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IZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

PREDGOVOR

Zbornik Izbrane vsebine klini¢ne psihologije v paliativni oskrbi, oblikovan v okviru projekta
Krepitev paliativnih mobilnih timov, je pomemben in v slovenskem prostoru tudi pionirski
strokovni prispevek k razvoju ter utrjevanju vloge klini¢ne psihologije na podrocju paliativne
obravnave. Prispevki, zbrani v tem zborniku, temeljijo na sodobnih strokovnih izhodis¢ih in
klini¢nih izkus$njah ter celovito odrazajo kompleksnost obravnave pacientov z napredovalo in

neozdravljivo boleznijo.

Paliativna oskrba je danes razumljena kot celostna, interdisciplinarna obravnava, njena temeljna
cilja pa sta izboljsati kakovost Zivljenja ter zmanjsati trpljenje bolnika in njegovih bliznjih.
VKkljucuje preplet telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih vidikov ¢lovekovega dozivljanja
v razlicnih obdobjih bolezni. Paliativna obravnava zahteva usklajeno delovanje razli¢nih
strok in dobro organizirano mrezo izvajalcev na primarni, sekundarni in terciarni ravni, tako
sestavljeni interdisciplinarni tim pa je kljucen pri prilagajanju oskrbe individualnim potrebam

posameznika.

V tem okviru ima klini¢na psihologija posebno in nepogresljivo vlogo. Prispevki v zborniku
jasno kazejo, da je dusevna stiska pri bolnikih v paliativni oskrbi pogosta in sega od pri¢akovanih
¢ustvenih odzivov do klini¢no pomembnih psihopatoloskih stanj. Taksna stiska izrazito vpliva
na kakovost Zivljenja, zmoznost spoprijemanja z boleznijo in na sprejemanje odlo¢itev v procesu
zdravljenja. Psiholoska obravnava zato vkljuCuje prepoznavanje, diagnostiko in terapevtsko
obravnavo teh stanj, klini¢ni psiholog pa v timu pogosto deluje kot povezovalni ¢len, ki
pomaga razlikovati med normativnimi psiholos$kimi odzivi na Zivljenje ogrozajoco bolezen in

psihopatoloskimi stanji, ki zahtevajo specifi¢ne strokovne intervencije.
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V zborniku je poseben poudarek na razumevanju znacilnih psiholoskih procesov med paliativno
oskrbo. Strah pred napredovanjem bolezni je med glavnimi viri stiske in se pojavlja v povezavi z
zmanj$anim funkcioniranjem in upadom kakovosti Zivljenja. Z njim so tesno povezani obrambni
procesi, kot sta zanikanje in izogibanje, ki ju je treba razumeti kot mozni prilagoditveni strategiji,
saj bolniku omogocata postopno sprejemanje bolezni ter ohranjanje psiholoskega ravnovesja.
Naloga klini¢nega psihologa je, da te procese prepozna, razume njihovo funkcijo in ustrezno
prilagodi terapevtske metode ter psiholosko razumevanje bolnika vnasa v timsko obravnavo. Tako
pomembno prispeva k zmanj$evanju stiske bolnikov in njihovih svojcev ter jim pomaga osmisljati

izkusnjo bolezni in iztekanja Zivljenja.

Klju¢naciljaizobrazevanja, na podlagikaterega je nastal zbornik, sta bila izbolj$ati koordiniranost
psiholoske oskrbe in povezati obstojece zdravstvene strukture na terenu. Pot do izvedbe tega
projekta in jasnej$e umestitve klini¢ne psihologije v tim paliativne oskrbe pa ni bila samoumevna.
Pomemben sistemski premik je dejstvo, da je v mobilni paliativni enoti prvi¢ sistemizirano
delovno mesto klini¢nega psihologa, kar omogoca nadaljnji razvoj interdisciplinarnega dela in

krepitev celostne obravnave bolnikov v terminalnih fazah bolezni.

Zbornik, ki je pred vami, tako ni le zbirka strokovnih prispevkov, temve¢ je odraz $irSega
strokovnega in sistemskega premika v humani skrbi za bolnega ¢loveka. Je pomemben korak
k bolj celostnemu razumevanju paliativne oskrbe, v katerem ima klini¢na psihologija jasno

prepoznano in ¢edalje bolj utrjeno vlogo.

dr. Sana Coderl Dobnik, univ.dipl.psih., spec. klin. psih.

predsednica Zbornice klinicnih psihologov Slovenije
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POVZETEK

Paliativna oskrba je celostna obravnava bolnikov z neozdravljivimi in napredujo¢imi boleznimi
in podpora bolnikovim bliznjim; tem tako v ¢asu bolezni kot po smrti bolnika. Je zdravstvena
veda, ki vklju¢uje tako paliativno medicino kot zdravstveno nego, skupaj z dejavnostmi
drugih podpornih sluzb. Obdobja paliativne oskrbe zajemajo zgodnjo in pozno fazo ter fazo
umiranja in Zalovanja. V paliativni oskrbi je klju¢na celostna obravnava bolnika, ki vklju¢uje
obravnavanje telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih potreb. Namen celostne paliativne
oskrbe je izboljsanje kakovosti Zivljenja, zmanjsanje trpljenja, podpora druzini in zagotavljanje

¢im bolj koordiniranega delovanja zdravstvenega sistema pri obravnavi neozdravljivo bolnih.

