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Povzetek

Oskrba umirajogih bolnikov in njihovih svojcev je kljub napredku medicinske
znanosti e vedno zapostavijena tema, kar se v praksi najgloblie dotika pri-
zadetih. Institucionalna obravnava umirajocih bolnikov vodi v tabuizacijo in
odtujenost v dojemanju umiranja in smrti, ki se v druZbeni zavesti kaZe kot
njuno zanikanje in izrivanje.

Posledica takega odnosa je nezadostna priprava na umiranje in smrt, kar naj-
bolj ob&utijo hudo bolni in umirajodi bolniki, njihovi svojci in velikokrat tudi
negovalci oziroma zdravstveno osebje. Potrebe teh ranljivih skupin so zane-
marjene in prezrte.

Ob prejemu vesti o neozdravijivi bolezni so bolniki in njihovi svojci prestraseni,
zmedeni in prizadeti. Zato potrebujejo podporo, ki je sedanje oblike pomoCi
ne morejo dati. Paliativna oskrba je tisti odgovor na neustreznost medicin-
ske obravnave, ki v svoji multidisciplinarni sestavi zagotavija celostno oskrbo
tako bolnikov kot njihovih svojcev v njihovi fiziéni, psihosocialni in duhovni
celovitosti. Pomemben del paliativne oskrbe je duhovna oskrba (podpora ali
spremljanje), ki predstavija osrednji del ¢lanka. Namen duhovne podpore in
spremijanja je pomo¢ bolnikom in njihovim svojcem pri premagovanju dozi-
vijanja ob&utkov nesmiselnosti, nevrednosti in nekoristnosti, ki se pojavijo v
procesu sooanja z neozdravljivo boleznijo, ter podpora pri iskanju pomenov
in smisla ter lastne vrednosti skozi Zivlijenjska obdobja.

Uveod

Cas umiranja je as negotovosti in hudih stisk tako za bolnike kot za nji-
hove svojce. Negotovost je izraZena zlasti v stanju nekega nedoreCenega
&akanja, ki izzveni v razoaranje, obup ali vdanost. To je posebej oblutljivo
obdobije Zivlienja, ko bolezen ¢loveka ne nadenja samo telesno, temvec tudi
dugevnoe in duhovno. V tem obdobju se ¢lovek pogosto ukvarja z vprasanji
o poslednjem smislu in vrednosti Zivljenja. Svet, v katerem se je znasel, je
poln nerazumevania, saj ga tisti, ki ga spremljajo, velikokrat v zadregi ob-
idejo ali pa mu v lastni stiski ponujajo lazno upanje. Vsi dosezki moderne
medicinske tehnologije ne morejo pomiriti obc¢utja tesnobe, niti utisati ali
potesiti vedno na novo odpirajocih se dilem, ki i8¢ejo odgovore. V teh tre-
nutkih je duhovna oskrba tisti nepogresljivi del podpore, ki si prizadeva, da
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obdrZi ¢loveka v njegovi celosti in mu zagotovi prostor ljube&e sprejetosti
in dostojanstva.

V priCujoéem Elanku bomo razlozili, na kakSen nadin nudi paliativni tim bolni-
kom in njihovim svojcem podporo pri soo¢anju z neozdravijivo boleznijo.

Nadalje bomo predstavili duhovno oskrbo (podporo in spremljanje) in njen
pomen v okviru paliativhe oskrbe.

Pojmovanje umiranja in smrti v sodobni druzbi

Sodobna druzba je umiranje in smrt potisnila v okvire privatizacije, institucio-
nalizacije in medikalizacije. Institucionalizacija smrti je pripeljala do pomanjka-
nja izkusen;j v druzbi v odnosu do umiranja in smrti v primerjavi s preteklostjo,
zato se pri sodobnem Cloveku poiavlia strah pred umiraniem nieaoveca bli-
Znjega v domacem okolju. Bolni$nice so postale osrednji prostor za umirajo-
e, kjer jim skusa medicina podalj$evati Zivijenje.

Medicinski model! skrbi je racionalna, empiri¢na in znanstvena metoda, ki je
usmerjena v diagnosticiranje in zdravljenje. Oskrbovalci v tako usmerjenem
medicinskem modelu skrbi pogosto spregledajo fizioloke spremembe umira-
nja, prav tako spremljajo¢e simptome. Oskrba umirajodega je neustrezna. Tu
ni prostora za $irSi spekter ¢lovekovih potreb, kot so psihosocialne, duhovne,
religiozne in druge potrebe.

