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IZVLECEK

Slovensko druStvo hospic je nevladna humanitarna organizacija, katere
temeljni program je celostna oskrba ljudi z neozdravljivo boleznijo,
ko je ta v zaklju¢ni fazi, in podpora svojcem, tudi v procesu Zalovanja.
Cilj hospic oskrbe kot dela paliativne oskrbe je, da bi umirajo¢i bolniki
ziveli ¢im bolj kakovostno tam, kjer si Zelijo, najpogosteje v domacem
okolju. Uporabljena je bila Studija primera bolnice z ginekoloskim rakom.
Po operaciji in zaklju¢enim neuspesnim zdravljenjem s kemoterapijo
je bolnica dalj ¢asa bivala v bolnisnici, kjer je tudi umrla. Umiranje v
zdravstveni instituciji je pogosto osamljeno. Cas, ki ga bolniki preZivijo
v bolnis$nici, jih odmakne od vsega, kar jim v zivljenju veliko pomeni. Za
umiranje v domacem okolju je potrebno najprej opogumiti svojce in jih
pri tem podpirati. Hospic oskrba je usmerjena v to, da so umirajo¢i bolniki
vklju€eni v druzino in povezani z njo, da ne dozivijo socialne smrti pred
fizi¢no.

Kljuéne besede: hospic, paliativna oskrba, bolnisnica, bolnica

ABSTRACT

The Slovenian Hospice Society is a non-governmental humanitarian
organisation whose basic programme is integrated care of people with
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incurable illnesses in the final phase and relatives support in the process
of grieving. The aim of the hospice care as part of the palliative care is
to let the dying patients have a quality life in the place where they want
to be, in most cases in their home environment. A study of a patient with
gynaecological cancer was used in this article. After the operation and
after the unsuccessful chemotherapy, the patient stayed in the hospital for
a longer period of time, where she eventually died. Dying in a medical
institution is often lonely. The time that the patients spend in hospital
takes them away from all the meaningful things in their lives. Firstly, the
relatives need to be encouraged to dare take a dying person in their home
and then be supported. Hospice care aims to include dying patients into
their families in order not to experience a social death before the physical
one.

Keywords: hospice, palliative care, hospital, patient.

UVOD

V sodobnem casu izraz hospic pomeni program oskrbe neozdravljivo
bolnih in umirajocih. Zacetki nastanka hospica segajo Ze v anti¢no obdobje.
Predhodnike danasnjega hospica najdemo v vseh civilizacijah in kulturah,
jasnejSo podobo pa Sele v srednjem veku pod okriljem cerkvenih ustanov.
Prvi moderni hospic je Hospic sv. Kristofa v Londonu. Leta 1967 ga je
ustanovila Cicely Saunders, socialna delavka in zdravnica (Husebo, 2009).
Se danes je vodilni izobrazevalni in raziskovalni center, ki se ukvarja z
oskrbo terminalnih bolnikov. Ideja hospica se je iz Anglije bliskovito
razsirila v Stevilne drzave sveta in zaradi nenehne rasti programov hospica
je tezko natan¢no navesti njihovo trenutno Stevilo. V Evropi je le malo
drzav, ki nimajo hospica. Razvoj vedno novih programov, obseZna
literatura, moZnost izobrazevanja, dostopnost paliativne oskrbe, nacin
financiranja in vkljucenost v vsakdanje Zivljenje uvrs¢a ZDA glede hospica
in paliativne oskrbe med najbolj razvite drzave na svetu (Videmsek, 2013).
Slovensko drustvo hospic je z ustanoviteljico, zdravnico Metko Klevisar,
leta 1995 zacetnik sodobne paliativne oskrbe v Sloveniji. Z dr. Metko
Klevisar na celu je prvo zacelo v naso druzbo prinasati idejo paliativne
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oskrbe, pomagalo ljudem spregovoriti o smrti, stiskah ob skrbi za
umirajo¢ega druzinskega c¢lana in o Zzalovanju. Iz majhne skupine
prostovoljcev je zraslo v organizacijo z redno zaposlenim timom (Salobir,
2004).

