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Povzetek

Podporno zdravljenje pri bolnikih z rakom je Sirok pojem, saj zajema vse zdravstve-
ne ukrepe, ki jih bolnik potrebuje poleg zdravljenja osnovne bolezni. Pomeni vpli-
vanje na razliéne simptome zaradi raka in/ali zdravljenja. Rehabilitacija je eden od
teh ukrepov, ki z vzpostavljanjem delovanja okvarjenih funkcij omogoca izboljsanje
kakovosti zivljenja. Rehabilitacija je proces pomoci posamezniku, da v svojem oko-
lju doseze optimalno delovanje in ugodje — in ne podaljsuje Zivljenja, zato potreba
po njej narasca. Bolniki z rakom nimajo jasnega zakljucka zdravljenja ali ozdravitve,
zato je ustvarjanje rehabilitacije in preZivetja kot nadaljevanje celostne oskrbe bolni-
ka s Stevilnimi potrebami umetno. Te potrebe so lahko fizi¢ne, psiholoske, socialne
in duhovne.

V rehabilitaciji ima pomembno vlogo interdisciplinarni tim, ki ga sestavljajo razli¢ni
strokovnjaki na podrodju zdravstva. Posebej je pomembno sodelovanje z bolnikom
in svojci, da skupaj pretehtamo prednosti in omejitve rehabilitacije in postavimo
cilje, ki so za bolnika in njegovo druzino realni in dosegljivi. Storitve so prilagoje-
ne posameznikovim potrebam na podrodju preventivne, obnovitvene, podporne in
paliativne oskrbe.

Onkoloska medicinska sestra ima bistveno vlogo pri zagotavljanju celostne oskrbe
bolnikov z rakom na vseh podrodjih, od zacetka zdravljenja in po zdravljenju, do
ponovitve bolezni in konca zivljenja. V praksi se rehabilitacija $e ne izvaja v zadostni
meri, zato je v prispevku predstavljen koncept rehabilitacije in prezivetja ter inte-
gracija podporne rehabilitacijske oskrbe v vsakodnevno delo onkoloske medicinske
sestre, katere cilj je poudariti kakovost bolnikovega prezivetja ali Zivljenja z rakom.

Kljuéne besede: rehabilitacija, prezivetje, zivljenje z rakom, onkoloska medicin-
ska sestra
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Uvod

Ve¢ kot 63.000 danes Zivecih Slovencev je v preteklosti ze imelo raka. Leta 2005 je
bilo petletno prezivetje bolnikov z rakom 51-% (43,7-% pri moskih, 58,7-% pri
zenskah) (Incidenca raka v Sloveniji 2005, 2008). Tako kot se $e naprej izboljsuje
prezivetje rakavih bolnikov in vedno ve¢ ljudi Zivi z rakom, tako rehabilitacija in
prezivetje postajata vedno vedji izziv oz. predmet obravnave v onkoloski zdravstveni
negi. Zivljenje onkoloskih bolnikov je podalj$ano s pomo¢jo napredka tehnologije
in zdravljenja, zato njuni dolgoro¢ni udinki $e dodatno vplivajo na potek rehabili-
tacije, katere namen je izbolj$anje kakovosti Zivljenja (Frymark, 2005). Bolniki se
pogosto srecujejo z razliénimi primanjkljaji, ki so posledica osnovne bolezni ali pa
njenega zdravljenja in negativno vplivajo na kakovost njihovega zivljenja.

Koncept rehabilitacije in preZivetja je nastal v Zdruzenih drzavah Amerike (ZDA),
v 70-ih letih prej$njega stoletja, in se nadaljeval v Nemdiji, v drugih drzavah Evro-
pe pa je dejansko $e v nastajanju (DeLisa, 2001, pov. po Wells, MacBride, 2000);
nastajal je na osnovi spoznanj, da bolniki, ki so se zdravili zaradi raka, ne okrevajo
avtomati¢no ali se povrnejo v stanje zmogljivosti pred boleznijo po zaklju¢enem
zdravljenju. Celo v primerih, ko so bolniki u¢inkovito zdravljeni, so fizi¢ne, psi-
hi¢ne, socialne in duhovne spremembe pri teh bolnikih lahko posledica “izku$nje
z rakom” in lahko onemogocajo nadaljnje normalno Zivljenje (Wells, MacBride,
2006). Obicajno se v medicini prezivetje bolnikov meri v obdobjih od 1 do 5 let
po postavitvi diagnoze, toda s tem se odraza samo majhen del tistega, kar naj bi v
resnici prezivetje bolnika z rakom bilo. Z onkolosko zdravstveno nego lahko zagota-
vljamo tudi kakovost in ne samo kvantiteto prezivetja bolnikov z rakom.

