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1ZVLECEK

Eden izmed temeljev dobre oskrbe bolnikov z rakom je dobra ko-
munikacija. Zdravnik ima tudi zakonsko nalozeno razlagalno dolznost.
Pri sporocanju slabe novice moramo upostevati stiri eticna nacela (spo-
Stovanje bolnikove avtonomije, neSkodovanje, dobrohotnost za bolni-
kovo dobrobit, pravi¢nost), med katerimi ima dodatno veljavo nacelo
bolnikove avtonomije. Strokovnost, gotovost, izogibanje dvoumnim
sopomenkam in empatija so tiste prvine, ki bolniku med pogovorom
dajejo najvec upanja. Pogovor naj se odvija na primernem mestu, brez
prekinitev. Pomembna je neverbalna in verbalna komunikacija. Spo-
Stovati je potrebno bolnikove Zelje. Obstaja ve¢ komunikacijskih stra-
tegij, ki so zdravniku dobrodosla podpora pri sporocanju slabe novice.
Za uspesno komunikacijo je potrebna dodatna izobrazba zdravnika.

KLJUCNE BESEDE: neozdravljiva bolezen, slaba novica, bolnik,
zdravnik, etika.

uvoD

Pri priblizno polovici bolnikov, ki zbolijo za rakom, pride do pono-
vitve bolezni in ta postane neozdravljiva. Ti bodo tekom zdravljenja
svoje bolezni potrebovali paliativho zdravljenje, kar pomeni, da bo
postalo zdravljenje, ki vzdrzuje in podaljsuje Zivljenje, v doloceni tocki
neucinkovito. Pomembno je vedeti, da bodo kljub temu delezni stal-
ne, neprekinjene zdravstvene oskrbe. Komunikacija med zdravnikom
in bolnikom predstavlja temelj skrbi za bolnika z rakom; gre za vesci-
no, ki se je moramo priuciti. Vsako napredovanje bolezni, in s tem po-
slabSanje zdravstvenega stanja, predstavlja stres za bolnika, svojce in
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zdravnika. Temu primerno postane tudi komunikacija tezavnejsa. Ob
prehodu v paliativno zdravljenje se obicajno Ze tako tezkem bolniko-
vem stanju pridruZzi Se dejstvo, da nadaljnje antitumorsko zdravljenje
osnovne bolezni ni ve¢ mozno. V tej fazi bolezni predstavlja prvi izziv
komunikacija, ki ustrezno uravnotezi sporocanje resnice in vzdrzeva-
nje upanja ter omogoci bolniku, da izrazi svojo vnaprejsnjo voljo.

POMEN KOMUNIKACIJE PRI OSKRBI BOLNIKA Z RAKOM

Vasih je veljalo, da ¢lovek v Zivljenju potrebuje dobrega zdravnika,
dobrega duhovnika in dobrega odvetnika. UspeSnost v vsakem od teh
poklicev je do neke mere odvisna tudi od obvladanja ves¢ine komu-
nikacije. Eden od temeljev dobre oskrbe bolnika z rakom je komuni-
kacija med zdravnikom in bolnikom. Pri zdravljenju bolnikov z napre-
dovalo, metastatsko boleznijo se neizogibno soo¢amo s sporo¢anjem
slabe novice. Kaj sploh je slaba novica? Slaba novica je vsak podatek,
informacija za bolnika, ki mo¢no spremeni bolnikov pogled na lastno
prihodnost in vsebuje novice glede diagnoze, ponovitve bolezni in
neucinkovitosti zdravljenja rakave bolezni (Fujimori, Uchitomi, 2009).

Prehod v paliativno zdravljenje predstavlja tisto kriticno tocko pri
zdravljenju maligne bolezni, ko kljub napredovanju raka nobeno spe-
cificno zdravljenje ni ve¢ primerno (npr. operacija, obsevanje, sistem-
sko zdravljenje), bodisi zaradi neucinkovitosti specifi¢nih terapevtskih
moznosti bodisi zaradi lastnosti bolnika (obseg bolezni, spremljajoca
obolenja, slabo splosno stanje ... ). Dodaten izziv v komunikaciji pred-
stavlja uravnotezeno sporocanje resnice in ohranjanje upanja, kar je
dodaten napor in izziv za zdravnike, ki jima pogosto niso kos. Zato ni
presenetljivo naras¢anje deleza bolnikov, ki so v zadnjih Stirinajstih
dneh pred smrtjo delezni specificnega antitumorskega zdravljenja.