Slovensko drustvo hospic ima najdaljSo prakso v oskrbi umirajocih
pacientov in njihovih bliznjih. Delo hospica temelji na timskem ter
interdisciplinarnem pristopu oskrbe na pacientovem domu, v domovih
za starejSe in v bolni$nicah skozi mreZo enajstih obmocnih odborov.
Hospic oskrbo izvaja tim strokovnih delavcev zdravstvenega in socialnega
podrocja ter prostovoljcev. Hospic je vzor povezovanja zdravstvenega
in socialnega podrocja. V strokovnem timu sodelujeta medicinska sestra
(koordinatorka oskrbe) in socialna delavka (koordinatorka druzine).
Mreza strokovnih delavcev in prostovoljcev predstavlja dobro podporo
pri obravnavi umirajo¢ih doma (Pahole Goli¢nik & Ebert Moltara,
2014). Njihove izku$nje in strokovna usposobljenost so dobra osnova za
usposabljanje kadrov za paliativno oskrbo (Drev, 2013).

V danasnjem ¢asu ni ve¢ take povezanosti med ljudmi, kot je bila nekdaj
v velikih druzinah, in tako ni ve¢ mozno, da bi druZine same skrbele
za neozdravljivo bolne in umirajofe. Zato je potrebna ustrezna mreza
institucij, ki lahko ponudijo pomo¢ na podrocju paliativne oskrbe (Lunder,
2003).

Slovensko drustvo hospic danes udejanja svojo vlogo na ve¢ podrocjih.
Nadaljuje z izobrazevanjem in osve$¢anjem. Prevzelo je konkretno vlogo
v zdravstvenem in socialnem sistemu pri oskrbi bolnikov na domu in
spremljanju zalujoc¢ih (Lunder, 2003).

Slovensko drustvo hospic s temeljnim programom Hospic spremljanje
umirajocih bolnikov in njihovih svojcev nudi celostno hospic oskrbo s
poudarkom na zagotavljanju ¢im vecje kakovosti Zivljenja, ki se izteka
zaradi neozdravljive bolezni. Spremljati umirajo¢ega pomeni pomagati mu
ziveti na zadnjem delu njegove Zivljenjske poti. Poudarek je na »Ziveti,
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torej mu omogociti, da do konca zivi ¢im polnejse, in da do konca ¢im bolj
spremlja dogajanje okoli sebe (Klevisar, 2006).

Hospic udejanja socialni model oskrbe, ki uposteva vse razseznosti ¢loveka
(telesno, dusevno, odnosno in duhovno), saj se zaveda, da je umiranje veliko
vec kot le medicinski proces. S programom si prizadeva za opolnomocenje
uporabnikov in biti zagovornik umirajocih, da so prepoznane in upostevane
njihove potrebe, ko zaradi izgube zdravja potrebujejo skrb in oskrbo
drugih. Hospic oskrba je usmerjena v to, da so umirajo¢i bolniki vkljuceni
v druzino in z njo povezani, da ne dozivljajo socialne smrti pred fizi¢no.
Poleg urejanja motecih bolezenskih simptomov in skrbi za fizicno udobje
bolnikov hospic podpira vse vkljuene tudi v osebni preobrazbi. Enota
oskrbe v hospicu so bolnik in njihovi svojci (Pavsi¢, 2016).

Obic¢ajno se druzina ob sooc¢anju z napredovalo neozdravljivo boleznijo
druzinskega ¢lanain zaradi odnosa danasnje druzbe, ki je institucionalizirala
in medikalizirala umiranje, znajde v hudi stiski, ko ne ve, kako napre;j.
Umirajoc¢i bolniki si najpogosteje zelijo ziveti doma — v krogu svojih
bliznjih — do konca. Tudi druzina si Zeli poskrbeti za svojega druZinskega
¢lana v skladu z njegovimi Zeljami in potrebami, vendar pa si zaradi
strahov, nemoci, nezaupanja v svoje zmoznosti in ob¢utkov odgovornosti
tega ne upa, ne zna, ne zmore, ne Zeli (Fink, 2006).

Vloga Slovenskega drustva hospic (v nadaljevanju hospic) je najprej
opogumljanje in iskanje uresni¢ljivega do zivljenja in do smrti. Skupaj z
bolnikom in njegovimi svojci i$Ce, kaj vse se Se da, ko se ni¢ ve¢ ne da
narediti (Megli¢, 2004).