Paliativna oskrba poteka na ve¢ ravneh zdravstva. Osnovna paliativna oskrba je namenjena
bolnikom z manj kompleksnimi potrebami in ve¢inoma poteka v okviru primarne zdravstvene
oskrbe oziroma v vseh okoljih, v katerih se oskrbujejo bolniki s kroni¢nimi neozdravljivimi
boleznimi z zmernimi simptomi. Specializirana paliativna oskrba pa je namenjena bolnikom s
kompleksnimi simptomi in ve¢jimi potrebami. Trenutna mreza izvajalcev paliativne oskrbe v
Sloveniji zato vkljucuje tako specializirane enote (bolni$ni¢ni akutni paliativni oddelki, mobilne
paliativne enote) kot izvajalce osnovne paliativne oskrbe, klju¢na pa sta njihovo medsebojno

povezovanje in koordinacija bolnika med ravnmi glede na trenutne potrebe.

Za dobro paliativho oskrbo so klju¢ni zgodnje prepoznavanje in vkljucevanje bolnikov,
usklajeno povezovanje razlicnih ravni oskrbe in dobro vzpostavljena mreza usposobljenih
izvajalcev, ki omogoca individualno obravnavo bolnikov z razli¢nimi potrebami v razli¢nih
okoljih. Ve¢inoma, ne pa vsi in vedno, si bolniki zelijo paliativne oskrbe v domacem okolju, saj

si tam praviloma Zelijo preziveti ¢im ve¢ svojega zadnjega obdobja zivljenja.

V prispevku predstavljamo tudi priporoceno izrazoslovje in temeljne izraze, ki zagotavljajo

enotno razumevanje med strokovnimi sodelavci, bolniki in svojci.



Paliativna oskrba je sodobna obravnava bolnikov s kroni¢nimi boleznimi, ki se osredotoca na
izboljsanje kakovosti Zivljenja in celostno obravnavo potreb posameznika (1, 2). V sredis¢u
oskrbe so bolnik in bolnikovi bliznji, pri katerih se obravnavajo tako telesne, psiholoske, socialne

kot duhovne tezave (1, 3).

Zaradi staranja prebivalstva, nara$¢ajoée pojavnosti kroni¢nih bolezni in podalj$evanja
zivljenjske dobe se paliativna oskrba uveljavlja kot klju¢ni del zdravstvenih sistemov (2, 3). V
Sloveniji letno umre ve¢ kot dvajset tiso¢ ljudi, vec¢ina zaradi kroni¢nih neozdravljivih bolezni,

kar potrjuje potrebo po dobro organizirani in dostopni paliativni oskrbi (1, 4).

Prispevek povzema temeljne izraze, priporoceno izrazoslovje, opredeli ravni in obdobja paliativne
oskrbe ter njeno organizacijo v Sloveniji (1). Njegov namen je razumevanje paliativne oskrbe,
vloge interdisciplinarnega tima in mreZe izvajalcev v Sloveniji, ki zagotavlja podporo bolnikom.
Poseben poudarek je namenjen povezovanju osnovne in specializirane oskrbe, zgodnji vkljucitvi v

paliativno oskrbo ter usklajevanju med zdravstvenimi delavci in sodelavci (1, 4, 7).

Paliativna oskrba je celostna obravnava bolnikov z neozdravljivo in napredujoco boleznijo
in je namenjena izbolj$anju kakovosti Zivljenja, tako bolnika kot njegove druZine, in vkljucuje
paliativno medicino in paliativno zdravstveno nego soc¢asno z drugimi podpornimi strokami

(slika 1) (1, 2).

Paliativna medicina je del paliativne oskrbe in specializirana veja medicine, ki se osredoto¢a na
diagnostiko, obvladovanje simptomov in celostno obravnavo bolnikov s kroni¢nimi neozdravljivimi
boleznimi. VKklju¢uje interdisciplinarno sodelovanje, zdravljenje bole¢ine in drugih simptomov ter

eti¢no odlocanje o zdravljenju (2, 3).

Paliativna zdravstvena nega je sestavni del paliativne oskrbe, ki jo izvajajo medicinske sestre.
Vkljuéuje neposredno nego bolnika, spremljanje simptomov, izvajanje postopkov zdravstvene

nege, podporo druzini ter svetovanje in izobrazevanje glede bolezni in oskrbe (1, 3).
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Slika 1: Paliativna oskrba vkljucuje paliativno medicino, paliativno zdravstveno nego in ostale
podporne stroke (z dovoljenjem povzeto po 1)

Celostna (holisticna) obravnava zajema oskrbo telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih

potreb (slika 2).
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Multidisciplinarni tim: v njem sodelujejo zdravniki, medicinske sestre, socialni delavci,

psihologi, fizioterapevti, delovni terapevti, duhovni oskrbovalci in prostovoljci (slika 3) (1, 4).

e

thin za zdravijente

\ bolefine

Slika 3: Sestava tima

OBDOBJA PALIATIVNE OSKRBE

Paliativna oskrba poteka v razlicnih obdobjih bolezni, ki jih strokovno delimo na zgodnjo
paliativno oskrbo (za¢ne se ob postavitvi diagnoze neozdravljive bolezni, tudi v ¢asu zdravljenja
s specifi¢no terapijo; njen namen je zgodnje prepoznavanje simptomov, informiranje bolnika
in druzine ter lajSanje telesnih in psiholoskih, socialnih in duhovnih simptomov), pozno
paliativno oskrbo (zacne se, ko se konca specifiéno zdravljenje in bolnik obic¢ajno potrebuje
intenzivnejSo obravnavo simptomov), obdobje umiranja (zadnji tedni ali dnevi Zivljenja, ko
zdravljenje bolezni ni ve¢ usmerjeno v ozdravitev ali podalj$anje Zivljenja, temve¢ v zagotavljanje

udobja, podpore druzini dostojanstva in zmanj$evanju trpljenja) (1, 4).

