paliativno oskrbo.

Sklep

Vecina zdravstvenih delavcev ne bi nikdar namer-
no Skodovala pacientom ali njihovim druzinam. Dej-
stvo pa je, da pogosto z nepopolnimi informacijami
jemljemo pacientom njihovo avtonomijo. Pacientom
ni lahko sprejeti odlocitve o zdravljenju, ki bi se uje-
mala z njihovimi osebnimi cilji, ¢e nimajo na voljo
to¢nih in popolnih informacij. To lahko vodi v neZe-
ljeno fizi¢no in psihi¢no trpljenje. Poleg tega je mno-
go pacientov razocaranih, ¢e ¢utijo, da niso vkljuceni
v nacrtovanje zdravljenja. To razoCaranje je lahko Se
posebno izraZeno, ko svojci dobijo ve¢ informacij
brez pacientove privolitve, kot pa jih dobi pacient sam.
Najbolj zalostno pa je, da z nepopolnim informiranjem
lahko pacienti izgubijo moZnost za osmisljeno Zivlje-
nje v ¢asu svojega umiranja (Glass, Cluxton, 2004).
Ravno zaradi nasStetih razlogov je nemogoce prezreti
zelo pomembno in potrebno vlogo medicinske sestre
kot zagovornice pacientov v paliativni oskrbi.
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