Srecevanje z minljivostjo vse vklju¢ene v prvi vrsti odpira za sreevanje s
samim seboj, nasim lastnim odnosom. Ljudje, ki delamo v hospicu, nismo
nobeni socialni zanesenjaki, nobeni znanilci smrti, ki naznanjajo konec.
Smo ljudje, aktivni, sredi Zivljenja. Kar ponujamo, je del svoje moci, svoje
izkus$nje, srce, znanje, ¢as, vzivljanje in socutje, kar imenujemo spremljanje
(Klevisar, 20006).
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Hospic oskrba na domu, v bolni$nici, v domovih starejsih,
povezovanje

Podpora na domu

Ob podpori hospica, ki poleg zdravstvene vzgoje zajema tudi psihosocialno
in duhovno podporo, se bolnikova druzina umiri, prepozna svoje lastne
zmoznosti in odkrije svoje notranje moci ter uspe prisluhniti svojemu
bliznjemu. Hospic svojce spodbuja, da se po svojih najboljsih moceh
vkljucujejo v oskrbo bliznjih. Isto¢asno je njihov zaupnik in sogovornik
ob soocanju s hudo boleznijo in zahtevno oskrbo umirajocega. Skupaj z
njimi si prizadeva za ¢im bolj konstruktivno soocanje s tezko situacijo, za
razpletanje odnosov, gradnjo pristnih vezi in spoprijemanje z nereSenimi
zadevami (Pavsic, 2016).

Pri delu z druzino si hospic prizadeva za integracijo vseh vkljucenih, tudi
otrok, ki mnogokrat ostanejo prezrti, nepodprti v svojem doZzivljanju in
cutenju, saj jih Zelijo odrasli z dobrim namenom zascititi pred stisko. S
pogovorom, osve$¢anjem in prepoznavanjem potreb otrok in mladostnikov
pripomoremo k temu, da so otroci v tem obdobju vkljuceni in povezani z
druzino, in da lahko po svojih moceh edinstveno pripomorejo k polnemu
zivljenju umirajocega, obenem pa dobivajo podporo v svojem dozivljanju
in soocanju s tezko Zivljenjsko preizkusnjo. Pogosto so strahovi odraslih
razlog, da sine upajo pogovarjati z otrokom. Menijo, da otroci ne razumejo,
kaj se dogaja, ali da jih z odmikom varujejo pred velikimi travmami,
vendar otroci veliko razumejo. Tega, kar pred njimi skrivamo, pa ne morejo
razumeti in predelati (Husebo, 2009).

Druzina ob spremljanju umirajoega potrebuje ustrezno podporo, ki je
naravnana na njihove specifi¢ne in individualne potrebe. Pri spremljanju
v domacem okolju je iskanje in krepitev virov moci druzine odlocujoce.
Pomembno je, da verjamemo v ljudi, jim zaupamo, da bodo ob podpori
hospica zmogli poiskati lastno notranjo mo¢ za soocanje s tezkimi
zivljenjskimi preizkusnjami, ki jih prinasa neozdravljiva bolezen (Pavsic,
2014). S psihosocialno podporo vsem druzinskim clanom in s skupnim
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nacrtovanjem ukrepov za doseganje ciljev, ki so v skladu s potrebami
uporabnikov, hospic nudi podporo v ¢asu zahtevnih procesov soocanja
z neozdravljivo boleznijo in bole¢imi procesi izpuscanja (Pavsi¢, 2014).
S pomocjo vkljuevanja prostovoljcev, ki so prisotni v druzini, hospic
podpira umirajo¢ega bolnika in razbremeni druzinske Clane ter jih usmeri
v spreminjanje njihovega odnosa iz »delovati« v »biti« ob ¢loveku (Iskrac,
2014).

Svojci potrebujejo spremljevalce, ki jih razbremenijo fizi¢nih naporov.
Potrebujejo razumevanje v stopnjah teZkega procesa in stisk, osebo, s
katero lahko spregovorijo brez bojazni pred kritiziranjem in ocitki, Cesa
vsega ne zmorejo. Potrebujejo strokovno pomo¢ z jasnimi navodili in
prakti¢nimi prikazi ve$¢in nege in oskrbe bolnika ter socutno podporo, ki
jo lahko nudimo, ko izvemo, kaj dozivljajo in kaksne so njihove predstave.
Vse te informacije pridobimo le z dobrim poslusanjem. Ob podpori hospica
svojci zmorejo veé fizi¢ne in psihi¢ne blizine z bolnikom. Samo primerno
podprta druzina je lahko tista, ki zmore biti blizu v tezkem ¢asu, kar koli
se ze dogaja (Fink, 2006).