1
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Oskrba v hospicu je organizirana oblika paliativne oskrbe za bolnike v zadnjem obdobju

zivljenja (1).
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Slika 4: Obdobja paliativne oskrbe (1)

ORGANIZACIJA PALIATIVNE OSKRBE V SLOVENIJI
Paliativna oskrba v Sloveniji poteka na vseh ravneh zdravstva in v razli¢nih okoljih (1, 4).

o Osnovna paliativna oskrba lahko zagotovi potrebe 80 odstotkov bolnikov z manj

kompleksnimi potrebami. Izvaja se na primarni ravni, v domovih za ostarele in bolni$nicah.

o Specializirana paliativna oskrba poteka v specializiranih enotah (oddelki akutne paliativne
oskrbe, ambulante, konziliarna sluzba, mobilni timi, telefonska podpora) in je namenjena

bolnikom s kompleksnimi potrebami.

Bolnikov, ki potrebujejo paliativno oskrbo, je veliko, zato je nujna vzpostavitev vzdrzne mreze

izvajalcev na osnovni in specializirani ravni ter dobre koordinacije med njima.

12



Za osnovno paliativno oskrbo bi moral biti ustrezno usposobljen vsak zdravstveni delavec, ki take
bolnike oskrbuje, a na Zalost $e ni tako (6). Sele v letu 2025 je bil prvi¢ umescen obvezni predmet
Paliativna oskrba v program Medicinske fakultete v Ljubljani, tako da je vec¢ina danes aktivnih
zdravstvenih delavcev to znanje lahko pribila v okviru podiplomskih neobveznih izobrazevanj; to

znanje je $e pomanjkljivo.

Do konca leta 2025 je v vseh regijah z bolni$nico zacela delovati vsaj ena (lahko tudi ve¢) od oblik
specializiranih paliativnih enot, ve¢inoma mobilne paliativne enote. Ob tem se moramo zavedati,
da naj bi ena mobilna enota po mednarodnih priporo¢ilih (in priporo¢ilih Drzavnega programa
iz leta 2010) zadostovala za 100.000-150.000 prebivalcev. Trenutno jih je torej $e vedno bistveno
manyj, kot bi jih potrebovali, in ve¢ina ne more delovati neprekinjeno (24/7) zaradi pomanjkanja
kadra (nekatere lahko delujejo le enkrat ali dvakrat tedensko). Jedro tima sestavljata zdravnik in
medicinska sestra, z novo uredbo pa se predvideva vkljucitev tudi socialnega delavca in psihologa.

Vsi pa morajo imeti za tako delo dodatna znanja s podro¢ja paliativne oskrbe (1, 4, 7).

Do informacij glede delovanja mreZe specializirani paliativnih enot lahko vsak pride na www.

paliativnaoskrba.si, kjer so na voljo tudi tevilni informativni materiali za bolnike in svojce.

Paliativno oskrbo potrebujejo vsibolnikiz neozdravljivo boleznijo, kadarimajoizrazene simptome,
ki zmanj$ujejo kakovost Zivljenja. Takega bolnika je treba pravocasno prepoznati in celostno
oceniti njegove potrebe (telesne, psiholoske, socialne, duhovne) ter ga glede na njegove potrebe
usmeriti v primerno obravnavo, lahko v osnovno, specializirano ali kombinirano paliativno
oskrbo. Na podlagi vseh podatkov se pripravi nart obravnave, ki pa je vedno dinamicen in
se prilagaja bolnikovemu trenutnemu stanju, zeljam in vrednotam ter tudi potrebam njegovih
bliznjih (5). Bolnika najlazje oceni zdravnik, ki ga najdlje pozna in spremlja dalj$e obdobje. To
je najpogosteje specialist, ki bolnika zdravi zaradi kroni¢ne neozdravljive bolezni, ali njegov
druzinski zdravnik. Bolnikov, ki potrebujejo paliativno oskrbo, je veliko, zato je potrebna dobra
mreza izvajalcev paliativne oskrbe. V Sloveniji moramo mreZo Se okrepiti, tako specializirane
paliativne enote (v domacem in bolni$ni¢nem okolju) kot tudi znanje iz osnovne paliativne

oskrbe na vseh ravneh za vse zdravstvene delavce in sodelavce (1, 4, 7).
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IZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

Obravnava bolnikov v paliativni oskrbi zahteva predvsem prepoznavo njihovih potreb, vklju¢no
s potrebo po razumevanju informacij, ki bolnikom omogocajo sodelovanje pri odlocanju,
ter prepoznavo potreb po podpori, ki bliznjim pomaga pri njihovi vlogi. Te potrebe pogosto
presegajo posamezne storitve in se spreminjajo glede na potek bolezni. Koordinacija zdravstvenih
in podpornih sluzb je klju¢ni mehanizem za pravocasno prepoznano in usklajeno celostno
obravnavo. Omogoca povezovanje virov podpore v integrirano in usklajeno delovanje, zmanjsuje
breme, ki bi sicer padlo na bolnika ali njegove bliZnje, ter prispeva k vecji jasnosti, kontinuiteti
in obc¢utku varnosti. Bolnikom in bliznjim tako ni treba samim povezovati razli¢nih oblik
pomoci, temvec so delezni smiselno organizirane podpore. S tem se krepi njihova vkljucenost v
odlocanje, zmanjsuje obcutek negotovosti ter omogoca bolj prilagojena in k ¢loveku usmerjena
paliativna oskrba. Namen prispevka je poudariti pomen koordinacije paliativne oskrbe kot
temeljnega pogoja za celostno, neprekinjeno in k bolniku usmerjeno obravnavo. Prispevek
poudarja koordinacijo kot klju¢ni mehanizem za uéinkovitejse povezovanje zdravstvenih in
podpornih sluzb ter za boljse prilagajanje oskrbe potrebam bolnikov in njihovih bliznjih, s

ciljem izbolj$anja kakovosti oskrbe in izkusnje vseh vkljucenih.