Kakovost prezivetja je prav gotovo v veliki meri odvisna od kakovosti bolnikove re-
habilitacije, tako da je zdravstvena oskrba osredotoc¢ena na varnost, pravocasno dia-
gnosticiranje in zdravljenje. Vsekakor v ¢asu zdravljenja bolnikov z rakom ni dovolj,
da skrbimo samo za uéinkovitost terapij in podporne oskrbe. Prav tako se je treba
osredotoditi na probleme zaradi raka in/ali zdravljenja ter na bolnikove potrebe za
nadaljevanje Zivljenja po konc¢anem zdravljenju. V prispevku bo tako predstavljen
koncept rehabilitacije in prezivetja ter integracija podporne rehabilitacijske oskrbe
v vsakodnevno delo onkoloske medicinske sestre, katere cilj je poudariti kakovost
bolnikovega preZivetja ali Zivljenja z rakom.
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Kaj je rehabilitacija?

Zveza onkoloskih medicinskih sester (Mayer, O’Connor, 1989) definira rehabili-
tacijo kot ‘proces, s katerim posameznikom znotraj njihovega okolja pomagamo
doseci optimalno delovanje in ugodje, v okviru omejitev, povzrocenih zaradi raka’.
Ostale definicije se nanasajo na obnovo bolnika do ¢im bolj ‘normalnega delovanja’
ali predlagajo cilj rehabilitacije, ki naj bi ¢loveku omogocil maksimalno delovanje
na fiziénem, ¢ustvenem, socialnem in dusevnem podroé¢ju (Dudas, Carlson, 1988).
V teh definicijah je pomembno samo optimalno ali normalno delovanje znotraj
konteksta posamezne rakave diagnoze, ne upostevajo pa bolnika, ki naj bi bil v cen-
tru rehabilitacijskega procesa.

Ce povzamemo, da vedina ljudi priznava, da Zivljenje nikoli ni ve¢ taksno kot pred
diagnozo raka, je zanimivo, da le nekaj avtorjev omenja obnovitev ali vrnitev v sta-
nje pred boleznijo. Veach s sodelavci (2002) se je morda $e najbolj priblizal samemu
konceptu rehabilitacije, saj meni, da je to das reorganizacije, ki pogosto zahteva
ponovno prilagoditev bolnika in druzine na novo nastalo situacijo. Iz tega je razvi-
dno, da je tudi v rehabilitaciji kljuénega pomena razumevanje osebe kot take pred
boleznijo, kako in zakaj so se stvari spremenile zaradi prisotnosti raka in kje oz.
v kak$nem stanju bi ta oseba rada bila. Znotraj tega konteksta je mogoce postaviti
cilje, ki so uresnicljivi in naravnani na bolnika. Kenneth Calman (1984) predvideva,
da kakovost Zivljenja bolnikov z rakom predstavlja razliko med upanjem in prica-
kovanji posameznika ter aktualnimi izku$njami v njegovi trenutni situaciji. Zato
morda ravno vloga rehabilitacije pripomore, da se zmanjsa razlika med tema dvema
dejstvoma.

Cilji rehabilitacije
Postavljanje ciljev v rehabilitacijski obravnavi zahteva sodelovanje med bolnikom,

svojci in zdravstvenimi delavci. Cilji bolnikov z rakom so enaki ciljem rehabilitacije
drugih bolnikov z razli¢cnimi okvarami. Z bolnikom je treba pretehtati prednosti in
omejitve rehabilitacije ter postaviti cilje, ki so za njega in njegovo druzino realni in
dosegljivi. Usmerjeni so v ohranjanje samostojnega gibanja, neodvisnosti pri opra-
vljanju osnovnih dnevnih aktivnosti ter dvigu kakovosti Zivljenja. Razli¢ni avtorji
so poskusali kategorizirati cilje rehabilitacije, kot je prikazano v tabeli 1 (Wells,
MacBride, 2006). Nekateri razlikujejo med rehabilitacijo bolnikov, ki se zdravijo
zaradi bolezni, in tistimi, ki so v paliativni fazi. Drugi razlagajo rehabilitacijske cilje
po posameznih aktivnostih znotraj rehabilitacijskih okvirov. Ti modeli so uporabni,
ker pomagajo pojasniti, katero vrsto rehabilitacije posameznik potrebuje, in doloca-
jo specificne potrebe.
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Tabela 1: Cilji rehabilitacije (pov. po Wells, MacBride, 2006)

Dietz (1981)

Wells (1990)

Strobel (2002)

preventivni cilji — zmanjsati vplive
bolezni in izboljsati fizi¢no delova-

nje (pooperativna fizioterapija)

zivljenjsko pri¢akovanje je do-
bro — ni ostankov prizadetosti
(zdravo prehranjevanje po opera-

tivnem zdravljenju ¢revesja)

somatski cilji — kontrola ali lajsanje
simptomov, izbolj$anje delovanja ali
gibanja (lajsanje ¢revesnih motenj po

operaciji danke)

obnovitveni cilji — vzdrzevanje ali
odstranitev minimalnih nezmo-
znosti po zdravljenju (zdravstveno-
vzg. delo in podpora pri ravnanju
s protezo po amputaciji zaradi

sarkoma)

zivljenjsko pric¢akovanje je do-
bro — toda prisotne so nekatere
fizi¢ne ali psihi¢ne motnje (oce-
njevanje in laj$anje telesne samo-

podobe)

funkcionalni cilji — razvijanje dru-
gih funkcij po pravilih kompenza-
cijskih omejitev (uenje govora po

odstranitvi grla)

podporni cilji — zmanjati tezave
pri napredovali bolezni (postavitev
ciljev za aktivnosti vsakdanjega Zi-

vljenja)

