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Povzetek

Imeti raka je zelo osebna, intimna Slovesdka izkusnja, ki v temelju spremeni
Zivljenje bolnika. Ne gre samo za telesne spremembe, kot na primer izérpa-
nost in fizicna nemoc, ki so posledica bolezni in agresivnega zdravljenja.
Posledice ¢uti bolnik tudi na drugih podrogjih svojega Zivljenja. Na psihoso-
cialnem podrodju posledice prizadenejo predvsem odnose, spremeni se
odnos do sebe in do Zivljenjskih vrednot. Strah in tesnoba pred smrtjo, simp-
tomi posttravmatskega stresa z nespe¢nostjo in no¢nimi morami, porusenje
dosedanijih Zivljenjskih norm in nadrtov, dvom, kaj te sploh e daka razen umi-
ranja, vse to trajno spremeni Zivijenje bolnika. Spremembe pa niso omejene
samo nanj, ampak prizadenejo in hudo obremenijo vse druZinske élane, zlasti
otroke. Po obdobju intenzivnega zdravljenja stopijo v ospredje negotovosti v
partnerskem odnosu, ko se pokaZejo vse Sibke strani »kompromisove, ki jih je
bolnik skienil »za ljubi mir« v druZini« in ne vzdrzijo pritiskov krizne situacije.
lzgube in pritiske doZzivlja bolnik tudi v svoji poklicni vlogi, ki jo mora ob
odkritju bolezni postaviti na stranski tir, po dalj& prekinitvi in bolezni pa
dozivija negotovost in strah glede svojih sposobnosti za vrnitev na delo,
morda obcutek, da ga imajo za »odpisanegax, ambivalenco med Yeljami, da bi
bilo vse tako kot prej, in strahom pred tem, da naporom ne bo veé kos. Ker &e
vedno zdravimo raka in ne bolnikov z rakom, so zdravstveni posegi v obdob-
ju po zakljuCenem zdravljenju vedno redkejsi in usmerjeni predvsem v iskanje
ponovitve bolezni. MnoZice »ozdravijencev«, katerih Zivlienje bo za zmeraj na
poseben natin oznageno s to boleznijo, potrebujejo nekoga, ki bi se siste-
mati¢no, proaktivno in muliidisciplinarno ukvarjal s posledicami bolezni.

Bolniki, klienti, rehabilitiranci in ozdravljenci

Rak ne pomeni ve& smrti. Med nami Zivi Gedalje ve ljudi, ki so raka preboleli in
po tej izkudnii Zivijo desetletja in e ved. In vedno ved jih bo. V letu 20083 je Zivelo
v Sloveniji 57108 ljudi, ki so preboleli raka(1). Vsako leto se ta tevilka poveda za
priblizno 5000 novih. Tudi Zivijenjska doba ljudi na splodno se vida, in ker je rak
pretezno bolezen starej$ih, nas bo vse ve¢ doZivelo »svojega raka«. Ze danes
ima pri nas izkudnjo raka dojk ena od Sestih zensk, prezivi jih dve tretjini. Vsak
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dan sligimo tudi o novih moznostih zdravljenja. PreZivelih je vedno veg in pocasi
se zadenjajo zavedati svojih specifiénih potreb in se med seboj povezujejo v
drustva in nevladne organizacije, da bi si zagotovili dostop do vsega, kar kot
posebna skupina potrebujejo. Pri tem jim gre na roko duh &asa, ki promovira
tudi gibanja za zastito potro$nikov in uveljavijanje standardov kakovosti v
zdravstvenih ustanovah, in tako dobiva glas pacientov vedno vecjo tezo.

Mnogo zdravstvenih delavcev je zadrZanih do teh sprememb, ¢es, saj zdrav-
niki $e najbolje vedo, kaj bolniki rabijo. Pa je to vedno res?

Kaksne so potrebe pacientov, ¢e vprasate njih?

Studija literature {4) je pokazala, da se pacientom in zdravstvenemu osebju zdi
najpomembnejde, da nego izvaja kompetentno in dobro izobrazeno osebije,
ter da je zdravstvena skrb usmerjena v potrebe pacientov {person centered).
V teh dveh ciljih so se interesi izvajalcev in uporabnikov zdeli skiadni. Pacienti
pa so izrazili tudi potrebo po celostni oskrbi, to je taksni, ki poskrbi za SirSe
potrebe in Zelie pacientov. Zanimivo je, da so se te potrebe zdravstvenemu
osebju v tudiji zdele precej manj pomembne. Pacienti so tako opisali svoje
potrebe:

e pomoé pri tem, kako bo izkudnja vplivala na njihovo vsakodnevno Zivljenje

gustvena podpora, podana na sistemati¢en nacin (tudi za svojce)

da se jih obravnava kot ljudi, ne pa kot paciente ali tevilke (odnos osebja)

da sami odlogijo, koliko bodo aktivni pri sprejemanju odlogitev

da se zdravijo blizu doma

ne predolge ¢akalne dobe

dobro sluzbo spremijanja po bolezni

lahek dostop do komplementarnih terapij kot dodatek konvencionalnim te-
rapijam

kompetentna zdravstvena oskrba

ustrezne »hotelske« usluge
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Celostna rehabilitacija

Celostna rehabilitacija pomeni dinami¢en, multidisciplinaren proces, ki naj bi
potekal Ze od diagnoze naprej, prek faze zdravlienja in okrevanja do vrnitve v
oZje in irSe socialno okolje. Cilj zdravijenja in rehabilitacije je &im boljsa
kakovost Zivljenja. (2). Bolezen vedno prizadene Cloveka kot celoto, zato lahko
le s celostno obravnavo zagotavljamo optimalne moznosti zdravljenja in reha-
bilitacije. Rehabilitacija zajema Eloveka celovito s tem, ko se prepleta s svoji-
mi tremi podrogiji delovanja (3): medicinskem, psihosocialnem in poklicnem.