Pravilen nacin komunikacije predstavlja ves¢ino, ki se jo lahko pri-
ucimo. Raziskave jasno kazejo, da dobre komunikacijske sposobnosti
zdravnika moc¢no povecajo bolnikovo »zadovoljstvo z zdravnikom«
(Wittenberg-Lyles et al., 2008). Obstaja vec razli¢nih programov uce-
nja omenjene vescine.V ZDA in Evropi je razsirjen EPEC (Education for
Physicians on End-of-Life Care) modul, tj. Seststopenjski pristop v ko-
munikaciji z bolnikom in svojci, ki temelji na modelu SPIKES (Setting
- priprava okolja, Perception — preceniti bolnikovo stanje, Invitation
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- povabilo bolniku, kaj bi rad vedel, Knowledge - zdravnik pove slabo
novico in nacrt za naprej, Empathy - prepoznava bolnikovih ¢ustev).
Ceprav ti modeli predstavljajo dobro osnovo za u¢enje ves¢in komuni-
kacije, je le malo dokazov za njihovo ucinkovitost (Wittenberg-Lyles et
al., 2008). Prava komunikacija je namre¢ dinamicna interakcija, ki se je
v celoti ne da zaobjeti v nobenem stati¢cnem modelu. Vec¢ina modelov
predvideva le komunikacijsko diado zdravnik — bolnik, ki ne odseva
realnega stanja, kjer gre za interakcijo med zdravnikom, bolnikom,
svojci, med ¢lani paliativhega tima in drugimi zdravstvenimi delavci.
Vecina komunikacijskih modelov je le delno uporabnih pri oskrbi umi-
rajoc¢ega bolnika. V tej fazi je namrec vec¢ina komunikacije med bol-
nikom in svojci ter ¢lani paliativnega tima. Tu imajo poseben pomen
druzinski sestanki.

ETICNI PRINCIPI KOMUNIKACIJE PRI BOLNIKIH Z RAKOM

Eti¢na nacela o seznanitvi bolnika z diagnozo raka so mo¢no odvi-
sna od kulturnega okolja, v katerem sta zdravnik in bolnik. V nekaterih
okoljih se bolniku ne pove nicesar, pac pa je z diagnozo in prognozo
seznanjena le druZina. Spet drugje Zelijo bolniki izvedeti vse, sami. Pri-
porocljivo je, da naj etika v medicini temelji na stirih nacelih (Shahidi,
2010). Ta nacela so:
1) spostovanje bolnikove avtonomije,
2) neskodovanje,
3) dobrohotnost za bolnikovo dobrobit,
4) pravicnost.

Vsa omenjena nacela so enako pomembna, vendar naj bo nacelo
spostovanja bolnikove avtonomije prvo med enakimi.
Dejavniki, ki so najpogosteje povezani z odtegnitvijo resnice bol-
niku, so:
1) strah pred povzrocitvijo psiholoske travme zaradi sporoc¢anja slabe
novice (in ¢ustvenim izbruhom),
2) bolnikovi zadrzki pred popolno informiranostjo,
3) prikrivanje resnice zaradi interesa zdravnika (je »slab« zdravnik, ker
ga ne more pozdraviti, zato bo bolnik od3el drugam),
4) zelja druzine, da se bolniku ne pove vsega (normalen pojav v dolo-
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¢enih kulturah, sicer pa v nasprotju z eti¢cnim nacelom dobrohotno-
sti za bolnikovo dobrobit),

5) pomanjkanje ustreznega izobrazevanja, priporocil in raziskav,

6) jezikovne ovire,

7) pomanjkanje ¢asa in ustreznih prostorov.

KAJ ZELI BOLNIK VEDETI?

Znano je, da obstaja velika razlika med tem, kaj zdravnik misli o Zelji
bolnika in dejanskimi bolnikovimi Zeljami. Bolnik s svojimi potrebami,
problemi in Zeljami predstavlja tezis¢e za pravilno sporocanje slabe
novice. Zdravnik je pri tem soocen s tezko notranjo dilemo: na eni stra-
ni je dolZzan bolnika seznaniti s stanjem (po zakonu ima bolnik pravico
vedeti), na drugi strani pa mu etika veleva »najprej ne skoduj«. Neka-
teri bolniki pa seveda ne Zelijo vedeti ni¢esar o svojem zdravstvenem
stanju, kar je prav tako potrebno spostovati. Za uspesno komunikacijo
moramo najprej vedeti, kaj bolnik Zeli.