UvoD

Paliativna oskrba je poseben svet zdravstvene obravnave. Tradicionalni zdravstveni sistemi
so usmerjeni predvsem v merljive klini¢ne kazalnike, porabo virov in uporabo zdravstvenih
storitev, medtem ko paliativna oskrba izhaja iz celostne obravnave bolnika. Zajema obravnavo
klini¢nih simptomov in bole¢ine v vseh obdobjih bolezni, ¢ustvene stiske in duhovnega
blagostanja, utrujenosti in potreb bolnikovih bliznjih. To je stroka, ki ni naklju¢na, niti ne
prehodna oblika obravnave, temve¢ je nacrtovan in neprekinjen proces, ki se gradi na odnosih.
Gre za podrocje, na katerem se klini¢ni podatki in zdravstvene aktivnosti sre¢ujejo s ¢ustvi in
¢lovesko ranljivostjo in na katerem usklajevanje ni predvsem logi¢ni izziv, temve¢ vprasanje

¢loveske povezanosti, stalnosti in dostojanstva, ko so ti najbolj ogrozeni (1).

Uspesnost paliativine oskrbe se dandanes zal $e vedno pogosto presoja s kazalniki, kot so
stopnja ponovnih hospitalizacij, mesto smrti ali dolzina bivanja v bolni$nici. Pri tem pa pogosto
spregledamo tisto, kar v resnici opredeljuje kakovost paliativne oskrbe in kar je za bolnika in
njegove bliznje klju¢no: uéinkovito laj$anje bole¢ine, obc¢utek miru in obvladovanje ¢ustvene

obremenitve bliznjih, ki pogosto nosijo najvegji del skrbi. Ce je bolni$ni¢na koordinacija
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predvsem upravljanje postelj, je koordinacija paliativne oskrbe upravljanje poti. Ta premik od
obcasne in razdrobljene obravnave, vezane na zdravstvene aktivnosti, k neprekinjeni, celostni
paliativni oskrbi in h gradnji zaupnih odnosov spremeni vse. Posledice se kazejo na sistemski
ravni Ze na izhodi$¢u vprasanja zdravstvene obravnave, na ravni vlog posameznikov, ki jo
izvajajo, in meril vrednotenja kakovosti. V ospredje postavlja kontinuiteto oskrbe, sodelovanje
med ravnmi zdravstvenega sistema in vedjo odgovornostjo za dolgoro¢ne izide, povezane s

kakovostjo zivljenja bolnika (2).

TEMELJNI ELEMENTI PALIATIVNE OSKRBE KOT IZHODISCE
ZA KOORDINACIJO

V slovenskem prostoru je organizacija paliativne oskrbe danes dvonivojska. Osnovno paliativno
oskrbo naj bi izvajali vsi zdravstveni delavci. Specializirano paliativno oskrbo pa zagotavljajo
specializirane ekipe paliativne oskrbe in vsi, ki imajo dodatna specialna znanja. Zagotavljanje
specializirane paliativne oskrbe za bolnike s kompleksnimi ali zahtevnimi potrebami je velika
zahteva za zdravstvene delavce. Prepoznavanje ne le telesnih tezav, temve¢ tudi drugih stisk,
s katerimi se sooc¢ajo bolniki in njihovi bliznji, je klju¢nega pomena. V ospredju so lahko
psiholoska vprasanja, duhovne stiske ali obremenjenost s socialnimi tezavami, ki pomembno
vplivajo na kakovost Zivljenja in dozivljanje bolezni. Taks$na celostna obravnava presega
zmoznosti in kompetence posameznega zdravstvenega delavca. Niti najbolj izkusen strokovnjak
ne more hkrati u¢inkovito obravnavati vseh razseznosti bolnikovega stanja, ki vkljucujejo
medicinske, psiholoske, duhovne in socialne vidike. Zato paliativna oskrba nujno temelji na
timskem delu ter se, glede na organizacijsko raven oskrbe, izvaja v okviru multidisciplinarnih in
interdisciplinarnih timov, v katerih vsak ¢lan prispeva svoje strokovno znanje in ve$¢ine. Timi
so sestavljeni iz zdravnikov, medicinskih sester, socialnih delavcev, psihologov, fizioterapevtov,
farmacevtov, duhovnikov in negovalcev, ki potrebujejo enotno koordinacijo, jasne vloge in
pregledno odgovornost. Zlasti interdisciplinarni timi na specialisti¢ni ravni omogocajo, da vsi
¢lani, ki se vklju¢ujejo v posamezno obravnavo, skupaj usklajujejo pogled na stanje v realnem
¢asu. Omogoceno jim je, da soodgovorno razvijajo paliativni na¢rt oskrbe bolnika in njegovih
bliznjih (1).

Pomemben element koordinacije je komunikacija. Komunikacija je jedro paliativne oskrbe in
ima strukturo, ki zagotavlja, da so bolniki obravnavani z empatijo in dostojanstvom in ne kot
klini¢ni primeri. Omogoca tudi, da ¢lani paliativnega tima pravocasno prepoznajo potrebe, Se

preden te prerastejo v akutne zaplete ali krizna stanja. Zaradi kompleksnosti potreb bolnikov




in njihovega hitrega spreminjanja je pravocasna, jasna in usklajena izmenjava informacij med
vsemi, vklju¢enimi v paliativno oskrbo, nujna za zagotavljanje varne, kakovostne in neprekinjene
obravnave. Na ta nacin socutje ne ostaja odziv na krizo, temve¢ postane proaktivna, na¢rtovana

sestavina oskrbe (3).

