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1ZVLECEK

S komunikacijo je prezet vsak vidik oskrbe, ki jo ¢lani paliativnega
tima (v nadaljevanju PT) nudimo bolniku in druzini. Je klju¢ni element
za uspesno in ucinkovito timsko delo in s tem kakovost paliativhe
oskrbe (v nadaljevanju PO).

V prispevku bomo obravnavali pristop k oskrbi psiholoskih in du-
hovnih potreb pri bolniku z neozdravljivo napredovalo boleznijo.
Opisali bomo skrb, ki ne vklju¢uje samo bolnika, temvec celo druzino
oz. njegove bliznje. Sledila bo utemeljitev iz prakse, ki jo v okviru PO
nudita psiholoska in duhovna oskrba ter zakljucili s predlogom v obli-
ki smernic, ki nakazujejo pristope, ki so se tekom prakse izkazali kot
ucinkoviti.

KLJUCNE BESEDE: paliativna oskrba, psiholoska oskrba, duhovna
oskrba, komunikacija.

uvoD

Specialisti¢ni paliativni tim (v nadaljevanju SPT) se vsak dan sooca
z bolniki in svojci, ki ne pri¢akujejo samo odgovora na stanje bolezni,
ampak potrebujejo odgovore na pomembna zivljenjska vprasanja in
vprasanja v zvezi z umiranjem in smrtjo. SPT je postavljen pred odgo-
vorno nalogo soocanja svojcev z resnico, zato se od ¢lanov SPT prica-
kuje visoko stopnjo obvladanja komunikacijskih ves¢in. V razvoju PO
postajata psiholoska in duhovna podpora klju¢na elementa v sestavi
¢lanov SPT. Medsebojno prepletanje psiholoske, duhovne in koordi-
nacijske sluzbe zahteva tesno sodelovanje z drugimi strokovnimi eno-
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tami v in izven Onkoloskega instituta Ljubljana (v nadaljevanju OIL),
kar pomeni dnevno izmenjavo informacij. Pri tem je poleg nekaterih
osebnostnih lastnosti (empatija, razsodnost, potrpezljivost itd.), zna-
nja in izkusenj iz PO klju¢nega pomena formalno znanje komunikacij-
skih vescin. Pri nastetih aktivnostih pa je za uc¢inkovito delo potrebna
in pomembna medsebojna podpora ¢lanov tima (vodena supervizija)
ter sprotna refleksija opravljenega dela.

KOMUNIKACIJSKE VESCINE V PO

Bolniki z neozdravljivo, napredovalo boleznijo imajo veliko potreb,
ki zahtevajo celostno oskrbo. To oskrbo nudijo ¢lani multidisciplinar-
nega tima in vkljucuje tako bolnika kot njegovo druzino. Kakovostna
oskrba je odvisna od jasnih informacij, dobre komunikacije ter skupne-
ga sodelovanja in odlocanja s ¢lani tima. Slaba komunikacija ni samo
»tratenje Casa«, temvec ogroza kakovostno oskrbo bolnika/druzine in
je lahko, kot navajata Heaven in Maguire (2002) izvor stresa med ¢lani
tima.

Obdobje napredovale bolezni je tezko tako za bolnike kot tudi za
svojce in oskrbovalce. Soocajo se z raznimi oblikami stisk, zumiranjem
in smrtjo. Obicajno skusajo v tem ¢asu obvarovati drug drugega pred
psihi¢nim in duhovnim trpljenjem, zato so pogovori med njimi pogo-
sto neiskreni in lazno tolazeci. Psiholoska in duhovna podpora sta v
takih primerih nepogresljiva za vzpostavitev in vzpodbujanje odprte
komunikacije v druzini. Izkusnje na OIL so pokazale pozitivne rezultate
ob redni psiholoski in duhovni podpori in spremljanju, ki se v obdobju
PO prepletata s koordinacijo in sodelovanjem z razli¢nimi strokovnimi
sluzbami v in izven bolnidnice.