Zivljenjsko  pricakovanje je
kratko — prihodnost je negotova
(intervencije zdravstvene nege za

laj$anje tezav z dihanjem)

psiholoski cilji — ponovna vkljuditev
v druzino, v delo, socialno okolje, ob-
novitev zdravja in kakovosti Zivljenja

(poklicna rehabilitacija)

paliativni cilji — izboljsanje
kakovosti Zivljenja, ko bolezen
napreduje in invalidnost nara¢a

(lajsanje bolecine)

izobrazevalni cilji — informiranje
in izobraZevanje o bolezni, lajSanju
simptomov, telesnih  pripomockih
(pomembnost nege koZe na prizadeti

roki po operaciji pazdusnih bezgavk)

Prezivetje in rehabilitacija tezita k temu, da sta vidni v ¢asovni obliki, funkcional-
nem ozdravljenju ali nadaljevanju normalnega Zivljenja. Ceprav so ti aspekti v Zi-
vljenju z rakom osnovnega pomena, je bistveno, da zdravstveni delavci prav tako
upostevajo kakovost zivljenja z bolnikove perspektive. Obstaja mnogo orodij za
merjenje kakovosti Zivljenja, kot so strukturirani vprasalniki, s katerimi ocenjujemo
fizi¢no, Custveno, psihi¢no in socialno pocutje bolnikov ter specifiéne simptome pri
posameznih obolenjih (Kiebert, 1997). Ceprav na ta nadin pridobimo zelo dobre
informacije o bolnikovih tezavah, pa s pomo¢jo vprasalnikov o kakovosti zivljenja ni
mogoce izvedeti, kaj ima najvedji vpliv na posameznika in njegovo druzino. Ruta in
sodelavci (1994) opisujejo instrument za merjenje kakovosti zivljenja, ko je bolniku
omogoceno, da sam doloca, kaj je najbolj pomembno za njega (Patient — Generated
Index, PGI). Stopnja informacij, ki je pridobljena na tak nacin, omogoca zdravstve-
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nim delavcem, da naredijo plan rehabilitacijske oskrbe, ki je naravnan na najbolj
pomembne aspekte v bolnikovem zivljenju.

Zivljenje z rakom

Rak obrne Zivljenje na glavo, v telesnem in dusevnem smislu. Bolnik z rakom se
mora pogosto spopadati s posledicami bolezni in zdravljenj, negotovo prognozo
in s predsodki do bolezni, kot je nezaupanje in pokroviteljstvo (Radonji¢ Miholi¢,
2008). Proces neke vrste nadaljevanja normalnega Zivljenja med zdravljenjem raka
in po njem zna biti izredna preizkusnja, tako za bolnika kot pomembne druge.
Ponovna vzpostavitev okvarjenih funkcij, utrjeno samozaupanje, ¢ustvena stabil-
nost, na novo vzpostavljene vrednote, socialni stiki in stil Zivljenja lahko pomembno
prispevajo h kakovostnemu Zivljenju. Raziskovalci koncepta kakovosti Zivljenja so
mnenja, da se ta razvija v okviru fizi¢nih, psihi¢nih, eksistencialnih in podpornih
pogojev, ki so $e bolj umestni pri ljudeh, ki Zivijo z neozdravljivo boleznijo (Kiebert,
1997; Cohen et al., 1996). Na osnovi tega sta rehabilitacija in preZivetje prikazani v
teh $tirih okvirih, ¢eprav je treba poudariti, da se nobeden od simptomov ne poja-
vljajo posami¢no, ampak ve¢inoma v kombinaciji (Wells, MacBride, 2000).

