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Povzetek

Clanek prikazuje program organizirane samopomodi Zzensk z rakom dojke ~
zgodovinski okvir, pravila in nacin izvajanja. Rak dojke je bolezen, ki globoko
poseZe v Zivljenje Zenske, v njeno doZivijanje in razmigljanje. Da je ob sooda-
nju z boleznijo poleg dobre medicinske oskrbe potrebno e nekaj ved, kar bi
pomagalo odgnati ¢rne misli, predelati stisko in zbrati dodatni pogum za
soocanje s tezavami, so globoko &utile prve prostovoljke. Ugotovile so, da si
lahko pomagajo same med seboj. Prva prostovolika je zaorala ledino v
Ameriki pred 56 leti. Nastajal je program, ki je bil po nekaj letih uradno priznan.
Sedaj je prostovolijska mreza Reach to Recovery International ~ Volunteer
Breast cancer support (RRI) razpredena po celem svetu. Prostovolike se
sre€ujejo na dvoletnih konferencah, izmenjujejo izkudnje in se izobraZujejo.
Letos se bodo zbrale v Avstraliji. Program smo pri nas poimenovali Pot k okre-
vanju - organizirana samopomo¢ Zensk z rakom dojke. Razvijamo ga od leta
1984 v obliki individualne samopomodi in skupin za samopomod.

Uvod

Princip samopomodi temelji na dejstvu, da si ljudje z enako izkusnjo bolezni in
s podobnimi tezavami najlaze zaupajo svoje stiske in uginkovito nudijo oporo
z izmenjavo izkuSenj in globoko empatijo. Zaradi specifi¢nih potreb in bolj
ucinkovite organiziranosti samopomoci se bolniki zdruZujejo po vrsti bolezni.
Program samopomo¢i so v okviru Drustva onkologkih bolnikov Slovenije naj-
bolj celovito razvile Zenske z rakom dojke. Pot k okrevanju - organizirana
samopomo¢ Zensk z rakom dojke je del mednarodnega programa Reach to
Recovery International — Volunieer Breast cancer support (RRI) pri Mednarod-
ni zvezi za raka (UICC) s sedeZem v Zenevi. Zagetki segajo v leto 1952, ko je
v Ameriki Terese Lasser po operaciji raka dojke zacela $iriti idejo samopo-
modi. S svojo vzirajnostjo je uspela, da je program sprejelo Amerisko zdru-
Zenje za raka (American cancer society). Leta 1974 se je ta ideja zadela &iriti
tudi po Evropi. Prva prostovoljka in predsednica RRI je bila Ameri¢anka Fran-
cine Timothy, ki je pomagala tudi v Sloveniji pri uvajanju in nas dvakrat
obiskala na Onkolo$kem institutu v Ljubljani (1982 in 1984).
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Prve prostovoljke so se navdudevale nad idejo samopomoci v svojem tera-
peviskem procesu v ambulantni skupini bolnic z rakom dojke v okviru oddel-
ka za psihoonkologijo. Zageli smo razvijati individuaino in skupinsko samopo-
mo&. Zahvaljujod vztrajnosti nage prve prostovoijke Vide Zabric je oboje stek-
lo leta 1984 na Onkoloskem inStitutu.

Program se je z Onkologkega in&tituta iril tudi v druge bolnidnice in kraje po
Sloveniji. Leta 1994 smo na 8. mednarodni RRI konferenci za uspe$no uveden
program RRI v Sloveniji prejeli mednarodno priznanje - Medal Reach to Reco-
very. Stiri leta kasneje pa nam je bila zaupana organizacija 10. mednarodne
konference Reach to Recovery. Za program Pot k okrevanju smo prejeli tudi
ved& drzavnih odlikovanj — na javnem razpisu Mladinskega sveta Slovenije smo
leta 2004 prejeli priznanje in naziv »Najprostovoljski projekt 2004«. Leta 2006
pa prejeli priznanje Andragodkega centra Slovenije na tradicionalnem Tednu
vsezivijenskega ucenja.

Ta odlikovanja pomenijo izvajalcem programa potrditev, da smo s svojim
prostovoljnim delom na pravi poti. Se bolj kot to pa so merodajna pri¢evanja
bolnic, ki véasih e &ez leta po zakijutenem zdravljenju povedo, da je tudi
sredanje s prostovoljko in/ali obiskovanje skupine za samopomo¢ pripomog-
lo k temu, da so laZe obvladale obremenitve, ki jih je prineslo Zivljenje z bo-
leznijo.