Oseba, ki dela na podro¢ju psiholoske in duhovne oskrbe ter na
podrocju koordinacije, mora imeti ustrezno izobrazbo. Potrebno zna-
nje zajema humanisti¢ne in druzboslovne vede ter znanje iz PO. To
pomeni, da spremlja stroko, je usposobljena za povezovanje razli¢nih
strokovnih sluzb in ne sme biti konfliktna. Poleg tega mora imeti spo-
sobnost presoje razli¢nih potreb bolnika, svojcev in zdravstvenih de-
lavcev ter primerno ukrepati in nuditi psiholosko/duhovno podporo.
Od osebe, ki dela na podrodju psiholoske in duhovne oskrbe, se pri-
¢akuje, da ima globok ¢ut odgovornosti tako do sebe kot do soclove-
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ka. Z osebnimi lastnostmi kot so razsodnost, potrpeZljivost, iskrenost,
empati¢no sprejemanje drugega, spostovanje vseh udelezencev PO
ne deluje pomirjujo¢e/ugodno le na bolnika in njegove svojce, tem-
vec tudi na okolje, v katerem dela, kar vpliva na ve¢jo ucinkovitost in
kakovost oskrbe.

Odziv bolnikov in svojcev na neozdravljivo, napredovalo bolezen
Odziv bolnikov in svojcev na neozdravljivo, napredovalo bolezen
se izraza na ¢ustveni, psihi¢ni in duhovni ravni.

Psiholoski odziv

Znacilen odziv bolnika in svojcev na diagnozo neozdravljive bolezni
imenujemo stiska (angl. »emotional distress«) (Holland idr., 2010). Sti-
ska je opredeljena kot ve¢dimenzionalna neprijetna ¢ustvena izkusnja
psiholoske (kognitivne, vedenjske, custvene), socialne in/ali duhovne
narave, ki vpliva na bolnikovo sposobnost za ucinkovito soocanje z
boleznijo. Vklju¢uje naravne odzive ¢loveka na Zivljenjsko ogrozajoc
dogodek, ki je vtem primeru neozdravljiva, napredovala bolezen (rak).
Obicajni odzivi se kaZejo kot umik, tesnoba, jeza, utrujenost, nespec-
nost, zaskrbljenost idr.

Duhovna razseznost

Ko se bolniki s¢asoma prilagodijo na novo Zivljenjsko situacijo (bo-
lezen) in ko bolezni ne dozZivljajo ve¢ kot diagnozo, temvec kot nacin
svojega zivljenja, vse bolj preusmerjajo svojo pozornost na vprasanja,
ki v ¢asu aktivnega (»zdravega«) zivljenja za mnoge niso bila pomemb-
na. Gre za vprasanja, ki presegajo vsakodnevne skrbi in skusajo dojeti
smisel samega Zivljenja in smrti. Pogosta vprasanja, s katerimi se bol-
niki v tem ¢asu soocajo so: »Kaksen smisel je imelo moje Zivljenje?«,
»Zakaj sem se trudil/la?«, »Kaj pomeni ta grozeci ni¢, to ne-bivanje?,
»Kaj bo ostalo za menoj?«ipd.

Ukvarjanje s koncem pomeni pravzaprav ukvarjanje z nedokonca-
nostjo odnosov. Od tod tudi potreba in Zelja po spravi s samim seboj in
s svojci (»accepting my own death«) (Strancar in Zagar, 2010), svetom,
Bogom (bolnisko maziljenje, zakrament sprave) ali neko drugo visjo
silo.
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Razumevanje in podpora pri skupnem iskanju odgovorov na zasta-
vljena vprasanja, iskanje smisla in vzdrzevanje upanja so temelji du-
hovne oskrbe.

Nacini pristopa k psiholoski in duhovni oskrbi v PO

Tuja strokovna literatura (Jeffrey, 2009; Holland et al, 2010; West,
2005) navaja tri nacine pristopa, ki so tudi na OIL Ze del vsakdanje pra-
kse.

Prvi pristop je uvodni razgovor, kjer vzpostavimo stik z bolnikom in
njegovimi svojci ter se z njimi seznanimo. V uvodnem pogovoru med
drugim seznanimo bolnika in svojce z na¢inom obravnave PO in na-
slednjim korakom nadaljnjega sodelovanja, ki se obic¢ajno za¢ne z do-
govorom za druzinski sestanek. Povezanost z bolnikom in njegovimi
svojci se nadaljuje v nepretrgano spremljanje.