Fizi¢na rehabilitacija

Rak in razli¢ni nadini zdravljenja povzrocajo pri bolniku tezave, ki vplivajo na nje-
govo funkcioniranje oz. vplivajo na njegovo sposobnost vzdrzevanja normalnega zi-
vljenja. Osnova fizi¢ne rehabilitacije je razumevanje potencialnih fizi¢nih prizadeto-
sti, psihosocialnega funkcioniranja in kakovosti Zivljenja v $irSem smislu. Pri tem je
pomembno, da z zgodnjim ukrepanjem omilimo pojave dolgotrajnih prizadetosti.
Postopki fizi¢ne rehabilitacije so v prvi vrsti usmerjeni v preprecevanje komplikacij,
ki se pojavijo kot posledica leZanja in neaktivnosti bolnika, ter v izboljsanje funkcije
posameznika. Pogosto je pri vseh skupinah bolnikov z rakom treba ocenjevati in
lajsati prizadetost zaradi spremenjene telesne podobe, nuditi psiholosko podporo,
lajsati simptome, spolno funkcioniranje, nuditi trening dnevnih aktivnosti, aktiva-
cijo bolnika (vertikalizacijo), mobilizacijo, lajsati kroni¢no utrujenost, prehranjeva-
nje, izlocanje urina in blata ter vzpodbujati komunikacijo (Wells, MacBride, 20006).
Programi niso nekaj univerzalnega, temvec se razlikujejo glede na patologijo, vrsto
raka, zdravljenje in so individualno prilagojeni posamezniku. Poleg tega je treba
vedeti, da preziveli z rakom ves ¢as zivijo z zavedanjem, da se bodo pri njih morda
pojavili kasni ucinki zdravljenja raka, ponovitev bolezni ali celo drug rak. Vse to
lahko pomeni veliko nevarnost za kakovost Zivljenja, zdravje in preZivetje.
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Rehabilitacijski programi, ki se izvajajo v praksi, so se izkazali kot uspe$ni pri iz-
boljsanju fizi¢nega delovanja in kakovosti Zivljenja (Bakitas et al., 2009; Seibaek,
Petersen, 2009). Randomizirana kontrolirana raziskava, ki je bila izvedena v ZDA,
je pokazala, da program svetovanja glede blazilne oskrbe, usmerjen v premagovanje
telesnih in psihosocialnih ovir, vzporedno z onkolosko obravnavo, izboljsa kakovost
zivljenja in razpoloZenje teh bolnikov (Bakitas et al., 2009). Raziskava je poteka-
la pet let in je zajela 322 bolnikov z napredovalim rakom prebavil, plju¢, secil in
dojk. Raziskovalci so mnenja, da mora celostna oskrba bolnikov z rakom zajeti ne le
najsodobnejse zdravljenje, ki vpliva na potek bolezni, temve¢ tudi vecdisciplinarno
obravnavo telesnih, dusevnih, druzbenih, duhovnih in eksistencialnih potreb bol-
nika in njegove druzine. Podobne preliminarne rezultate sta predstavili tudi danski
raziskovalki (Seibaek, Petersen, 2009) pri bolnicah z ginekoloskim rakom po kirur-

skem zdravljenju.

Psiholoska rehabilitacija
Rak ni le bolezen telesa, saj vedno prizadene tudi dusevnost, vpliva na odnose, spre-
meni sposobnosti za delo, posega v dozivljanje in Zivljenje oseb, ki so z bolnikom

povezane. Vse bolj je pomembno, da bolnik ostane ali znova postane samostojen
pri samoskrbi, da se ¢im hitreje vrne v svoje okolje, kjer ponovno prevzame svoje
obicajne socialne vloge (Radonji¢ Miholi¢, 2008). Razmisljanja, ¢ustva in vedenje
na poti od postavitve diagnoze, zdravljenj, mirovanja bolezni ali povrnitve in celo
poslabsanja zdravstvenega stanja se zelo spreminjajo. Stevilni bolniki se uspesno
spoprimejo z novo nastalo situacijo, nekateri pa pri tem potrebujejo pomoc.

Rak spremeni Zivljenje, odstrani vse obcéutke kontrole, pojavi se negotovost in
bolniki pogosto izgubijo obcutek samozaupanja ter samozavesti. Ker se obcutek
samozavedanja tako zmanjsa in ker so pogosto prisotni tudi drugi simptomi (kro-
ni¢na utrujenost, komunikacijski problemi), mnogi bolniki odklanjajo obicajne
aktivnosti, imajo teZave z vrnitvijo na delo, s socialnimi, druZinskimi vlogami in
odgovornostmi (Wells, MacBride, 2006). Posledica tega so lahko razli¢ni psiholoski
odgovori ali psiholoske motnje: potravmatski stres, strah pred ponovitvijo bolezni,
spremenjena telesna podoba zaradi zdravljenja, psihoseksualne motnje, kognitivni
problemi, ambivalentnost do prekinitve zdravljenja, pogojevalno odzivanje.

Psiholoski vpliv raka bolniki obcutijo $e dolgo po kon¢anem zdravljenju (Korstjens
et al., 2008). Anksioznost in depresivnost sta opisani kot taki tezavi, ki ostajata pri-
sotni $e mnogo let po kon¢anem zdravljenju; nekateri posamezniki se pocutijo ¢u-
stveno obremenjeni, ko je bolezen pri njih objektivno zazdravljena in ni ve¢ razloga,
da bi bili depresivni. Nizozemski raziskovalci (Korstjens et al., 2008), ki so naredili
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longitudinalno kohortno raziskavo pri odraslih bolnikih, ki so imeli problem spo-
padanja z rakom, je pokazala, kako pomembna je podporna rehabilitacija ravno na
psihosocialnem podrodju. Bolniki so $e po petih letih obravnave v rehabilitacijskem
programu pogresali vsebine, ki bi jim pomagale razvijati sposobnosti za spopadanje
z rakom, z vsemi posledicami in teavami po kon¢anem zdravljenju in vkljucenosti
v rehabilitacijski program.