Posledice nezadostne priprave in pomanjkanje ve$¢in v odnosu do umiranja
in smrti e posebej obdéutijo hudo bolne in umirajode osebe ter njihovi svojci.

Pristop k spremijanju neozdravljivo bolnih in njihovih svojcev

DoZzivijanje bolnika in njegove druZine se ob spoznanju, da je bolezen ne-
ozdravljiva, in so¢asni misli na smrt kaZze v obdutjih krivinosti, nevrednosti,
brezupnosti, izoliranosti, jeze, ranljivosti in zapu$&enosti. Razliéne potrebe,
ki se v ¢asu umiranja pojavijo pri bolnikih in njihovih svojcih, so osnova za
aktiviranje razliCnih strokovnjakov, ki delujejo v okviru bolnignice in izven nje.
Podporo in spremijanje bolnikov in njihovih svojcev po svojih strokovnih mo-
Ceh izvajajo &lani paliativnega tima, tako v bolnignici, kakor izven nje. Po od-
pustu bolnikov iz bolni$ni¢ne oskrbe paliativni tim nadalje spremija bolnike in
njihove svojce v okolju, kjer Zivijo, in se po potrebi povezuje s sluzbami, kot so
npr. hospici, patronaZzne sluzbe, protibole¢inske ambulante, socialne sluzbe
in druge oblike pomodi.

Vkljucitev bolnika in svojcev v paliativno oskrbo

Z vkljugitvijo v paliativno oskrbo postanejo tako bolniki kot njihovi svojci del
paliativnega tima. V vsakem primeru pa mora odloéitev za to vrsto skrbi spre-
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jeti bolnik sam. To pomeni, da predlagano skrb v obliki paliativne obravnave
sprejme ali pa zavrne. Pravica prizadetega je, da sam izbere svojo pot v Casu
neozdravljive bolezni.

Celostna obravnava bolnikov in njihovih svojcev med pomembne vidike skr-
bi vkljuduje tudi duhovno oskrbo. Duhovna oskrba ali podpora je nepogre-
8ljiv sestavni del paliativne oskrbe, ki zdruzuje fizi€ne, psiholoske ter social-
ne stiske in tezave &loveka v celoto in ga v tej celoti razumeva in sprejema.
Duhovnost pa se pogosto enadi z religijami, kjer religiozne osebe ¢rpajo od-
govore na Zivljenjska vprasanja iz njihovega duhovnega sporocila. Ker pogo-
sto prihaja do mesanja med pojmoma, bomo v nadaljevanju poudarili razliko
med duhovnostjo in religijo, Ceprav se oba pojma med seboj prepletata in
dopolnjujeta.

PDuhovna oskrba

Razumevanje duhovnosti

Duhovna razseznost &loveka pomeni ukvarjanje z osnovnimi Zivljenjskimi
vpradanji o smislu Zivljenja in njegovih najglobljih temeljih (ljubezen, sreca,
mir, odnos, krivda...). Duhovni vidik teZi k celovitosti pomenov in smiselnosti
ter je bistvena sestavina celote ¢lovekovega Zivijenja, ki se izraza v razliéni
enkratnosti, kar pomeni, da vsak &lovek razvija svojo duhovno razseZznost na
bolj ali manj le njemu lasten nacin. Duhovnost ni vezana na doloCene obrede
ali rituale, ki v glavnem pripadajo refigijam, temve¢ jo obravnavamo v SirSem
pomenu kot bistven nagin &lovekovega Zivijenja, ki iSe in izkazuje svoj smisel
oziroma razumevanje. Oseba lahko Zivi svojo duhovnost in izraza globoko
potrebo po njej, eprav ni vezana na dologeno religijsko tradicijo.