Uvodni razgovor

Takoj ob vklju¢itvi bolnika v PO se organizira uvodni razgovor
(»framing eventk, Walsh, 2006), preko katerega skusamo prepoznati
trenutne tezave in stiske, ki jih bolnik dozivlja. Uvodni razgovor je ti-
sti pomembni stik z bolnikom, kjer skusamo navezati odprt odnos in
ustvariti prostor za medsebojno zaupanje.V pogovoru podpremo bol-
nika z zagotovilom, da bo imel strokovno pomoc ter da v ¢asu bolezni
ne bo sam. Z jasnostjo konkretnih podatkov kot so dosegljivost po te-
lefonu ali osebna sre¢anja, pogovori, informacije, potrebne povezave
z drugimi ¢lani tima ali drugimi strokovnimi sluzbami ipd. nudimo bol-
niku in svojcem podporo, ki jo v tej negotovosti najbolj potrebujejo.
Ob uvodnem pogovoru je potrebno upostevati dejstvo, da bolniki v
zacetku Custvene stiske ne porocajo realno o svojem dozivljanju. Prav
zato se pricakuje, da bo pogovor temeljil na preizkusenem, obcutlji-
vem klini¢énem intervjuju (Lloyd-Williams and Friedman, 1999 v: Moo-
rey and Greer, 2002), medtem ko se ocenjevalne lestvice niso izkazale
kot obcutljiv pripomocek za ocenjevanje stiske.

V odnosu, ki se vzpostavi med bolnikom in sogovornikom, je najpo-
membnejsi ob¢utek zaupanja. Bolnik potrebuje spodbudo, da sprego-
vori o svojih stiskah in skrbeh, zato ¢asa pogovora ni mogoce vnaprej
doloditi, saj se uposteva izklju¢no potrebe bolnika. Psiholosko in du-
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hovno podporo je v PO potrebno nuditi v najkrajSem moznem casu,
to pomeni v roku Stiriindvajsetih ur po sporocilu. Skozi redna nadaljnja
sre¢anja oziroma spremljanja, kar je bistveni namen PO, se skupaj z
bolnikom napravi nacrt o tem, kako ponovno pridobiti kontrolo nad zi-
vljenjem, kako iz rusevin njegovega »sesutega sveta« postavljati nove
temelje. Pri tem se je potrebno osredotociti na bolnikove sposobnosti,
poiskati vir moci v bolniku samem, skupaj z njim odkrivati njegove in-
terese in zelje, ob vsem tem pa postaviti realisti¢ne in dosegljive cilje.
Bolnika se praviloma nikoli ne obravnava lo¢eno od njegove druZine,
zato je zelo pomemben, celo nepogresljiv, druzinski sestanek s ¢lani
PT.

Druzinski sestanek

Temelj za nadaljnjo obravnavo oziroma spremljanje je druzinski se-
stanek, saj se ravno ob tej priloznosti vzpostavi osebni odnos s svojci.
Druzinski sestanek obic¢ajno razbremeni druzino v hudi stiski in okre-
pi obc¢utek varnosti in zaupanija, Se zlasti ob¢utek, da v tej Zivljenjski
preizkusnji niso sami. Ker se potrebe in problemi tekom bolezni spre-
minjajo, je redno spremljanje bolnika in druZzine pomembno zaradi
sprotne ocene, obravnave in obvladovanja bolnikovih potreb/tezav in
potreb/tezav druzine.

Vkljucitev druzine v celostno obravnavo bolnika pomaga odkrivati
njene lastne vire pri spoprijemanju z boleznijo in njenimi posledicami.
Zato potrebujejo spremljevalci informacije o tem, kaj druzinski ¢lani
ze vedo o bolezni, kolikSna je obremenitev, ki jo bolezen prinasa v dru-
zino, koliko druZina sodeluje in ali je sposobna aktivno sodelovati pri
skrbi za bolno osebo. Spoznati je potrebno, kaksne so druzinske na-
vade, pravila, vrednote, nacin Zivljenja in prejsnje izkusnje, ki bi lahko
predstavljale oviro ali prednost pri izrazanju Zalosti ali morda motile
razvijanje zdravega odnosa z bolnim ¢lanom druZine.