Osnovna psiholoska pomo, ki je namenjena vsem bolnikom, je v obliki podpore
in izobrazevanja prek publikacij, vzgoje in izobrazevanja, psihoedukacije, ukrepov v
kriti¢nih stanjih, svetovanja in razli¢nih oblik psihoterapije. Bolnike z bolj izrazito
potrebo po psiholoski pomo¢i je treba vkljuciti v drustva in skupine za samopomoc.
Tistim, ki jo najbolj potrebujejo, pa so na voljo bolj specifi¢ne (individualne ali sku-
pinske) in psihofarmakoloske intervencije. Idealna psiholoska podpora bi morala
biti ponujena bolnikom Ze na zacetku obravnave in kasneje v katerem koli obdobju
bolezni in njenega zdravljenja (Skufca Smrdel, 2008).

Socialna rehabilitacija

Diagnoza rak ima lahko velik vpliv tudi na bolnikovo socialno okolje. Informacija,
da je nekdo zbolel za rakom, pri vecini ljudi $e vedno vzbudi zadrego, strah, pomi-
lovanje, misel na smrt ali umik, pozabo in ignoriranje. Bolniku z rakom se spremeni
ustaljeni vsakdanji nadin Zivljenja in na¢in doZivljanja sebe. Zivljenje postane ne-
gotovo. Samopodoba postaja ranljiva, delno zaradi potencialnega neodobravanja in
nesprejemanja okolja, in je zato tudi ¢loveka tezko integrirati v socialni svet (Bob-
nar, 2006). Zivljenje z rakom Bobnarjeva (2006) opisuje kot izkusnjo z Zivljenjem
in umiranjem v casu, ko bolnik in svojci nihajo med zanikanjem in sprejemanjem
spremenjenih Zivljenjskih razmer in svoje odgovornosti do teh novih razmer. Gro-
znja pred poslabsanjem tako nikoli ni “presezena” in to je umetno ustvarjanje prezi-
vetja v dolo¢enem kronoloskem obdobju. Razli¢ni avtorji (pov. po Wells, MacBride,
2006) pa ta cas delijo na razli¢ne faze: akutno prezivetje (obdobje diagnosticiranja),
podaljsano prezivetje (konc¢ano zdravljenje) in trajno prezivetje.

Podpora drugih, ki imajo izkusnje z rakom, je zelo pomembna v obdobju podaljsa-
nega in trajnega prezivetja, ker se kontakti z zdravstvenimi profesionalci zmanjsajo
po koncanem zdravljenju. OZje in Sirse socialno okolje pa od bolnikov pricakuje vr-
nitev v normalno Zivljenje. V tem ¢asu bi bilo treba dopustiti moznost, da se bolnik
lahko vrne na kakr$nokoli obravnavo ali da se vanjo vklju¢i v domac¢em okolju (Ra-
donji¢ Miholi¢, 2008). Ustanavljanje podpornih skupin, skupin bolnikov z rakom
po posameznih obolenjih, drustev onkoloskih bolnikov, drustev za boj proti raku
in svetovna razseznost interneta imajo danes $irSo druzbeno vlogo na drugi strani
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tradicionalnih ovir. U¢inkovita rehabilitacija pomeni pozornost do bolnikovih po-
treb z moznostjo nudenja razli¢nih podpornih intervencij ter celotnega podpornega
omrezja (svetovanje, informiranje, nadzorovanje in lajsanje simptomov; prakti¢na
in finan¢na pomod¢, prevozi, obroki hrane, pomo¢ pri dnevnih aktivnostih).

Eden od klju¢nih pomenov rehabilitacije pri bolnikih, ki so ob odkritju raka v de-
lovnem razmerju, je iskanje moznosti opravljanja dela po konc¢anem zdravljenju.
Pri tem je treba vedeti, ali bodo $e zmozni opravljati svoje delo, ali bodo dobi-
li podaljsano delovno pogodbo, ali bodo na delovnhem mestu sprejeti ter kaksni
so njihovi strahovi pred socialno in eksisten¢no varnostjo. Tusek Bunc in Kersnik
(2008) opisujeta, da zagotavljanje zahtevane in pri¢akovane delovne ucinkovitosti
onemogocajo telesne posledice zdravljenja raka, Custvena stanja, tezave s pozorno-
stjo in koncentracijo, utrujenost, pa tudi negativen odnos sodelavcev ter spremenje-
ne osebne vrednote, zato je ponovna vkljuditev v poklicno Zivljenje mozna samo, ¢e
se upostevajo omejitve zaradi posledic zdravljenja in bolezni. Bolnikove reakcije so
beg v bolniski stalez, ki je pogosto tudi poskus vzpostavljanja odnosov z okolico, ker
jih ne zna resiti na drugacen nacin (poruseni odnosi v druzini, neustrezni odnosi na
delovnem mestu). Poklicno rehabilitacijo je treba vkljuciti v proces planiranja bol-
nikovega odpusta v domaco oskrbo, kar zahteva tesno povezavo med zdravstveno in
socialno oskrbo v bolnis$nici in poklicnim ter druzbenim okoljem bolnika z rakom.
Pri tem imajo pomembno vlogo predvsem medicinske sestre in socialni delavci.