Prostovoljci so dobrodosla podpora v hospicu, saj njihova vloga temelji na
custveni opori, druzabniStvu in skrbi za varnost bolnega. S spremljanjem
vnas$ajo novo razseznost v zZivljenje umirajocega in bliznjih, kar pripomore
k celoviti oskrbi. Z vzpostavljanjem tesne vezi z bolnikom in njegovimi
svojci prinasajo mir in vedrino ali pa tiho prisotnost. S pretanjenim
posluhom in so¢utno blizino lahko bolnim obogatijo preostali ¢as Zivljenja,
po bolnikovi smrti pa so opora Zalujo¢im. Gre za ¢ustvene vezi, ki po smrti
ostanejo zalujo¢im kot neizbrisna vez s pokojnikom. So enakovredni ¢lani
strokovnega tima in za svoje delo v hospicu posebej usposobljeni (Iskrac,
2014).

Podpora v bolnisnici

Podpora je prvenstveno usmerjena v zagovorni$tvo potreb umirajocega
- sledenju naravni poti umiranja (opu$¢anje nepotrebnih medicinskih
posegov, zagotavljanju mirnejSega okolja, omogocanje prisotnosti svojcev,
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ozavesCanju o umetnosti opuscanja zdravstveno-negovalnih postopkov)
in podpori svojcem. Zdravstveni delavci veCinoma ne zmorejo dati
umirajoemu Custvene in duhovne podpore in ne vedo, kaj bi pravzaprav
poceli z ostalimi druzinskimi ¢lani (Fink, 2006).

Podpora v domovih starejsih

Podporo hospic nudi umirajo¢im stanovalcem, svojcem in zaposlenim.
Vzpodbuja pri ohranjanju medsebojnih odnosov med svojci in umirajocim.
Izvaja podporno vlogo svojcem, stanovalcev, ko nimajo ve¢ dovolj ustvene
in nemalokrat tudi ne fizine moci, in v spremljanje vkljuci prostovoljca.
Hospic osebju nudi svetovanje in podporo, kako komunicirati s svojci, ki
tezje sprejemajo poslabsanje zdravstvenega stanja svojega druzinskega
¢lana, in nudi svetovanje za ustreznejSe pristope osebja do umirajocega
stanovalca (Ribi¢ & Zvegli¢ Dim¢i¢, 2006).

Povezovanje z izvajalci paliativne oskrbe

Paliativna oskrba se dotika razli¢nih podrocij ¢loveka, tako od obravnave
telesnih, psiholoskih in socialnih stisk, kakor tudi duhovnih vprasanj. En
sam strokovnjak ne zmore pokriti vsega, zato je nujno, da se vkljucujejo
razli¢ni profili in med sabo dobro sodelujejo v korist bolnika in druzine
(Kr&evski Skvarg, 2006).

V skrbi za umirajocega bolnika in njegove svojce se hospic povezuje
tudi z drugimi izvajalci zdravstvenih in socialnih storitev (s paliativnimi
timi, osebnimi zdravniki, specialisti, s patronaznimi sluzbami, lekarnami,
sluzbami za pomo¢ na domu, centri za socialno delo). Vsi skupaj hodimo
isto pot z istimi cilji, ki smo udelezeni v celostni oskrbi hudo bolnih in
njihovih svojcev (Cehner, 2010). V praksi je to sodelovanje zelo uspes$no
zaradi hitre odzivnosti hospica in moznosti takojSnjega obiska na domu
ter posvetovanja, ko se pojavijo akutne stiske. Z dobrim sodelovanjem
prepre¢imo marsikatero nepotrebno pot v bolnisnico, ki za bolnika
predstavlja velik napor in dodatno trpljenje, bolnikovi bliznji so podprti in
tako omogocimo, da bolnik ostane v domacem okolju do konca.
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Studija primera — osebna izpoved medicinske sestre

Gospa P. je bila sprejeta na operativni ginekoloski oddelek zaradi
nacrtovane operacije — odstranitev jaj¢nikov. HistoloSka preiskava med
operacijo odvzetih vzorcev je postavila diagnozo karcinom jajénikov.
Z gospo sem v casu hospitalizacije in pri nekajmesecni ambulantni
aplikaciji kemoterapije vzpostavila zaupen, prijateljski odnos. Zdravljene s
kemoterapijo ni prineslo ozdravljenja, ampak je bolezen hitro napredovala.
Pojavila se je bolecina, fizi¢na oslabljenost, zaradi lokalnega razsirjenja
bolezni pa je prislo do fistule med se¢nico in zadnjikom.