V raziskavah je Zelja po seznanjenosti sovpadala s starostjo (mladi
zelijo vedeti vec kot starejsi), stopnjo izobrazbe (bolj izobrazeni zeli-
jo vedeti vec in biti aktivno vklju¢eni v procese odlo¢anja) ter spolom
(Zenske Zelijo bolj natan¢ne informacije). Kot Ze omenjeno, obstajajo
precejsnje kulturne razlike: na Japonskem zeli, da so svojci prisotni, kar
78 % bolnikov, na Portugalskem je taksnih 61 %, v ZDA pa 81 % bol-
nikov Zeli biti samih pri prejemanju slabe novice (Fujimori, Uchitomi,
2009).

Vecina bolnikov kot iskren pristop razume podajanje pravilne infor-
macije, ki ni preve¢ neposredna, faktografska in podrobna. Zelijo si di-
rektnega pristopa z realisti¢nimi ocenami, moznostjo vprasanj in infor-
macije, ki so prikrojene njihovi situaciji (Oxford Textbook of Palliative
Medicine, 2010). Upanje jim vliva vse, od mozZnosti ¢udeZne ozdravitve
do obeta mirne smrti. Zdravnik jim vliva upanje, kadar pri pogovoru:
1) izkaze strokovnost, je pozitiven, ima kooperantski odnos ter bolni-

ka vkljuci v proces odlocanja,

2) se ne izmika - daje obcutek gotovosti, ne uporablja dvoumnih so-
pomenk in najprej da informacije bolniku in $ele nato ostalim,
3) je empaticen - izraZa lastna ¢ustva in prepozna ¢ustva bolnika.
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Bolniki pri pogovoru z zdravnikom Zelijo:

1) realisti¢no oceno stanja in moznost vprasanj (98 %),

2) oceno preZivetja — ob prvi postavitvi diagnoze metastatske bolezni
(59 %),

3) pogovor o pricakovanem prezivetju (38 %),

4) pogovor o umiranju (48 %).

Glavne prioritete bolnikov so (Handbook of Communication in Onco-
logy and Palliative Care, 2010):
1) dobra kontrola simptomoyv,

2) zaupanje zdravniku,

3) moznost slovesa,

4) pripravljenost na smrt,

5) biti priseben do smrti,

6) spravljenost z Bogom,

7) ne biti v breme druZine,

8) urejene pogrebne storitve,
9) pomagatiljudem okoli sebe,

10) obcutek izpolnjenosti/zakljucka zZivljenja.

Najvec upanja bolnikom daje:

1) kontrola bolecine (87 %),

2) zavedanje, da zdravnik ve vse o njihovi bolezni - raku (87 %),

3) dejstvo, da je zdravnik ob¢asno humoristic¢en (80 %),

4) dejstvo, da zdravnik odgovori na vsa vprasanja (78 %),

5) dejstvo, da so vsak dan mozna nova dognanja/zdravljenja (75 %),
6) bolnikova volja do Zivljenja vpliva na dolzino prezivetja (74 %).

o — — ~— ~—

Vsa ta spoznanja lahko uporabimo, ko se pripravljamo na sporoca-
nje slabe novice.

DILEME ZDRAVNIKA

Klju¢na za pravilno vodenje paliativhega bolnika je pravilna oce-
na prezivetja. Samo paliativni pristop naj bi se zacel pri pricakovanem
prezZivetju Sestih mesecev. Kot smo ze omenili, je zdravnik pri podaja-
nju informacij bolniku ujet v notranji boj med lastno etiko, bolnikovimi
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zeljami in »negotovo« prihodnostjo. Sporocanje slabe novice nedvo-
mno povzroci psiholosko travmo pri bolniku. Komu povedati, kaj in
kdaj povedati — vse to so okolis¢ine, ki napravijo sporocanje slabe no-
vice zelo stresno za zdravnika. Iz ugotovitev raziskav vemo, da ta stres
ostaja Se nekaj dni (Ptacek, McIntosh, 2009). Povezava med stresom
na delovnem mestu in sindromom izgorevanja je znana in potrjena.
Dobra podkovanost v komunikaciji je lahko koristna tudi za zdravni-
ka. Ponavadi predstavljajo najtrsi oreh pogovori s tistim bolnikom (in
svojci), ki mu/jim do sedaj niso povedali nicesar, ki ¢uti/-jo, da je nekaj
hudo narobe, so nepripravljeni na slabo novico in na pregled prihajajo
prvic.