Duhovna rehabilitacija
Duhovne in eksistencialne zadeve imajo prav tako pomemben vpliv na kakovost

prezivetja bolnikov z rakom. Bolnik v ¢asu Zivljenja z rakom razpolaga z lastnim
staliS¢em do svojega stanja, za katerega si je oblikoval svoj model razlage. Ta je lahko
delno individualen, vendar je ukoreninjen v kulturi, iz katere izhaja, in je del nje-
gove realnosti (Bobnar, 2006). Smisel Zivljenja je pogosto povezan s prezivetjem, saj
bolnik i$¢e odgovor na vprasanja: “Zakaj jaz? Kako velika je groznja bolezni? Kaj
lahko v zvezi s tem naredim?”, od zacetka postavljanja diagnoze do konca zivljenja.

Mnogi bolniki govorijo o Zivljenju pred rakom in po njem. V vsakdanjem Zivljenju
je veliko dogodkov, ki kazejo na to, da posameznikov odziv na stresno situacijo ni
odvisen zgolj od situacije same, temve¢ od tega, kako jo posameznik vidi in kako jo
ocenjuje. Clovek, ki ne more videti konca svoje bivanjske oblike, tudi ne more Ziveti
za nek cilj. Ne more ziveti — kot v normalnem zivljenju — za prihodnost. V trenutkih
zivljenja z rakom ¢aka bolnika Zivljenje s konkretnimi nalogami, ki so znacilne samo
zanj. Smisel bivanja se spreminja od ¢loveka do ¢loveka, od trenutka do trenutka in
nikdar ni mozno navesti smisla ¢loveskega Zivljenja nasploh. Kdor ne more verovati
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v boljso prihodnost, v svojo prihodnost, je v svoji brezizhodni situaciji izgubljen

(Frankl, 1993, pov. po Bobnar, 2000).

Preziveli govorijo tudi o pozitivnih uéinkih Zivljenja z rakom, vklju¢no z drugo
priloznostjo v Zivljenju in sposobnostjo, da ne mislijo na bolezen, ampak na stvari,
ki so najbolj pomembne. Izku$nja z rakom pogosto pripelje do razmisljanja o prete-
klem Zivljenju, bivanjska vprasanja postajajo vedno bolj pomembna. Mnogi bolniki
menijo, da se jim je zaradi raka zvi$al obéutek za namen ali smisel Zivljenja, obnovil
boj za obstanek in izboljsali odnosi (Wells, MacBride, 2006). Cohen in sodelavci
(1996) menijo, da druge eksistencialne zadeve vkljucujejo tudi spopadanje z izolaci-
jo, smrtjo in umiranjem. Ocenjevanje najpomembnejsih stvari za bolnika, pogovor
o smislu simptomov ali izkusnjah in pomo¢, da pripovedujejo svoje zgodbe, lahko
pomaga prezivelim, da dobijo obcutek o tem, kaj se jim dogaja.

Uspesno iskanje pomena bolezni ni nekaj, kar je lahko doseci naravnost, naenkrat
in za vedno. Pri tem je pomembno, da se povezujejo ¢lovekov temperament, njegov
naravni nacin spopadanja in njegov sistem prepricanj. Tako stalis¢e naj bi spostovali
bolnikovi svojci, zdravstveni profesionalci in drugi, ki ga podpirajo na poti Zivljenj-
ske izkusnje — ziveti z rakom (Bobnar, 20006).

Rehabilitacija in prezivetje v praksi onkoloske medicinske sestre

Onkoloska medicinska sestra (OMS) ima osrednjo vlogo pri rehabilitaciji in preZi-
vetju bolnikov z rakom. Wells (1990) je ze pred dvema desetletjema izpostavil, da
je zdravstvena nega povezovalna disciplina, bolj kot katerakoli druga zdravstvena
profesija. OMS lahko ocenjujejo bolnikove potrebe po rehabilitaciji in koordinaciji
oskrbe ter komunicirajo s ¢lani multiprofesionalnega tima. Njihova naloga je tudi
pridobivanje informacij, izobraZevanje ter nudenje fizi¢ne, prakti¢ne, psiholoske,
socialne in duhovne podpore bolnikom in pomembnim drugim.