Da je duhovnost pomemben vidik ¢lovekovega Zivljenja, potrjuje dejstvo, da
se ¥e samo Zivljenje sprasuje o smislu nase biti, da nam Zivljenje ni le dano,
temveg, kot pravi Heidegger, se nam dogaja. Clovek nenehno snuije in oblikuje
svoje razumevanje na nacin povezav pomenov v Zivljenjsko celoto. Obi¢ajno
pa se vpradanje o smislu zaostri v mejnih situacijah nadega bivanja, ko nam
dotedanje »uteeno« razumevanje odpove. Najpogosteje se to zgodi v ¢asu
bolezni, umiranja in smrti. Takrat se pojavijo vpradanja po razumevanju Zivlje-
nja: »Kdo sem, od kod prihajam in kam grem, kaj je smisel Zivljenja in kaksen
smisel je sploh imelo moje Zivljenje, kaj bo ostalo za menoj?« Navadno umira-
jotega spremlja duhovno trplienje, ki se kaZe v obCutkih krivde, jeze, protesta,
nemodi, strahu, obupa, dozivljanja krivde ipd. Clovek se, kot na samega sebe
osredotodeni jaz, ki je v stalni aktivnosti obvladoval svet, znajde v drugacnem
polozaju. Umiranje in smrt mu vzbudita prastrah, da ni ljubljen, da je njegova
prisotnost nekoristna in nezaZelena, da ni niGesar trdnega, na kar bi se oprijel,
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da ga bo pogolinila temna praznina in da bo razpade! v ni¢ kot pepel. Poleg
tega, da se bolnik znajde v bole¢i izkunji drugacnega razmisljanja in doZivlja-
nja sebe in sveta, nastopi Se zahteva po brezpogojni prepustitvi in razlastitvi.
V tak poloZaj potisnjen bolnik pogosto dozivlja medicinsko oskrbo kot pomoé
brez duhovne podpore.

Duhovno spremljanje

Spremljevalec je ob procesu umiranja vsaka oseba, ki je v stiku z umirajo&imi
bolniki in njihovimi svojci oziroma v oZjem pomenu strokovno usposoblje-
na oseba, ki daje podporo pri sooganju in spopadanju z eksistencialnimi
vpraSanji umirajo¢ih bolnikov in njihovih svojcev. Obviadati mora zahtevne
komunikacijske spretnosti (pristop, namen pogovora in njegov cilj, zauplji-
vost, diskretnost itd.) ob primemih osebnostnih znadiinostih (komunikativ-
nost, empatija, iskrenost, visoka eti¢na odgovornost itd.). Ob vsem tem pa
spremljanje pogojujejo primerne okoli$¢ine, na katere mora biti spremljeva-
lec Se posebej obéutljiv. Spremijanje zahteva &as, ki je vezan na bolnikove
individualne potrebe in individualne potrebe svojcev, zahteva zagotovitev
mirnega, vamega in zaupnega okolja ob upostevanju spostljive razdalje, ki
bolniku in svojcem dopuséa zasebnost in dialog. Duhovna podpora, ki je
nudena bolniku in tudi njegovi druzini, vkijuéuje iskanje bolnikovih lastnih
odgovorov s postavljanjem vprasanj, ki so usmerjena v iskanje pomenov in
ciliev v njegovem Zivijenju. Spremljevalec nudi bolniku pomembno pomoé
pri ovrednotenju njegovega Zivljenja s postopnim dojemanjem smiselne ce-
lote, kar daje ¢loveku obdutek preglednosti, obvladovanja, nadzora in lastne
vrednosti, To dosega z vzpodbujanjem in ustvarjanjem prostora svobodne-
ga izrazanja pri iskanju lastnega razumevanja pomenov in z vzdrZzevanjem
duhovnega ravnovesija.

Pred osnovna Zivijenjska vprasanja pa so postavljeni tudi tisti, ki se sreéujejo s
tezko bolnimi in umirajo&imi bolniki ter njihovimi svojci. Zato ne gre le za vpra-
8anja, ki si jih zastavljajo bolniki in njihovi bliznji, temved tudi za vprasanja sa-
mih spremljevalcev o njihovem odnosu do sebe, do drugih in do sveta. Pojem
smiselnosti v odnosu do drugih postane sredis¢no izhodi§e spremijanja in
podpore. IzraZa se v nacelih duhovne oskrbe, ki omogocajo obd&utenja spre-
jetosti, fjubeCe pozornosti in razumevanja drugacnosti. Ob tem je potrebna
drZa pozornega posludanja in prisotnosti, ki pomeni biti »ob« in »z« bolnikom.