Bolnica je bila hospitalizirana na sosednjem oddelku. Zaradi fistule je prislo
do povecane kolicine izlocka. Izlo¢ek je imel zelo neprijeten vonj, kar je
predstavljalo za bolnico, njene svojce in negovalno osebje hudo Custveno
obremenitev, posebno za bolnico; izgubo dostojanstva. Medicinskim
sestram kljub trudu neprijetnega vonja ni uspelo odstraniti.

Posledicno so medicinske sestre po opravljenih negovalnih postopkih oz.
po aplikaciji terapije hitro zapuscale bolnisko sobo. Prav tako pa se tudi
svojci (moz, sin in héerka) niso dolgo zadrzevali v bolniski sobi. Pogosto
smo jih opazili, kako so stali pred vrati bolniske sobe, v kateri je bolnica
ostala sama.

Sama sem se prav tako izogibala vstopu v bolnisko sobo, ne toliko zaradi
neprijetnega vonja kot zaradi strahu pred vpraSanji bolnice. Nisem znala
komunicirati z gospo. Ko je gospa umrla, sem obcutila krivdo, da sem jo
izneverila v njenem pri¢akovanju, da jo bom obiskovala in jo spremljala
do konca. Najprej sem to krivdo smiselno usmerila v iskanje izobrazevanja
o komunikaciji s tezko bolnimi. Takrat se je ravno ustanovilo Slovensko
drustvo hospic in zacelo izvajati delavnice s podroc¢ja komunikacije za
zdravstvene delavce, kasneje pa Se za podporo umirajo¢im v okviru hospic
oskrbe. Pri tem delu vztrajam Ze Stirinajst let.
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Bolnikova doZivljanja bolezni v bolni$nici

Akutna in kroni¢na telesna bolezen ter invalidnost pri vsakem ¢loveku
sprozijo anksiozno krizo in proces spoprijemanja s spremembami, ki jih
puscajo omenjeni dejavniki. Poleg tega je hospitalizacija Se dodaten vzrok
za narasCanje psiholoSke obremenjenosti bolnika s telesno boleznijo.
Umirajoci bolnik dozivlja svet na druga¢en nacin. Nam spremljevalcem,
udelezencem v zdravstveni negi, pogosto vse to, kar cuti znotraj sebe,
izraza na tih, neviden nacin. Ne komunicira le z govorjeno besedo, temvec
s celim telesom (Horvat, 2013).

Obcutek zapusCenosti in osnovne negotovosti dozivljajo ljudje najbolj
bolece takrat, ko dlje ¢asa ne morejo z besedami povedati, kaj jih tezi,
okolica pa ne razume njihove govorice. Takrat izredno pomo¢ in pomiritev
dozivi bolnik ob preprostem dotiku z roko, ki presega tehnicno merjenje
pulza. Pogosto lahko majhne, neopazne kretnje in dejanja (sedenje na
postelji ipd.), ki jim zdravi komaj pripisujemo kakSen pomen, naredijo
bivanje v bolnisnici bolj ¢lovesko. Medicinske sestre v Splosni bolni$nici
Celje se zavedajo pomembnosti komuniciranja z umirajo¢imi bolniki,
poznajo pomembnost neverbalnega komuniciranja, zal pa ga prepogosto
spregledajo oz. ga ne prepoznajo (Sluga, 2013).

Telesna nega je v zadnjem obdobju zivljenja, ko telo izgublja svojo
mo¢ in je neskoncno ranljivo, zelo pomembna pot komunikacije. Lahko
je cudovit nacin izkazovanja skrbi, podpore in ljubezni ter neizmerno
dragocen sopotnik umirajo¢emu bolniku, da se Cuti manj ranjenega v
svojem Cloveskem dostojanstvu. Bolezen zmanjsa ¢lovekovo sposobnost
vzdrZevanja dostojanstva in zasebnosti, ¢etudi si le-to vsi zelijo imeti tudi
v izjemnih situacijah (Maze, 2017).