OMS imajo posebno mesto pri oskrbi bolnikov z rakom na vseh stopnjah razvoja
bolezni. Izvajajo podporno oskrbo in izobrazevanje, ocenjujejo simptome in psiho-
loske ter socialne potrebe; imajo glavno vlogo pri iniciativnih zadevah za izboljsa-
nje kakovosti rehabilitacije in prezivetja (Seibaek, Petersen, 2009; Korstjens et al.,
2007). Celo takrat, ko rehabilitacijski programi ne obstajajo, imajo MS klju¢no
vlogo koordinatorja znotraj multidisciplinarnega tima, ki nudi podporo bolniku in
njegovi druzini, ki sta sredis¢na ¢lana tega tima. Ostali ¢lani so: zdravniki specialisti

(vkljuéeni po potrebi bolnika), psihoterapevt, psiholog, OMS, organizacijski vodja,
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podporna skupina, spolni terapevt, specialisti paliativne oskrbe, patronazna MS,
dietetik, specialist za limfedem, prostovoljna organizacija, logoped, delovni tera-
pevt, fizioterapevt, komplementarni terapevt, protetik, duhovni vodja ali duhovnik,
socialni delavec.

Ucinkovita rehabilitacija je mozna, ¢e je za to dovolj finan¢nih, kadrovskih ter pro-
storskih virov in ¢e sodelujejo vsi ¢lani multidisciplinarnega tima ter zdravstvene
institucije. SkrajSevanje akutne lezalne dobe za bolnike z rakom v ve¢ini bolnisnic,
poudarek na zdravljenju, hitro odpus¢anje zagotovo zmanjSujejo moznosti za izva-
janje celostne rehabilitacije bolnikov z rakom. Mnenje zdravstvenih delavcev in jav-
nosti, da je rak bolj terminalna kot ozdravljiva bolezen, predstavlja za rehabilitacijo
oviro. Poleg tega se ne razvija tudi zaradi pomanjkanja zdravstvenih profesionalceyv,
kot so delovni terapevti, fizioterapevti in dietetiki, ter zaradi slabega ocenjevanja
bolnikovih potreb in pomanjkanja razumevanja o moznostih sodelovanja razli¢nih
zdravstvenih profesionalcev. Oviro za neizvajanje pomeni tudi nadzorovanje stro-
skov za oskrbo bolnikov, predvsem v smislu pomanjkanja razpolozljivih finan¢nih
virov, ter omejitev s strani zdravstvenih na¢rtov (Frymark, 2005).

Bistvo rehabilitacije in prezivetja je v tem, da OMS v najve¢ji meri vkljucuje ¢lane
multidisciplinarnega tima in ponovno nacrtuje izvajanje oskrbe tako, da so doseze-
ni cilji te na vseh nivojih (tabela 2). Na osnovi tega morajo biti medicinske sestre
(MS) bolje usposobljene za izvajanje podporne oskrbe bolnikovih potreb s podro¢ja
rehabilitacije in prezivetja. Delo Gertrude Grahn (1996) je imelo najvedji vpliv za
razvoj takih programov po Evropi in je primer, da podporno izobrazevanje podpira
pozitivne strategije spopadanja in izboljsa samozavest bolnikov,

109



Tabela 2: Celostna rehabilitacija: viri multidisciplinarnega tima

Rehabilitacijski cilji

Viri in izvajalci rehabilitacijske oskrbe

IzobraZevanje o raku
bolezen

zdravljenje
prehrana

druzbeni viri

stopnje oskrbe

Individualno ali skupinsko ucenje:
medicinska sestra

zdravnik

dietetik

socialni delavec

Fizi¢ni — funkcionalni status
samoskrba
tehni¢ne spretnosti

oskrba stome

lajsanje inkontinence

fizioterapevt,

delovni terapevt
medicinska sestra,
enterostomalni terapevt

specialist za bole¢ino

podporne pripomocki klini¢ni farmacevt
lajsanje simptomov (npr. bolecine, slabosti, bruhanja) dietetik
Komunikacija / govor logoped

Psiholoska podpora
spretnosti spopadanja

spremembe stila Zivljenja

socialni delavec
MS specialistka za psihiatrijo

psihiater, spolni terapevt

Duhovna podpora, prepric¢anja, praksa

duhovni svetovalec, duhovnik

Ekonomski cilji

finanéni viri

zavarovanje — zivljenjsko in zdravstveno
koristi prizadetosti (invalidnina, od$kodnina)

zaposlovanje — poklicna diskriminacija

socialni delavec

finan¢ni svetovalec

Pravna in eti¢na vprasanja
bolnikove pravice

vnaprejinje direktive: Zelje, mo¢ pooblas¢enca

medicinska sestra, socialni delavec
odvetnik

pooblaséenec

Prebivanje

socialni delavec

Osebna oskrba

negovanje, kopanje, oblacenje, odvajanje
gibanje

priprava obrokov

nakupovanje, gospodinjska opravila, skrb za otroke

prevozi, opremljenost

patronazna medicinska sestra
fizioterapevt
delovni terapevt

delavci sluzbe za oskrbo na domu

Ce se bo koncept rehabilitacije in prezivetja bolj u¢inkovito uveljavil v praksi, bo
treba ponovno oblikovati rehabilitacijske vire in sluzbe za izvajanje. Vesna Radonji¢
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Miholi¢ (2008) opisuje pomen in moznosti psihosocialne rehabilitacije ob zdravlje-
nju raka in po njem in se le delno priblizuje celostni oskrbi bolnikov z rakom, saj
je kakovost zivljenja v prihodnosti prezivelih odvisna tudi od lajsanja simptomov in
ponovnega vzpostavljanja okvarjenih funkcij. Se posebej je pomembno sodelovanje
z bolnikom in svojci, da skupaj pretehtamo prednosti in omejitve rehabilitacije in
postavimo cilje, ki so za bolnika in njegovo druZino realni in dosegljivi. Storitve
morajo biti prilagojene posameznikovim potrebam na podro¢ju preventivne, obno-
vitvene, podporne in paliativne oskrbe.