Nepretrgana oskrba

Nepretrgana oskrba je ena izmed osnovnih zahtev kakovostne
PO, kar potrjuje tudi specialist paliativne oskrbe dr. D. Jeffrey iz Veli-
ke Britanije (2009; Radbruch idr., 2009). Nepretrgana oskrba pomeni
stalno seznanjanje in odgovornost za redno spremljanje tudi izven
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bolnisnice (domaca oskrba in druge institucije, v katere je bil bolnik
odpuscen). Informacije o tem praviloma zbira koordinator paliativne
oskrbe (v nadaljevanju KPO), ki se glede na potrebe poveze z drugimi
¢lani PO (z zdravnikom onkologom, medicinsko sestro, socialnim de-
lavcem, specialistom za bolecino idr.). Od KPO se pric¢akuje, da poleg
vescin povezovanja, nudi tudi psiholosko in duhovno podporo. KPO
ob prepoznavanju potreb, v sodelovanju z zdravnikom, organizira tudi
druZinske sestanke na posameznih klini¢nih oddelkih.

Opisani nacini pristopa so klju¢nega pomena pri prepoznavi psiho-
loskih in duhovnih potreb. V pogovorih in nepretrganem spremljanju
se bolniku ponudi prostor in ¢as, da izrazi svoje skrbi, stiske, pri¢ako-
vanja, nas seznanja s sprotnimi zapleti itd. Prav tako je pogovor s ¢lani
druZine namenjen poslusanju tezav in obremenitev, ki jo prinasa bole-
zen v druzino, po drugi strani pa informiranju in moznostih dostopa do
pomoci. Kar svojci v ¢asu neozdravljive bolezni, zlasti v ¢asu umiranja
bolnika, najbolj potrebujejo, so jasne informacije in dostopnost do po-
moci. Ob taksni podpori bo druzina bolnemu svojcu sposobna nuditi
varnost in ugodje, kar v tem ¢asu najbolj potrebuje. Koordinacija s pre-
pletanjem psiholoske in duhovne oskrbe pomaga pri vzdrzevanju in
utrjevanju povezanosti med ¢lani druzine, bolnikom in zdravstvenim
osebjem. Obe obliki pomoci sta mo¢na opora v ¢asu negotovosti, ki
se pojavlja v ¢asu umiranja, smrti in Zalovanja. Pomanjkanje koordi-
nacije predstavlja izvor stiske tako za bolnika in druzino kot tudi za
zdravstveno osebje, ki jih oskrbuje (Cerny, 2009).

Klini¢ne izkusnje na podro¢ju psiholoske in duhovne oskrbe
na OIL

V obdobju od 2005 do 2010 smo na podroc¢ju koordinacije sistema-
ti¢no spremljali 600 bolnikov in njihovih svojcev (interno gradivo OIL,
shranjeni pri KPO). Ob tem smo skladno z izkusnjami v tujini (Walsh,
2006) in na osnovi opisanih pristopov, opredelili psiholoski, Custveniin
duhovni odziv na bolezen. Rezultati so pokazali, da je bil najpogostejsi
odziv v zacetni fazi napredovale bolezni ¢ustvena stiska, ki se lahko
izraZa kot jeza, nemog, Zalost ipd. Takoj za fazo izrazite custvene stiske
sledi prehodna faza (»long haul), kjer se oseba soo¢a sama s sabo
in lastno smrtnostjo oziroma minljivostjo. V tem obdobju se obicajno
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pokaze potreba po vsakodnevnih pogovorih in svetovanju, Se zlasti
po pomoci oziroma podpori druzinskim ¢lanom, ki spremljajo poslab-
$anje poteka bolezni. To pa je Ze tudi prehod v zadnjo fazo, ko se pri
bolniku pojavlja potreba po spravi in miru, pri svojcih pa potreba po
nepretrganem spremljanju, psiholoski, ¢ustveni in duhovni podpori.