Izkustvo dotika in naklonjenost umirajoci bolnik potrebuje prav tako kot
novorojeni otrok. Dotik je najstarejSa oblika zdravljenja in ena osnovnih
¢lovekovih potreb. Je prvi nacin izrazanja socutja. V bolniSnicah se ljudi
ves ¢as dotikajo, jih obracajo v postelji, jim tipajo sréni utrip in jemljejo
kri. Medicinske sestre dajejo injekcije, uvajajo infuzije, zdravniki delajo
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vsemogoce preiskave. Vse to je dotik, vendar temu tezko recemo zdravilni
dotik. UmirajoCi so skrajno ranljivi. Pocutijo se telesno Sibke, brez
Custvene opore, osamljeni in v€asih mo¢no zmedeni. Bolecino obcutijo
skoraj v vsem. Bolni$ni¢no okolje lahko nanje deluje zelo hladno. Telo
ne deluje in tako postanejo odvisni od drugih, kar lahko vzbudi obcutek
nemoci. Za namecek se srecujejo Se s predsodki osebja zaradi svoje bolezni
in spremenjene zunanjosti. Nekateri imajo obcutek, kot da bi jih lastno
telo izdalo, kot da so zlomljeni in se jih nih¢e ne upa dotakniti (Ostaseski,
2004). To, da je umirajoci sprejet, je pogoj za olajsano umiranje in njegovo
slovo. Zaposleni v zdravstveni negi v tem procesu lahko ustvarjajo globok,
zdravilen odnos.

Ob tankocutnem sodozivljanju njegove bolezni sta human odnos in
clovecnost tista, ki igrata bistveno vlogo v spremljanju umirajocega
bolnika (Horvat, 2013).

Obcutek izolacije pa ni odvisen samo od zunanjih okolis¢in, s katerimi
je danes povezano bivanje v bolniSnici. V prvi vrsti je bolezen tista, ki
¢loveka osami. Za bolnika, ki je v stiski in zaskrbljen zaradi bolezni, je
razumljivo, da pri¢akuje terapevtovo pozornost, ki se kaze s prijaznostjo
in ¢asom, ki mu ga nakloni. Pozornost in Cas sta pravzaprav prvi pogoj
za vzpostavitev odnosa zaupanja z bolnikom (Sluga, 2013). Pacientom je
treba zagotoviti mirno okolje, dostojanstvo in prisotnost svojcev (Papuga,
2016).

RAZPRAVA

Ve¢ ko 90 % onkoloskih bolnikov si Zeli umreti doma. Podatki iz
ZDA kazejo, da je ta zelja izpolnjena priblizno cetrtini, medtem ko jih
polovica umre v bolni$nicah ter Cetrtina v domovih starej$ih. Obravnava
v bolnisnicah je bolj usmerjena k aktivnemu zdravljenju kot k paliativni
oskrbi. Zato tudi prostori niso ustrezno prilagojeni. Skoraj polovica tistih,
ki so jim svojci umrli v bolnisnici, je imela tezave s komunikacijo z osebjem
in 80 % jih je menilo, da bolnik ni bil obravnavan spostljivo in okolis¢inam
primerno. Prav tako svojci niso mogli preziveti z obolelim toliko ¢asa, kot
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bi zeleli zato je bil priblizno 18 ur dnevno sam. Nekateri pa si Zelijo umreti
v bolni$nici oz. so vanjo napoteni zaradi hudih zapletov.

Neozdravljiva bolezen pomeni daljSo, trajno zozitev bolnikovega
zivljenjskega prostora. V bolni$nici je ta Se bolj ogrozujoca. Bolnik se je
prisiljen prilagoditi drugemu, zanj praviloma nenaravnemu zivljenjskemu
ritmu (bujenje, obroki hrane, obiski, svoj zivljenjski prostor deli z ljudmi,
ki si jih ni sam izbral ipd.). SocCasnost Zivljenjske ogrozenosti zaradi
resnega obolenja z omejitvijo obicajnih zivljenjskih potreb v bolni$nici
lahko okrepi krizo, v katero je Clovek Ze tako zaSel zaradi svoje bolezni.
Zato ograja ob postelji bolnika spominja na je¢o: »Dvignili so mi ograjo na
posteljo, mi privezali roke.« Zaradi tega jih razumemo, ¢e svoja dozivetja
v bolni$nici primerjajo z jeco ali ujetniStvom.

Akutna in kroni¢na telesna bolezen ter invalidnost pri vsakem ¢loveku
sprozijo anksiozno krizo in proces spoprijemanja z spremembami, ki jih
puscajo omenjeni dejavniki. Poleg tega je hospitalizacija Se dodaten vzrok
za narascanje psiholoske obremenjenosti bolnika s telesno boleznijo.

Ce bi zeleli od bolnika v bolni$nici izvedeti, kako prenasa in dozivlja
svojo bolezen, bi takoj naleteli na ovire, zaradi katerih zelo tezko najde
prave besede, da bi izrazil to, kar dozivlja v sebi. Tako je prikrajSan za
najvaznejse sredstvo, da bi svojo situacijo spremenil, in trpljenje, ki nanj
pritiska.