Komunikacija v koordinaciji paliativne oskrbe poteka na ve¢ ravneh: med ¢lani paliativnega
tima, med zdravstvenimi delavci in bolnikom ter bolnikovimi bliznjimi. Pri tem ne gre samo
za prenos klini¢nih podatkov, temve¢ tudi za izmenjavo informacij o bolnikovih vrednotah,
ciljih oskrbe, pri¢akovanjih, skrbeh in psihosocialnih potrebah. Taks$na komunikacija zahteva
strokovno znanje, empatijo in sposobnost prilagajanja posameznikovemu razumevanju in
Custvenemu stanju. V paliativni oskrbi namre¢ podatki brez c¢loveske razseznosti nimajo

pomena - postanejo samo Sum (3).

KOORDINACIJA PALIATIVNE OSKRBE

Koordinacijovpaliativni oskrbibilahko opredelili kot na¢rtovano organizacijo vseh zdravstvenih,
socialnih in podpornih dejavnosti med ponudniki in ustanovami ter komunikacijo med njimi,
da se zagotovi neprekinjena in osredinjena oskrba za bolnike z neozdravljivo boleznijo in

njihove druzine (4, 5).

Kadar je koordinacija oskrbe ucinkovita, se zmanjSujejo preprecljivi ponovni sprejemi v
bolni$nico, manj je nujnih obiskov, poraba virov pa postaja bolj predvidljiva in obvladljiva.
Taks$ni ucinki so merljivi in pomembni, vendar ne zajemajo celotnega u¢inka dobro zasnovane
paliativne koordinacije. Se pomembnejsi je ¢loveski odnos. Neformalni oskrbovalci in bolnikovi
bliznji se poc¢utijo podprte namesto preobremenjene. Zdravstveni delavci porabijo manj ¢asa za
iskanje informacij in reSevanje organizacijskih vrzeli ter imajo ve¢ ¢asa za strokovno in so¢utno
obravnavo bolnika. Izvajalci oskrbe postopno razvijejo zaupanje v sistem, ker imajo obcutek, da
vsi sodelujo¢i delujejo usklajeno in z jasno dolo¢enimi cilji. Ti navidezno neotipljivi dejavniki —
zadovoljstvo, zaupanje in Custvena varnost — se s¢asoma prevedejo tudi v konkretne sistemske
ucinke, kot so vecja stabilnost kadrov, vec¢ja prepoznavnost in ugled organizacije ter okrepljeno

zaupanje javnosti v zdravstveni sistem (5).

Koordinacija vklju¢uje vse poti od napotitve na paliativno oskrbo, usklajevanja oskrbe med
bolni$nico in primarno ravnjo (druzinskim zdravnikom, patronazno medicinsko sestro)
do zagotavljanja oskrbe med razli¢nimi specialisti¢nimi timi, ter z vsemi delezniki, ki se jih

poleg bolnika in druZine obravnava dotika (6). Ta oskrba ne vkljucuje le obravnave klini¢nih



simptomov in stopnje bolecine, temve¢ tudi psihi¢no stisko in duhovno blagostanje bolnika ter

stopnjo obremenitve, izrpanosti in razpolozljive podpore bliznjim (1).

Koordinator paliativne oskrbe ima osrednjo vlogo pri zagotavljanju usklajene, neprekinjene
in celostne obravnave bolnikov z neozdravljivo boleznijo in njihovih bliznjih. Njegove naloge
obsegajo organizacijske, klini¢ne, komunikacijske, izobrazevalne in razvojne dejavnosti, ki
skupaj omogocajo ucinkovito povezovanje zdravstvenega sistema in podpornega okolja okoli
bolnika (7).

V okviru koordinacijske vloge koordinator zagotavlja kontinuiteto oskrbe med razli¢nimi
okolji, zlasti med bolni$nico in domacim okoljem, ter povezuje vse klju¢ne deleznike, vklju¢no
z zdravstvenimi delavci, socialnimi sluzbami, patronazno dejavnostjo, izbranim zdravnikom,
mobilnimi paliativnimi enotami in drugimi lokalnimi sluzbami. Posebno pozornost namenja
koordinaciji sprejemov, premestitev in odpustov ter zgodnjemu prepoznavanju tveganj za
zapleten sprejem ali odpust. Pomemben del njegovega dela je tudi organizacija in vodenje
druzinskih sestankov ter podpora bolniku in bliZznjim v ¢asu soocanja z izgubo in v obdobju

zalovanja (1).

Koordinator hkrati aktivno sodeluje v klini¢ni paliativni oskrbi. Njegove naloge vklju¢ujejo
prepoznavanje aktualnih in potencialnih potreb bolnika, ocenjevanje simptomov napredovale
bolezni, presojo stopnje samooskrbe ter sodelovanje pri na¢rtovanju, izvajanju in vrednotenju
oskrbe. Koordinator deluje kot strokovna podpora bolniku in njegovim bliznjim na
psihosocialni ravni ter sodeluje na vizitah, raportih, ambulantnih pregledih in v drugih oblikah
timskega dela (8).

Kot je bilo Ze navedeno, je pomemben del koordinatorjevega dela komunikacija. Koordinator
deluje kot usklajevalec informacij med vsemi vklju¢enimi v oskrbo, vodi telefonske in osebne
pogovore, nudi psiholosko podporo in po potrebi prevzema vlogo zagovornika bolnika ali
drugih ranljivih ¢lanov sistema. Sodeluje tudi z nevladnimi organizacijami in prostovoljskimi
mreZzami, izvajalci oskrbe v hospicu ter prispeva k razvoju lokalne in drzavne mreze paliativne
oskrbe (8).