Komunikacijo med zdravnikom in bolnikom olajsa uporaba ene ali
ve¢ komunikacijskih strategij, bodisi s strani zdravnika ali bolnika (Ta-
bela 1).

Tabela 1: Komunikacijske strategije (Graugaard et al., 2010).

Avtentikacija
Samozascita

Olajsevanje

Postopna razlaga
simptomov

Prognoziranje
Povabilo

Odmikanje v bliznjo
prihodnost

Meta-komunikacija

Strategija Kratek opis

Zdravnik:

— Spirala dobra/slaba Informacije o prognozi — izmenjaje dobre in slabe strani.
novica Potrjevanje dobre novice s primerjavo z nec¢im slabsim.

Previdnost pri sporoc¢anju dobre novice z uporabo priblizkov ali
brez ¢asovnega okvirja.

Predstavitev slabe novice z uporabo pozitivnih besed, s spremen-
jenim tonom glasu ali z uporabo priblizkov.

Razli¢no navajanje moznih simptomov - od pribliznih opisov do
polnega opisa.

Informacije, ki vsebujejo prognozo.

Aktivno vkljucevanje bolnika v pogovor, bodisi z vprasaniji, pre-
mori bodisi z navajanjem morebitnih bolnikovih obcutij.
Strategija premagovanja diagnosti¢ne negotovosti s ¢akanjem

in spremljanjem bolnika (ki je seznanjen z obi¢ajnim potekom
bolezni).

Zdravnik predstavi svoje poglede glede prognoze ali se z bol-
nikom pogovorita, na kakSen nacin naj se mu predstavi prognoza.

B

olnik:
Zelja po podrobnostih

Zelja po optimizmu

Opozorilo o ¢ustvih

Zelja po podrobnostih, ki so bile izpus¢ene ali olepsane zaradi
strahu pred bolnikovo reakcijo.

IzraZanje Zelja ali potrebe po optimizmu ali ohrabritvi s strani
zdravnika.

Izjave o lastnih ¢ustvih, ki naj zdravnika opozorijo na previdnost
pri podajanju informacij ali potrebo po naslovitvi bolnikovih
Custev.
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Raziskave so pokazale Stiri skupne, kriticne tocke v komunikaciji
zdravnika z bolnikom:

1) zdravniki se osredotocijo na medicinske/tehni¢ne reci, Custveni
plati se paizognejo,

2) obcutljive teme izbere zdravnik in jim posveti vec ¢asa,

3) zdravnik vodi pogovor in govori vecino ¢asa,

4) vecje nudenje zdravnikove podpore je povezano z ve¢jim zadovolj-
stvom bolnika in druzine.

Na pogovor, v katerem sporo¢amo slabo novico, se lahko do neke
mere pripravimo. Ce je le mozno, poskusamo upostevati tiri najpogo-
stejse Zelje, ki so jih izrazili bolniki (ustrezno mesto pogovora, ustrezen
nacin, ustrezna koli¢ina in vrsta informacij, ¢ustvena podpora). Pred
pogovorom izklopimo mobilne telefone in prepre¢cimo motece preki-
nitve pogovora. Slabo novico sporo¢amo razlo¢no, iskreno in na nacin,
ki je bolniku najlazje razumljiv, pri tem pa opazujemo morebitna izra-
zena Custva in nudimo ¢ustveno podporo. Mlajsi, zenske in bolj izo-
brazeni bolniki Zelijo bolj podrobne informacije. Ze pred pogovorom
se dogovorimo o prisotnosti svojcev in/ali drugih ¢lanov paliativnega
tima. Predvidimo morebiten psiholoski stres.

PRAKTICNA PRIPOROCILA ZA VODENJE KOMUNIKACIJE

V idealnih razmerah se pogovor o prehodu v paliativno oskrbo od-
vija v primernem prostoru, prisotne so tiste osebe, ki jih bolnik v tem
trenutku zeli ob sebi. TakSen pogovor poteka v ozra¢ju medsebojnega
zaupanja, spostovanja in empatije. Bolnik je seznanjen s stanjem svoje
osnovne bolezni, pri ¢emer ga spremljajo svojci, ki mu nudijo oporo.
Poznamo bolnikove Zelje glede kolic¢ine, vrste in obsega informacij, ki
jih Zeli slisati. Pogovori zdravniku predstavljajo profesionalno rutino
brez ve¢jega stresa.