Vpliv zgodnjega spremljanja na ucinkovitost spoprijemanja z
napredovalo boleznijo in na potek zalovanja (retrogradna anali-
za)

Namen retrogradne analize, v katero je bilo vklju¢enih 85 bolnikov
in njihovih svojcev, je bil ugotoviti vpliv zgodnje vkljucitve v PO na
ucinkovitost spoprijemanja z napredovalo boleznijo ter vpliv na pro-
ces zalovanja. Z raziskavo smo Zeleli potrditi/ali ovreci ucinkovitost
zgodnjega pristopa psiholoske in duhovne oskrbe v PO na OIL. Dve
tretjini vkljucenih svojcev v PO poroca o tem, da je za kakovostno PO
najpomembnejsa komunikacija s paliativnim timom, redno spremlja-
nje, dosegljivost in moznost informiranja, kar vse prispeva k obc¢utku
varnosti in zaupanja. V retrogradni analizi smo preverili, koliksen od-
stotek vseh vkljucenih oseb v PO je prejemalo podporo v ¢asu Zalova-
nja; v obdobju treh mesecev (15. 8. - 15. 12. 2010) je bilo v PO vklju-
¢enih 85 oseb (preko KPO), obravnavanih po principih PO, od tega jih
je umrlo 29. Polovica svojcev umrlih oseb (15 oseb) e vedno prejema
redno podporo v ¢asu zalovanja (pregled dokumentacije 3. 1. 2011).
Svojci, ki so bili spremljani od zacetka seznanitve o napredovali bole-
zni (sprotne informacije, podpora in zaupanje), so kazali u¢inkovitejse
spoprijemanje z boleznijo in z Zalovanjem po smrti svojca.

ZAKLJUCEK IN NADALJNJE RAZISKOVANJE/SMERNICE

Psiholoska in duhovna podpora sta del PO, usmerjeni na podporo
in spremljanje neozdravljivo bolnih in umirajocih bolnikov ter njihovih
svojcev. Vsakodnevna praksa na OIL kazZe, da se potreba po obravnavi
psiholoskih in duhovnih potreb veca. Svojci in bolniki vse bolj izkazu-
jejo potrebo za to vrsto podpore. Oddelek za akutno paliativno oskrbo
je med drugim tudi u¢na baza za izobrazevanje. S tem se prepoznav-
nost podrocja Siri tudi na ostale klinicne oddelke na OIL. Govorimo
torej o prepoznavi psiholoske in duhovne oskrbe v okviru paliative iz
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dveh vidikov - po eni strani osves¢anje pri zdravstvenih delavcih, po
drugi pa osvescanje bolnikov in svojcev, da takSna pomoc obstaja.

Glede na raziskavo o psiholoski in duhovni oskrbi v okviru PO na
OIL (Strancar, 2004; Strancar in Zagar, 2010) ter na tujo literaturo in
nase izkusnje iz klini¢ne prakse lahko potrdimo, da so psiholodke in
duhovne potrebe v obdobju PO bolnikov in svojcev $e vedno spre-
gledane. Teoreti¢na izhodisca kot tudi klini¢ne izkusnje kazZejo, da sti-
ska ni bolezen, ampak priloZnost, da se ¢lovek sooci s samim seboj, da
poisce lastne vire moci in sprejme svoje Zivljenje kot enkratno in ne-
ponovljivo vrednoto. V ¢asu napredovale bolezni je potrebno bolniku
in druZini nuditi moznost ustrezne pomoci in podpore. Prepoznava in
upostevanje teh potreb je ravno tako pomembno kot je prepoznava
telesnih potreb, v katere je trenutno usmerjeno najve¢ pozornosti in
aktivnosti.

K osebam, ki so bile v ¢asu PO in v ¢asu zalovanja delezne psiho-
loske in duhovne opore, smo pristopali najprej z uvodnim razgovo-
rom, v katerem smo prepoznali potrebe bolnika in druzine ter planirali
nadaljnjo psiholosko/duhovno oskrbo (»framing event«, Walsh, 2006);
s pomocjo strukturiranega intervjuja smo (z)gradili odnos na podlagi
empatije, zaupanja in z dostopnostjo za bolnika in druZino skrbeli za
redno spremljanje (»continuity of care).

Pokazalo se je, da so komunikacija med ¢lani tima, komunikacija z
bolnikom in svojci, dostopnost ter redno spremljanje glavni vidiki odgo-
vorne kakovostne in celostne paliativne oskrbe.
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