Poleg neposrednega dela z bolniki ima koordinator pomembno vlogo na podro¢ju izobrazevanja,
raziskovanja in razvoja stroke. Aktivno sodeluje v izobrazevalnih procesih, razvoju nacionalnih
standardov, smernic in protokolov, raziskovalnem delu ter strokovnem in mednarodnem
povezovanju. Skrbi tudi za vodenje dokumentacije, zagotavljanje kakovosti, razvoj strokovnih

gradiv in ozave$canje javnosti o pomenu in posebnostih paliativne oskrbe (1).




UPORABNOST KOORDINIRANE PALIATIVNE OSKRBE V
PRAKSI

Koordinator paliativne oskrbe je ozji ¢lan specializiranega paliativnega tima. Praviloma je to
diplomirana medicinska sestra s specialnimi znanji s podro¢ja paliativne oskrbe, ki deluje kot
osrednja povezovalna oseba v procesu obravnave. Koordinator povezuje negovalce, zdravstvene
delavce, druge strokovnjake in podporne sluzbe ter zagotavlja u¢inkovito izmenjavo informacij

prek telefonskih pogovorov, osebnih stikov in drugih oblik komunikacije (5, 7-9).

Bolnika v specializirano paliativno oskrbo najpogosteje napoti zdravnik specialist, ki je bolnika
vodil v poteku neozdravljive bolezni, lahko pa napotitev predlaga osebni zdravnik. Ob tem
zdravnik izpolni E-napotnico in obvezno tudi napotitveni obrazec, obi¢ajno objavljen na
spletnih straneh specializiranih paliativnih timov po Sloveniji. Opravi se pregled dokumentacije,
zdravnik specializiranega paliativnega tima opravi triaZo in glede na potrebe bolnika in bliznjih

dolo¢i vrsto specializirane paliativne obravnave:

« vkljuci bolnika v zgodnjo ambulanto za paliativno oskrbo,

o vkljudi bolnika v obravnavo mobilnih paliativnih timov,

 poda konziliarno mnenje za zdravstveni tim, ki bolnika vodi.

Bolnik in njegovi bliznji so nato obvesceni o vkljucitvi v specializirano paliativno obravnavo.
Ob prvi obravnavi dobijo telefonsko $tevilko koordinatorja in izvejo, kdaj je ta dosegljiv. Zaradi
kadrovskih in drugih razlogov je telefonska dosegljivost mobilnih paliativnih enot danes
razli¢no urejena, vendar je usmeritev teh enot zagotavljanje neprekinjene (24/7) dosegljivosti.
Telefonska Stevilka je namenjena bolniku in bliznjim pa tudi vsem ostalim, patronaznim
medicinskim sestram, druzinskim in urgentnim zdravnikom, negovalcem in vsem, ki se
vklju¢ujejo v obravnavo bolnika. Odzivanje na potrebe in zagotavljanje preprostih dostopov
do odzivne podpore, tudi izven delovnega ¢asa, lahko bolnikom v paliativni oskrbi in njihovim

bliznjim pomagata zaupati, da bo pomo¢ na voljo, ¢e bo potrebna.

Pomemben informacijski in podporni vir je spletna stran projekta Metulj (dostopna na www.
paliativnaoskrba.si), ki je namenjena bolnikom z neozdravljivo boleznijo, njihovim bliznjim
in tudi strokovni javnosti. Vsebine na razumljiv in strokovno utemeljen nacin bolnikom in
bliznjim nudijo prakti¢ne napotke za soocanje z boleznijo in vsakodnevnimi izzivi paliativne
oskrbe. Na spletni strani so dostopne informacije o obvladovanju pogostih simptomov, negi

bolnika v domac¢em okolju, komunikaciji z zdravstvenimi delavci in moznostih podpore v



skupnosti. Poseben poudarek je namenjen psiholoski, socialni in duhovni razseznosti oskrbe, pa

tudi podpori bolnikovim bliznjim v vlogi neformalnih oskrbovalcev ter v obdobju zalovanja (10).

V danasnjih ¢asih vemo, da so spremembe v druzbi vplivale tudi na spremembo tradicionalne
skrbi za bolnega bliZznjega, saj tradicionalnih vlog druZinske oskrbe ni mogoce jemati kot
samoumevnih (11). Prav zato je pomembna podpora $irSe druzbene skupnosti. Tu imajo
pomembno vlogo prostovoljci, drustva in nevladne organizacije, ki s svojim delom dopolnjujejo
formalne oblike paliativne oskrbe. Njihov prispevek se kaze v zagotavljanju raznovrstnih oblik
podpore, prilagojenih individualnim potrebam bolnika in njegovih bliznjih, vklju¢no z nudenjem
druzbe in spremljanja, kakor tudi s psiholosko in duhovno podporo ter z izposojo negovalnih
pripomockov. Tak$na podpora ne prispeva le k izboljsanju kakovosti zivljenja bolnika, temve¢
pomembno razbremenjuje tudi bliZznje, ki pogosto prevzemajo vlogo neformalnih oskrbovalcev

in se soocajo z znatnimi ¢ustvenimi, telesnimi in organizacijskimi obremenitvami.

Sistemati¢no vklju¢evanje drustev in prostovoljcev v paliativno oskrbo tako omogoca bolj
celostno, neprekinjeno in k posamezniku usmerjeno obravnavo, hkrati pa krepi mrezo podpore
v skupnosti ter prispeva k vec¢ji dostopnosti in odzivnosti paliativnih storitev. V slovenskem
prostoru pomemben del podpore v paliativni oskrbi zagotavljajo LjubHospic, Slovensko drustvo
Hospic, Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije, Slovenska karitas, Rdeci kriz Slovenije ter druge
organizacije in drustva, ki delujejo na podrodju pomoci bolnikom z napredovalo boleznijo in
njihovim bliznjim. Njihove dejavnosti dopolnjujejo formalni sistem zdravstvene in socialne oskrbe

ter prispevajo k ve¢ji dostopnosti in celostnosti paliativne obravnave, zlasti v domacem okolju.