V praksi pa velja prej obratno kot zgoraj zapisano. Bolniki pogosto-
krat niso seznanjeni z boleznijo in imajo povsem nerealna pri¢akova-
nja. V teh pric¢akovanjih jih podpirajo svojci, ker je alternativa prevec
grozna, da bi se lahko soodili z njo. Pogosto je v njihovih oceh zdravnik
tisti, ki jim »odteguje« moznosti zdravljenja in s tem Zivljenje. V 3e tako
zapletenih okolis¢inah lahko izpeljemo pogovor v vsestransko zado-
voljstvo. Pomagamo si z naslednjimi strategijami komunikacije:
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1)

2)

3)

4)

5)

6)

Zastavljanje vprasanj. Na ta nacin omogocimo, da bolnik pove, ka-
tere teme so pomembne zanj in za svojce. Omogoca bolniku, da
izrazi svoje obcutke.

V ospredju so bolnikova Custva in kakovost Zivljenja. Na ta nacin bodo
med pogovorom osvetljena tista podrocja, ki so »pomembna« za
bolnika. Za pogovor si moramo vzeti dovolj ¢asa!

Vkljucitev teme umiranja in smrti v pogovor. Pogovor o temah kot
so umiranje in smrt lahko pri nekaterih zdravnikih zbuja obcutek
nesposobnosti/nepoklicanosti. Zato je zelo pomembno, da vsak
posameznik pred tem pri sebi razCisti, kaksni so njegovi pogledi in
vloga v paliativni oskrbi in oskrbi ob koncu zivljenja.

Vkljucitev ostalih zdravstvenih delavcev. Obseg bolnikovih psihoso-
cialnih tezav pogosto predstavlja breme, ki mu je zdravnik le stezka
kos, zato je zelo koristna vkljucitev ostalih strokovnjakov v bolniko-
vo oskrbo (socialna delavka, psihologinja, duhovna podpora, palia-
tivna nega).

Vec posluha, manj govora. Zaradi vloge dajalca informacij zdravnik
prevzema vlogo vodje pogovora. Kadar obstaja nesoglasje med
zdravnikom in svojci o nekaterih odlocitvah glede oskrbe ob koncu
zivljenja, ima ve¢jo moznost uspesne komunikacije strategija iska-
nja informacij namesto podajanja odlocitev.

Nudenje podpore in naslavljanje Custev.V raziskavah je bilo zadovolj-
stvo bolnika in svojcev ve¢je, kadar je zdravnik pri pogovoru upo-
rabil strategijo podpore. Z izjavami kot sta »Spostujem vaso odlo¢i-
tev.« ali»Ne glede na vaso odlocitev bomo e naprej skrbeli za vas.«
zmanjsamo strah pred prepuséenostjo samemu sebi.

Zelo pomembno je vedeti, da je komunikacija vescina, ki se je da

priuciti!

ZAKLJUCEK

Ustrezna komunikacija z bolnikom ob prehodu v paliativho oskrbo

je sine qua non pravilne oskrbe bolnika z rakom. Poseben izziv pred-
stavlja ustrezno uravnotezenje sporocanja slabe novice in vzdrzeva-
nje upanja. Nobena novica (ali celo zamolcanje) ni nekaj dobrega, pac
pa ponavadi sproZa strah pred neznanim in je v nasprotju z eti¢nim
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principom bolnikove avtonomije. V dolocenih okolis¢inah je eti¢no
tudi zamol&anje resnice. Izbira ustreznega mesta pogovora, nemoten
potek in bolniku prikrojeno sporocanje novic so klju¢ do uspesnega
pogovora. Mlajsi bolniki, Zenske in bolniki z vi$jo izobrazbo ponava-
di Zelijo vedeti vec in biti bolj aktivno vklju¢eni v proces odlocanja.
Zdravnikova strokovnost, dajanje obcutka gotovosti in empatija so ti-
ste prvine, ki pri bolniku zbujajo najvec upanja. Ne pozabimo na svojce
in bliznje! Pomembno je, da bolnik razume, da gre le za spremembo
ciljev zdravljenja in da bo Se naprej deleZzen nepretrgane zdravstvene
oskrbe. Z uporabo razli¢nih komunikacijskih strategij lahko uspesno
izpeljemo pogovore tudi v zelo zapletenih okolis¢inah. Pri tem je izje-
mnega pomena dodatna izobrazba zdravnika in ustrezna komunikaci-
ja med vsemi ¢lani paliativnega tima.
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