Prav zato je sreGanje z duhovnimi potrebami bolnikov z rakom ne le velik izziv,
temvet tudi velika odgovornost in zavezanost spremljevaicev, da skrbijo zase
in za soCloveka. Od dobrega spremljevalca se pri¢akuje, da si sam zastavija
vprasanja, nanje i8¢e odgovore in posledi¢no razvija lastno duhovno prese-
Znost. Na ta nacin razvija potrebne kompetence, ki obsegajo znanja, vesdine,
spretnosti, osebnostne in vedenjske znadilnosti, prepri¢anja, motive in vre-
dnote ter samopodobo.
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Zakljudek

V procesu soo&anja s spoznanjem neozdravljive bolezni je duhovna podpora,
kot del paliativne oskrbe, neizogibno potrebna. Duhovna oskrba temelji na
domnevi, da so ljudje duhovna bitja, ker so sposobni presegati svojo pove-
zanost s sedanjostjo in postavljati vprasanja, ki zadevajo celoto Zivijenja in
bivanja tudi z vpra$anjem, vezanim »onkraj Zivljenja«. V tem je Clovekova pre-
seznost, njegova transcendenca. Francoski predsednik Francois Mitterrand
je takole zapisal: »Nikdar morda ni bil odnos do smtti tako boren, kot je v tem
sasu duhovne suse, ko se ljudje, obsedeni z obstojem, navidez izmikajo skriv-
nosti«. Zato nikakor ne smemo prezreti duhovnih potreb v celostni obravnavi
— tako bolnikov kakor tudi njihovih svojcev.

Duhovnost in/ali religija sta pomemben del bolnikovega doZivijanja bolezni,
trplienja in izgube. Da je nekdo bolnikom v njihovem Zzivljenju lahko resniC-
ni in iskreni spremijevalec, jih mora spostovati v njihovi celostnosti: fizi¢ni,
psihosocialni in duhovni. Sele takrat bo lahko prisluhnil njihovemu upanju,
strahovom, verovanju in vse to vkljugil v naért zdravijenja. Duhovna oskrba je
mnogim bolnikom in svojcem zadnja Zivljenjsko pomembna cpora in pomo¢
pri soo&enju, ovrednotenju in sprejemaniju svojega preteklega Zivljenja ter so-
o&enju s sedanjim trenutkom.
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Skrb za umirajoce v institucijah

« Sistem ZV s pojavom industrializacije prevzame
skrb za umirajoCe bolnike.

« Dolgoroc¢ne posledice institucionalne obravnave
so vodile v tabuizacijo in odtujenost dojemanja
umiranja in smrti, kar se v druzbeni zavesti kaze
kot njuno zanikanje in odrivanje.
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Dozivljanje svojcev/druzine v ¢asu
umiranja bolnika

« Prizadetost ob sporocanju slabe novice.

« Dojemanije informacij.

« Odnos z umirajo¢im svojcem/preto¢nost
informacij.

« Iskanje pomoci in dodatnih informacij.

« Osamljenost/nemoc.

« |zogibanje soocanja z dejstvom umiranja.

« Strah imeti bolnika doma.

+ Dozivljanje zdravstva in druzbenega okolja.

DROLON 0 e .
s & 4 oroncology
LBhANA N AR
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Spremljevalec

« Spremljevalec je v $irSem pomenu vsaka
oseba, ki je v stiku z umirajocimi bolniki in
njihovimi svojci.

» Spremljevalec v oZjem pomenu pa je strokovno
usposobljena oseba, ki daje poglobljeno
podporo pri sooCanju in spopadanju z
eksistencialnimi vpraganii imirainéih halnikov in
njihovih svojcev.

| Duhovna in ¢ustvena podpora

* Podpora pri iskanju njegovih lastnih odgovorov
S postavijanjem vprasanj, ki so usmerjena v
iskanje pomenov in ciljev v njegovem Zivljenju
(duhovna podpora).

* Ovrednotenje njihovega Zivljenja v povezovanju
preteklost, sedanjost, prihodnost v smiselno
celoto daje Cloveku obdutek preglednosti,
obvladovanja, nadzora in lastne vrednosti.
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Duhovnost in religija

- Duhovnost v SirSem smislu ni vezana na
doloéeno religijsko izkustvo; oseba lahko izraZa
globoko potrebo po duhovnosti in Zivi duhovno,
¢eprav ni konfesionalno verna.

+ Religija je sistem naukov, norm, vrednot in
obredov, skozi katerega se izkazuje vera v
presezno resni¢nost; vsaka religija ima
dimenzijo duhovnosti.

Kljucéni nasvet

+ Proces odlocitev, ki se zane z novico
neozdravljive bolezni osebe in vkljuCuje sprejetje
ali nesprejetje tega dejstva in posledic, ki tej
odloditvi sledijo, je pravica prizadetega, da sam
izbere svojo pot.

« Kot spremljevalca nas lahko sprejme ali odkloni.
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