Navedene organizacije nudijo razli¢ne oblike podpore, ki segajo od prostovoljnega spremljanja
in druZenja, psihosocialne in duhovne podpore bolnikom in svojcem do prakti¢ne pomodi,
kot so svetovanje, izposoja pripomockov in pomo¢ pri vsakdanjih opravilih. Poseben pomen
ima njihova vloga pri podpori svojcem v ¢asu oskrbe in v obdobju zalovanja, saj prispevajo k
zmanj$evanju Custvene obremenitve in obc¢utka osamljenosti. S sodelovanjem z zdravstvenimi
in socialnovarstvenimi sluzbami te organizacije pomembno prispevajo k vzpostavljanju

celostnega, soc¢utnega in k potrebam posameznika usmerjenega modela paliativne oskrbe.

ZAKLJUCEK

Paliativna oskrba se izkazuje prav tam, kjer zdravstveni sistem najpogosteje odpove: pri
zmanj$evanju nepotrebnih hospitalizacij, zagotavljanju bolj usklajenih in varnih prehodov med

ravnmi oskrbe ter pri izbolj$evanju bolnikove izkusnje in zadovoljstva z obravnavo. Koordinacija
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paliativne oskrbe te cilje neposredno podpira. To pa pomeni strukturno preoblikovanje nacina

sodelovanja med zdravstvenimi timi, bolniki in bliznjimi v vseh obdobjih in krajih oskrbe —

od bolni$ni¢nega okolja do primarne ravni, patronazne sluzbe in socialnovarstvenih institucij.

Sodobna koordinacija paliativne oskrbe bi morala biti neprekinjena, podprta z informacijami in

produktivno komunikacijo, timsko vodena in ¢ustveno inteligentna.
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I1ZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

Paliativna oskrba je celostna, aktivna obravnava bolnikov z napredovalo neozdravljivo boleznijo
in njihovih bliznjih, katere cilj je lajsanje trpljenja in ohranjanje kakovosti zivljenja v vseh
obdobjih bolezni. Temelji na paliativnem pristopu, ki zdravljenje prilagaja bolnikovim potrebam,
vrednotam in ciljem ter presega samo biomedicinsko obravnavo bolezni. Osrednji teoreti¢ni
okvir paliativne oskrbe je koncept celostne bolecine, ki opredeljuje trpljenje kot preplet telesne,

psiholoske, socialne in duhovne razseznosti.

Prispevek obravnava holisti¢ni pristop v paliativni oskrbi in poudarja dinami¢no prepletenost
razli¢nih razseznosti trpljenja, ki se redko pojavljajo izolirano. Neobvladani telesni simptomi
lahko poglobijo psiholosko, socialno in eksistencialno stisko, medtem ko psiholoska in socialna
stiska pogosto okrepi zaznavo telesnih simptomov. Poseben poudarek je namenjen pomenu
zgodnje vkljucitve paliativhega pristopa, ki omogoc¢a pravocasno prepoznavanje celostne
bolecine, vzpostavljanje zaupanja in aktivno sodelovanje bolnika pri odlo¢anju o ciljih oskrbe.
Zgodnja paliativna obravnava zmanjsuje tveganje za poznejse eticne dileme in nesorazmerno

obremenjujoce posege ob koncu Zivljenja.

Prispevek poudarja klju¢no vlogo psihologov pri prepoznavanju psiholoske, socialne in
duhovne stiske, izvajanju podpornih in terapevtskih intervencij ter prispevanju k celostni,

eti¢no utemeljeni obravnavi bolnika in njegovih bliznjih.

UvoD

Paliativna oskrba je aktivna pomo¢ bolnikom s kroni¢no napredovalo neozdravljivo boleznijo
in njihovim bliznjim tako v casu bolnikove bolezni kot tudi po smrti bolnika, v obdobju
zalovanja. Gre za podporno obravnavo, ki je celostna in usmerjena v blazenje bolnikovih telesnih
simptomov ter tudi v psiholosko, socialno in duhovno stisko bolnika in bliznjih ob neozdravljivi
bolezni (1). Paliativni pristop v obravnavi pomeni, da izbiramo samo tiste nacine zdravljenja,
s katerimi dosegamo cilje paliativne oskrbe, to pa sta ohranitev kakovosti Zivljenja bolnika in
njegovo udobje (2). Paliativni pristop v obravnavi bolnika se v ¢asu bolezni spreminja, saj se
zdravljenje prilagaja bolnikovim potrebam in potrebam bliznjih (2-4). Oskrba umirajocega je le

ozji del paliativna oskrba. Cilj je mirna in dostojna smrt (2-5).

Dame Cicely Saunders, ustanoviteljica sodobnega gibanja hospic, je v $estdesetih letih prejsnjega

stoletja v klini¢no prakso uvedla pojem celostna bolecina (angl. total pain) (6). S tem je opozorila,
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da bolnikovo dozivljanje bolec¢ine vklju¢uje ve¢ kot le nociceptivno/nevropatsko komponento.
Celostna bolecina zajema telesno, psiholosko, socialno in duhovno razseznost trpljenja ter

zahteva celostno/holisti¢no, interdisciplinarno obravnavo (6).