Prva ovira je problem casa. Zdravniki in medicinske sestre so tako
zaposleni, da je Cas, namenjen za pogovor s posameznim bolnikom,
izredno omejen. Bolnik ve, da zdravnik praviloma nima casa, tako da se
najveckrat obotavlja, da bi ga nadlegoval z dalj$im pogovorom. Pogosto si
ne upa priti na dan z vprasanji, ki ga tezijo in vznemirjajo. Boji se, da ga bi
zdravnik odpravil na kratko, ali da bo zdravnika spravil v nejevoljo. Zato
je bolnikova tozba vedno ista: »V bolnisnici nima nihce ¢asa zame. Tu sem
samo bolezen.«
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V tem oziru je bolniku medicinska sestra blizja kot zdravnik. Zato
velikokrat po viziti, pri kateri se ni mogel znebiti skrbi, in ki mu je morda
vznemirjenje Se povecala, poskusa nagovoriti medicinsko sestro, ki pa
takSnim vprasanjem pogosto ni kos. Ko bolnik izraza strah, mu medicinska
sestra rece: »Ne smete se bati, to vam samo Skoduje!« Taksni poskusi
medicinske sestre, s katerimi Zeli umiriti bolnika ali mu pregnati strah, so
polni obcutki lastne nemoci sprico trpljenja in strahu drugih ljudi. Dokler se
da proti temu Se kaj storiti (z zdravili) so zdravstveni poklici temu bolj kos.
Znacilno je, da pomirjevala pri tem igrajo veliko vlogo. Bolnikova okolica
na splo$no odganja negativne obcutke, kot so skrb, bojazen, zalost in obup.
To spada k strukturnim dejavnikom nehumanosti v humani instituciji.

Zelo razsirjena je zmota, ¢es, da je dovolj bolniku dati najpotrebnejSe
informacije o njegovem stanju in zdravljenju. Ne smemo spregledati, da
se je treba s temi informacijami Custveno sprijazniti, prav tega pa clovek
sam ne more storiti. Za to potrebuje sogovornika, najbolje tistega, ki mu
je informacijo posredoval; tega lahko Se kaj vprasa in mu izrazi svojo
zaskrbljenost. Pri tem moramo imeti pred o¢mi, da skoraj vse informacije,
ki jih dobi (diagnoza, terapija, trajanje zdravljenja, bivanje v bolni$nici),
bolnika spravijo v negotovost, ki ga poleg nejasnosti tudi najbolj muci. Zato
se pogosto pocuti prepuséenega samemu sebi. To dozivlja kot poniZanje in
napad na svojo osebnost.

Vsak c¢lovek ima ob zakljucku zivljenja pravico do strokovne pomoci.
Razen strokovnosti bolniki od zdravstvenega osebja, posebej od izvajalcev
zdravstvene nege, pricakujejo tudi prijaznost, lepo besedo, socutje in Cas
za pogovor. Zdravstveni delavei pogosto niso pripravljeni na pogovor z
bolniki, bodisi zaradi pomanjkanje Casa ali lastne stiske.

Spremljanje umirajocega je za profesionalnega pomoc¢nika pogosto tezko.
Vkljucuje tudi njegovo sooCanje z minljivostjo in umiranjem, zahteva
celega Cloveka, pot s samim seboj, notranjo pot lastne rasti in zorenja.
Le tako bo nasel, kar potrebuje, da bo lahko umirajo¢emu spremljevalec,
tovaris, prijatelj. Potrebna je opredelitev za drugega cloveka, to pomeni:
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»Zame ni samo $e en primer. Zame je konkreten clovek, ki gre pred menoj
po poti, ki je tudi moja.« Opredelitev pomeni, da se temu ¢loveku na svoji
poti ne izognem in se distancirano ne umaknem v svojo poklicno vlogo.

Kakovost, globino in u¢inkovitost odnosa med bolnikom in spremljevalcem
dosezemo tako, da ne stojimo pred bolnikom samo kot nosilci neke vloge,
na primer kot zdravnik ali medicinska sestra. Razmerje zacnemo kot
individualna oseba z imenom, kot ¢lovek. Le tako je ustvarjen notranji
prostor, so odprta vrata za zdravilni pogovor in bolnik ve, kar bi rad vedel:
kaksen je Glovek, ki ga ima pred seboj. Sele tako lahko zraste izkustvo,
ki ga za obvladovanje svoje stiske tako zelo potrebuje: da je sprejet, se
lahko odpre in razodene, da je kot clovek razumljen. Pristnost in ¢loveska
toplina sta preizkusna kamna spremljevaléeve verodostojnosti in vrednosti
zaupanja.