Medicinska rehabilitacija

Medicinska rehabilitacija je zelo pomembna v fazi zdravljenja in pomaga
zmanj$ati posledice bolezni in agresivnega zdravljenja. Tudi po konc¢ani fazi

135



zdravljenja pa ostanejo posiedice, katere lahko blazimo z metodami medicinske
rehabilitacije. Gre za zdravljenje bolegine na mestih operacije in na morebitnih
odvzemnih mestih za rekonstrukcijske reznje (na to tako radi pozabimol), za
zmanjSevanje kroni¢ne izérpanosti in prepredevanie in zdravljenje limfedema in
drugih posledic kirurkega zdravljenja. Ozdravljeni potrebujejo tudi strokovno
svetovanje o nacinu Zivijenja, telesni aktivnosti, seksualni aktivnosti, zdravi
prehrani, morda sposvet o sotasnem komplementarnem zdravljenju pri zdravil-
cu. Raziskave kazejo, da vedina bolnikov poskuga tudi z raznimi nekonven-
cionalnimi metodami, vendar jih 80% o tem ne zaupa svojemu zdravniku. V
primeru, da se bolezen vrne in se priblizuje smrt, potrebujejo boliniki strokovno
in ¢lovesko kompetentno paliativno oskrbo.

Psihosocialna rehabilitacija

Zaradi bolezni in posledic se bolniku temeljno zamaje telesna, pa tudi du-
Sevna samopodoba. Kriza, ki jo sproZi groznja smrti, prisili Cloveka, da po-
novno presodi, kaj mu je v Zivijenju najpomembnejge, in da v svoje Zivljenje
vnese nujne spremembe. V krizi pa so tudi preostali druZinski &lani, kajti med-
sebojno izpolnjevanje potreb in viog v druZini se postavi na glavo. To pogosto
privede do krize v druZini, ki se lahko konéa z razvezo ali z deviantnim vede-
njem odras¢ajocih otrok, ki na ta nadin izraZajo svojo stisko in potrebo po
ukrepanju. Bolnika prizadenejo tudi razna neustrezna staliséa Sirée okolice,
posebno na delovnem mestu, bodisi da gre za omalovaZevanje bolezenskih
posledic, ali pa za drugo skrajnost in »odpisovanje« obolelega. Taksna stalista
fahko imajo negativne posledice na primer pri sklepanju Zivijenjskega za-
varovanja ali kredita, kar postavi bolnika v neutemelieno diskriminatoren
polozaj.

Poklicna rehabilitacija

Poklicna rehabilitacija je proces, katerega aktivnosti omogocajo invalidom, da
si zagotovijo in obdrZijo ustrezno zaposlitev, v njej napredujejo in s tem prispe-
vajo k svojemu ponovnemu vkljuéevanju v druzbo. V bivanjski krizi, ki jo sprozi
zavest o usodni bolezni, se lahko zdijo problemi, ki jih re$ujemo vsakodnevno
v poklicnem Zivijenju, malenkostni v primerjavi z groznjo za zdravje. Tudi ¢e se
je faza zdravljenja iztekla z relativno malimi telesnimi posledicami, se je treba
ob prevzemanju nase bremena ekonomskega preZivetja ponovno vpra$ati, do
kaksne mere smo se pripravljeni prilagoditi delovnim obremenitvam in kako
bo to vplivalo na zdravie. Spet drugi pa problemov nocejo videti in komaj
¢akajo, da se bodo lahko vrnili na delo in bo »spet vse tako kot prej«. Sele, ko
doZivijo neuspeh na tem podrogju, so morda pripravijeni na spremembe. Po
enem letu bolniSkega staleZa je potrebno posledice bolezni predstaviti na
invalidski komisiji in dokazati pravice iz invalidskega zavarovanja, &e je
potrebno zmanj$ati delovno obremenitev.
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Zakljucek

Se do pred kratkim je veljalo, da rak pomeni smrt. Kdor je zbolel za rakom, je
bil lahko vesel, &e se je izognil kruti usodi. V tej lui se ni spodobilo, da bi se
pritozeval zaradi bolecin in slabosti med zdravljenjem, zaradi izgubljene noge
ali 8e celo, na primer, zaradi izgubljene dojke. Naj bo vesel, da je ziv, so mu
govorili, in naj ne izziva usode z zahtevami v zvezi s kvaliteto Zivljenja.

Rak ne pomeni ved smirti, vendar pa pomeni trajno veliko spremembo v zivije-
nju. Usodna diagnoza tudi leta po zakljugenem zdravljenju kot Damoklejev
me& visi nad glavo pacienta, saj poznamo tudi primere, ko se bolezen vrne
tudi po dvajsetih in veC letih. Zato so se bolniki in njihova okolica prisiljeni
nauditi ziveti z rakom. Pri tem potrebujejo institucijo, ki bi povezovala vse
ukrepe, s katerimi znajo medicinske in druge stroke (na primer pravna) poma-
gati, v celostno rehabilitacijo. Kljub temu, da je neposredna groznja bolezni
presla, ostajajo bolniki z rakom ter ozdravljenci ljudje s kompleksnimi potre-
bami v skrajno zahtevni zivljenjski situaciji, ki pa imajo Zeljo in pravico do kar
se da polnega Zivijenja. Edinega Zivljenja, ki jim je na voljo, Cesar se zaradi
svoje izkudnje Se toliko bolj zavedajo.
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