Individualna samopomod¢

Individualna samopomod Zensk z rakom dojke Pot k okrevanju poteka v vseh
petih bolnidnicah v Sloveniji, kjer operirajo raka dojk; (v Ljubljani, Celju, Mari-
boru, Novi Gorici in Slovenj Gradcu). Izvajajo jo posebej usposobljene prosto-
volike, z obiski novih bolnic z rakom dojke po operaciji na bolnikih oddelkih.
Prostovoljka pomaga bolnici ob sootanju z boleznijo razredevati razliCne
stiske, strahove, vprasanja (kako se odzivati v odnosih do okolice in svojih
bliznjih, kakéne bodo omejitve za delo) in iskati moZnosti za kvalitetno Zivijen-
je po bolezni. Po potrebi bolnico seznani z ortopedskimi pripomocki (prsna
proteza, lasulja, kopalke, nedr&ek), in ji izrogi zacasno prsno protezo, ¢e jo
potrebuje v primeru celotne odstranitve dojke. Izroi ji tudi drustvene pub-
likacije, ki vsebujejo koristne informacije, navodila in nasvete.

Zaradi kraj$anja ¢asa hospitalizacije je v zadnjih letih ponujena pomoc tudi po
odpustu iz bolnignice. Tako so prostovolike program nadgradile Se z ambu-
lantnim individualnim svetovanjem (osebni pogovor ali svetovanje po tele-
fonu).

Skupine za samopomo¢

Po razli¢nih krajih Slovenije deiuje 18 skupin za samopomoc (Celje, Crnomeli,
Izola, Kranj, Kréko, Ljubljana, Maribor, Murska Sobota, Nova gorica; Novo
mesto, Postojna, Ptuj, Radovljica, Ribnica, Sezana, Slovenj Gradec, Trbovlje,
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Velenje). Skupine zdruZujejo Zenske z rakom dojke, ki so na razliénih stopnjah
v procesu psihosocialne rehabilitacije. Osnovni namen skupine je, da &lanice
ob strokovnem vodenju z medsebojno pomogjo in izmenjavo izkuden; laZzje
premagujejo stiske, ki jih prinasa Zivljenje z boleznijo.

Skupino vodi prostovoljski tim, ki ga sestavljata strokovni vodja (zdravniki,
psihologi, medicinske sestre) in prostovoljka ~koordinatorka skupine. Skupina
je odprtega tipa. Clanice se sreCujejo enkrat mesetno; poleg tega pa se po
potrebi organizirajo tudi manjge skupine za razli¢ne interesne dejavnosti (uCe-
nje sprostitve in vizualizacije, telovadba, plavanje, pohodnitvo, izleti, ogledi
kulturnih prireditev) in pomo¢ teZje obolelim in/ali socialno ogrozenim &lani-
cam oz. zenskam z rakom dojke.

Ustrezen in stalen prostor za redna mese&na sreGanja dobi vedina skupin v
brezplagen najem v okviru lokalnih zdravstvenih ustanov. Osnova skupinske-
ga dela je dosledno spostovanje nacel skupinskega dela; to so: zaupnost,
demokratiénost, strpnost, tolerantnost, enakopravnost, svoboda, sprejeman-
je. Teme sre¢anj so lahko razli¢ne, prilagojene trenutnim potrebam skupine; v
postev pa pridejo samo tiste teme, ki niso v nasprotju s sodobnimi dognanii
medicinske in/ali onkoloSke ter psiholodke znanosti. Posebno pozornost pa
se v skupinah namenja tistim ¢lanicam, ki so v hujsi stiski in v&asih potrebuje-
jo 8e dodatno individualno pomog ali pa napotitev v ustrezne oblike pomogi.

Organiziranost programa samopomodi

Pravilnik programa Pot k okrevanju opredeljuje pogoje in nadine za izvajanje
prostovolinega dela. Vse pa zavezuje tudi Eti¢ni kodeks prostovoljstva. Za
izvajanje programa, izobraZevanje in supervizijo skrbi Koordinacijski odbor.