Biti z umirajo¢im ne pomeni odnosa bolnik-strokovnjak, temve¢ ¢lovesko
razmerje. Najvec, kar lahko damo drugemu, je, da smo sposobni biti ¢lovek
in damo v sveti prostor umiranja celega sebe. Vso svojo pozornost. Smrt
ni medicinski dogodek, smrt je skrivnost, v kateri se razkrivajo odnosi,
smisel nasega zivljenja. V luci te skrivnosti dobi trpljenje umirajocega in
njegovega spremljevalca globlji pomen. Oseba, ki umira, ni umirajoca
oseba, ampak clovek, ki se mu dogaja umiranje.

Sreanje z umirajocim clovekom zahteva, da sprejmem izziv, ki je del
mojega zivljenja, mojega vsakdana. Izziv, da se konkretnemu ¢loveku, ki
si ga nisem sam poiskal, zares posvetim, se pustim od njega dotakniti, tudi
kot ¢lovek nagovoriti.

Umirajoci ¢lovek mora sam prekoraciti izkustveno mejo — smrt. Vendar sem
mu lahko spremljevalec in to je upanje umirajocega, vse do prekoracitve
meje. Da uspe to in prav tako slovo, je s strani spremljevalca potrebna
zvestoba, ki pomeni zavezo dveh ¢loveskih bitij, od katerih eno i§¢e pomoc
pri drugem, in drzanje obljube. In iz njegove zvestobe in zanesljivosti
lahko zraste upanje. Upanje, ki Zivi iz zvestobe do pogovora, iz iskrenosti,
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dobrote in neznosti srecanja, iz vedno bolj spros¢enega, mirnega pogleda
na preteklo Zivljenje umirajoCega. Iz tega raste odreSujoCe upanje, ki
presega Zivljenje od rojstva do smirti.

Cloveska blizina in pristnost sta vir upanja, ki doseze vsakega Gloveka.
Pot in sadovi lastnega izkustva trpljenja so mo¢ in modrost: stebra mostu,
ki povezujeta ljudi med seboj. Mo¢, da vzdrzi§, da mol¢is, da pomagas
nositi. Modrost, ki vidi z o¢mi srca, kaj je potrebno v danem trenutku ali
kaj ni mozno, kaj moram preziveti, kaj moram zdrZati. Spremljanje je dar
ljubezni, ki podari so¢loveku blizino in mu tako pokaze, kako in kje lahko
najde svoj vir za samopomoc¢ in za mir s seboj.

ZAKLJUCEK

Program hospic s svojo naravnanostjo na skupnost prinasa uresni¢evanje
vrednot, ki se mnogokrat v danasnji potrosniski druzbi zdijo neuresnicljive.
Poslanstvo hospica je prizadevanje za ¢loveskost v skrbi za umirajocega.
Program vzpodbudno vpliva na spreminjanje odnosa do umirajocih in
svojcev, ki potrebujejo v tem tezkem in zahtevnem obdobju maksimalno
human in eti¢en odnos podpore in pomoci, da ne ostanejo spregledani.
Celostna hospic oskrba predstavlja podporo pri soo¢anju in zmanjSevanju
Stevilnih strahov in prinasa dobre izkuSnje ob spremljanju druzinskega
¢lana. Vse vkljucene uci sprejemanja smrti kot nekaj naravnega, kot del
zivljenjskega kroga, pripomore k osebni in duhovni rasti vseh vkljucenih,
vpliva podporno tudi v procesu zalovanja in Zivljenju naprej ter posledi¢no
pripomore k detabuiziranju bolezni, umiranja, smrti in Zalovanja.

Zadnji dnevi zivljenja so lahko najlepsi ali najslabsi. Veliko lahko storimo,
¢e umiranja ne sprejemamo kot medicinski neuspeh, ampak kot sestavni
del zivljenja, in tako tudi ukrepamo. Bolnikov ne moremo obvarovati
pred smrtjo. Lahko pa storimo vse, s pomocjo znanja in empati¢ne
komunikacije, da se Zivljenje zaklju¢i na dostojanstven, miren nacin, ki
pomeni neprecenljivo izkusnjo za bolnike, svojce in ne nazadnje tudi za
zdravstvene delavce.
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