Konec zdravljenja normalno sovpada s prenehanjem intenzivnega nadzora in nu-
denja podpore v bolnisnicah, kjer se je bolnik zdravil. Takrat so bolniki ponavadi
odpusceni v domaco oskrbo za nekaj tednov ali celo mesecev. Izkusnje kazejo, da
ni nujno, da bi sledenje bolnikov po zaklju¢enem zdravljenju sovpadalo s problemi,
s katerimi se sre¢ujejo. Zato taki rutinski pregledi morda niso ucinkoviti v smislu
odkrivanja ponovitev ali izbolj$anja prezivetja. Podan je bil predlog, da se taki bol-
nisni¢ni in tradicionalno zdravnisko naravnani pregledi nadomestijo s pregledi, na
katerih bi bolniki povedali, kaj Zelijo in pric¢akujejo od oskrbe v casu spremljanja
ali sledenja (Brada, 1995). Na hitrih kontrolnih klini¢nih pregledih, ki potekajo
kot tekoci trak, se je tezko posvetiti psiholoskim, podpornim ali eksistencialnim
problemom bolnikov. Ve¢ina je mnenja, da se jim zdravstveni profesionalci premalo
posvecajo, tudi ¢e je z njimi vse v redu (Bakitas et al., 2009; Pattison et al., 2007).
Bolniki si tudi v takih primerih Zelijo podpore in pozornosti, ker je ve¢ina ze nekaj
dni pred bolni$ni¢nim kontrolnim obiskom zaskrbljenih. Raziskovalci so poskusali
priti do alternativne metode sledenja, katerega cilj bi bil zagotavljanje tolazbe, z nad-
zorom, ki bi nudil bolniku ve¢ podpore in fleksibilnosti (Moore et al., 2002). V An-
gliji so poskusno spremljali bolnike z rakom plju¢. OMS so jih spremljale tako kot
zdravniki specialisti v bolni$ni¢nih ambulantah ter ugotavljale njihovo zdravstveno
stanje v obdobju prezivetja in lajsale simptome na bolniku prilagojen nacin. Bolniki
so bili s tako obravnavo zelo zadovoljni. Pokazalo se je, da so OMS bolj dovzetne
za bolnikove potrebe in po mnenju raziskovalcev to lahko izboljsa komunikacijo
ter koordinacijo na vseh ravneh onkoloske zdravstvene oskrbe. Posledica tega pa je
tudi zmanj$ano Stevilo ponovnih hospitalizacij in morda tudi umiranja v bolnisnici

(Moore et al. 2002).

Zakljucek
Vklju¢evanje rehabilitacije v vsakdanjo prakso je bistveno za doseganje kakovosti
zivljenja bolnikov z rakom. Rak spreminja Zivljenje bolnikov, OMS pa so v poseb-

nem poloZaju, da jih lahko ocenjujejo, jim nudijo podporo in s tem prispevajo k
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izboljsanju kakovosti Zivljenja, kot si ga dolocijo sami. Ponovno pridobivanje neke
vrste normalnosti med zdravljenjem raka in po njem je izjemna priloznost. OMS
ze v okviru celostne zdravstvene nege za bolnike skrbijo na fiziénem, psiholoskem,
socialnem in duhovnem podroéju, tako da se njihove potrebe ucinkovito resujejo
tudi v okviru rehabilitacije. S tem zagotavljamo kakovost in kvantiteta preZivetja na
nacin, kot si ga zelijo bolniki.

Medtem ko nara$¢a incidenca bolnikov z rakom, se izboljsuje zdravljenje in nada-
ljuje razvoj lajsanja toksi¢nosti, je onkoloska zdravstvena nega usmerjena na potrebe
bolnikov, ki Zivijo z rakom. OMS morajo zaceti vkljucevati cilje rehabilitacije in
prezivetja bolj u¢inkovito v svoje delo in popolnoma priznavati izkusnje bolnikov z
rakom znotraj konteksta prezivetja v preostanku njihovega zivljenja. Odgovornost
OMS je skrb za trenutne potrebe bolnika in hkrati tudi preprecevanje tezav zaradi
raka in zdravljenja, do katerih lahko pride v prihodnosti in vplivajo na kakovost zi-
vljenja. Z ve¢jim spodbujanjem vpeljevanja rehabilitacije v prakso, izobrazevanjem
in raziskavami so zagotovljene osnove, da se bo to zgodilo.
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