Prostovolika v_individualni in skupinski_samopomodi ~ prostovoljka lahko
postane Zenska, ki je najmanj pred dvema letoma uspeno prestala zdravljen-
je raka dojke, je dobro rehabilitirana, dusevno in telesno zdrava in se za to
delo sama odlogi 0z. ga Zeli opravijati. Uspesno mora opraviti zaéetno uspos-
ablianje, z diplomo. S prostovoljnim delom pricne, ko je ume$éena v kraju
svojega delovanja in podpi8e izjavo, s katero se zavezuje, da bo kot prosto-
volika ostala zvesta natelom samopomodi programa Pot k okrevanju in po
pravilih izpolnjevala svoje poslanstvo.

Usposabljanje in izobraZevanje se izvaja e od vsega zatetka. Nag program
usposabljanja prostovolik je bil zelo pozitivno ocenjen in sprejet v mednarod-
ni priro€nik programa RRI kot vzor za druge.

Uvodno usposabljanje zajema veé razliénih podrogij. V njem kandidatka za
prostovoliko spozna program samopomodi; v prispevkih in v razgovorih z
zdravniki onkologi dopolni svoje znanje o raku dojke ter razresi lastne dileme
in vedenje s tega podrogja. Pomemben del uvodnega usposablianja je na-
menjen u¢enju komunikacije, velik poudarek je na praktiénem ugenju v obliki
igre vlog. Kandidatke opravijo tudi psihologko diagnostiko ter individualni raz-
govor z usmerjeno anamnezo pri psihoonkologu in kiinidnem psihologu;

74




namen je, da bolje spoznajo sebe, svoj odnos do lastne bolezni in zdravljenja
ter svoje znadiine nagine psiholodkega obrambnega vedenja ob Sustvenih
stiskah.

Poleg uvodnega izobrazevanja prostovoljke skupaj s strokovnimi vodiji sledijo
tudi rednemu, tekoGemu izobrazevanju.

Supervizija prostovoljnega dela je zelo pomembna, tako za prostovoljke za in-
dividualno samopomo¢ kot tudi za prostovoljne time skupin za samopomoc.
lzvajamo jo v obliki rednih skupinskih supervizijskih sreCanj. Pri delu z ljudmi
je teoretitno znanje potrebno, ni pa to dovolj. Namen supervizije ni nadzor,
paé pa je pomo¢ prostovoliki, da postane pozorna na dogajanja v odnosu z
bolnicami, da vidi stvari, ki jih sicer ne opazi, da se zave, kadar vnasa v odnos
lastne vsebine in prepredi, da bi jih prenasala na bolnico. Supervizija je tako na
posreden nagin tudi priloznost, da prostovoljka predela lastne ¢ustvene sti-
ske, ki iz prostovolinega dela izvirajo in se naudi ve¢ o sebi, 0 svojem nacinu
reagiranja, ipd.

Zakljucek

Prostovolino delo v zdravstvu je pomembna dopolnitev oz. obogatitev celo-
stne oskrbe bolnikov; ni pa nadomestilo za zaposlene zdravstvene delavce.
Ker se prostovoljci v zdravstvu srecujejo z bolniki v tezkih in obdutljivin obdob-
jih zdravijenja je pomembno, da je prostovoljstvo organizirano, kar pomeni, da
s0 jasno definirani oblika in vsebina prostovolinega dela, kot tudi pogoji, pod
katerimi posameznik to dostojanstveno delo opravija.

V okviru programa Pot k okrevanju — organizirana samopomo¢ Zensk z rakom
dojke se je pri nas v Cetrt stoletja dolgi zgodovini oblikoval jasno definiran pro-
gram, ki je tako primerljiv po razli¢nih krajih izvajanja, kot tudi program izo-
brazevanja in supervizile. Posebej dragocena pa je mreZa samopomoci, ki se
je z leti ustvarila in ki omogog&a bolnicam vkljuevanje v programe individualne
in skupinske samopomodi po celi Sloveniji in pomembno prispeva k njihovi

celostni rehabilitaciji.
Po enakinh pravilih $irimo program tudi za bolnike z drugimi vrstami raka.

Viri in literatura
1. Vegelj Pirc M, ur. Rak dojke: Zivimo drug za drugega: zbornik, Drugtvo onkoloskih
bolnikov Slovenije, Onkologki indtitutu Ljubljana, Ljubljana, 1999: 149

2. Macvean ML, White VM, Snason-Fisher R. One-to-one volunteer support programs
for people with cancer: A review of the literature. Patient Educ Couns 2008: 10-24.

3. Vegelj Pirc M. Drustvo onkoloskih boinikov Slovenije. Onkologija 2007: 78-80
75