HOLIZEM V PALIATIVNI OSKRBI

Holisti¢na paliativna oskrba pomeni soc¢asno in enakovredno obravnavo §tirih temeljnih
razseznosti ¢lovekovega dozivljanja: telesne, psiholoske, socialne in duhovne. Te razseznosti

niso lo¢ene, temve¢ se nenehno prepletajo in vplivajo druga na drugo (1).

TELESNA RAZSEZNOST

Telesni simptomi so pogosto v ospredju paliativne obravnave. Njihova neustrezna obravnava pa
ima pomembne posledice tudi na drugih ravneh (7). Zdravniki se najpogosteje osredotocajo na
telesne simptome, saj telesno razseznost ¢lovekovega bivanja najbolj poznajo in najucinkoviteje
zdravijo (8). Opazamo, da so telesni simptomi z napredovanjem bolezni praviloma manj

izrazeni, vecjo stisko povzrocajo druge razseznosti bivanja (9).

Najpogostej$i simptomi pri napredovali bolezni so bolecina, tezka sapa, slabost in bruhanje,
zmedenost in zaprtost. Pojavnost in simptomi v ospredju so odvisni od vrste neozdravljive bolezni
(10). Predvsem skusamo opredeliti, kaj simptom povzroca in ali je vzrok simptoma mogoce
pozdraviti (reverzibilni simptom), le tako lahko simptom dokon¢no tudi odpravimo (vzro¢no
zdravljenje). V paliativni oskrbi se ve¢inoma osredotocamo na simptome (simptomatsko
zdravljenje), saj nam njihovega vzroka ne uspe odpraviti (ireverzibilni simptom). Simptome

obravnavamo s farmakolosko in nefarmakologko terapijo (11).

Intenzivnost lajsanja simptomov je odvisna od Zelja bolnika in bliznjih, bolnikovega klini¢nega
stanja in prognoze bolezni (12). Zdravniki so naceloma preve¢ optimisti¢ni pri opredelitvi
bolnikovega prezivetja. Intenzivna obravnava pogosto ni v skladu z bolnikovimi Zeljami ter

poglablja stisko bliznjih in otezuje zalovanje (13, 14).

PSIHOLOSKA RAZSEZNOST

Psiholoska stiska v paliativni oskrbi vklju¢uje $irok spekter dozivljanj: strah pred smrtjo,
bolecino, tesnobo, depresijo, ob¢utke nemodi, jeze in zalosti (15). Zdravstveni delavci, predvsem

pa psihologi, imajo klju¢no vlogo pri prepoznavanju teh stisk, razlikovanju med normalnimi




prilagoditvenimi odzivi in kliniécno pomembnimi motnjami ter pri izvajanju podpornih in
terapevtskih intervencij (16). Pomembno je poudariti, da se psiholoska stiska pogosto somatizira

ali okrepi zaznavo telesnih simptomov (17).

SOCIALNA RAZSEZNOST

Bolezen in napredovanje neozdravljivega stanja globoko poseZeta v socialno Zivljenje
posameznika. Spremembe vlog, izguba delovne zmoznosti, finan¢ne stiske, odvisnost od drugih
in obremenjenost bliznjih pomembno prispevajo k celostni bole¢ini. Socialna izolacija lahko

poglobi psiholosko stisko, ta pa poslabsa telesne simptome (18).

Zdravstveni in socialni delavci ter tudi psihologi pogosto delujejo na presecis¢u psiholoske in
socialne razseznosti, saj s pogovori, podporo bliznjim in odprto komunikacijo prispevajo k

zmanj$evanju socialne stiske in celostne bolecine.

DUHOVNA (EKSISTENCIALNA) RAZSEZNOST

Duhovna razseznost se nanasa na iskanje smisla, vprasanja o vrednosti Zivljenja, krivdi, upanju,
spravi in strahu pred smrtjo. Ni nujno povezana z religioznostjo, temve¢ z eksistencialnim
dozivljanjem posameznika. Neodgovorjena duhovna vprasanja lahko bistveno okrepijo zaznavo

bolecine in trpljenje (19).

Psihologi lahko pomembno prispevajo k prepoznavanju duhovne stiske, odpiranju varnega
prostora za pogovor o eksistencialnih temah ter tako sodelujejo z drugimi clani tima pri

obravnavi celostne bolecine bolnika (20).

DINAMIKA TOTALNE/CELOSTNE BOLECINE

Klju¢na znadilnost celostne bole¢ine je dinami¢nost. Simptomi se redko pojavljajo izolirano.
Pogosto en simptom sprozi verigo drugih (21). Taksni krozni procesi zahtevajo celostno oceno in
usklajeno timsko obravnavo. Interdisciplinarno laj$anje bolnikove stiske in stiske bliznjih poglavitno
prispeva k urejenosti bolnikovih simptomov. Paliativino oskrbo izvajamo vsi zdravstveni delavci
(medicinsko negovalno osebje, zdravniki druzinske medicine, zdravniki drugih specializacij,
fizioterapevti, klini¢ni psihologi), skupnost (bolnikovi bliznji, $irSe druzbeno okolje — nevladne
organizacije) in drugi zdravstveni sodelavci (socialni delavci, psihologi), ki delujemo znotraj

oZjega ali $irSega paliativnega tima na ravni osnovne ali specializirane paliativne oskrbe (22-24).



ZGODNJA PALIATIVNA OSKRBA

Zgodnja vkljucitev paliativnega pristopa v obravnavo bolnika z neozdravljivo boleznijo je
klju¢na za pravocasno prepoznavanje in obravnavo celostne bolecine (6). Celostna bole¢ina se
pogosto razvija postopno in sprva ni izrazena samo v telesnih simptomih, temve¢ v psiholoskih,
socialnih in eksistencialnih stiskah, ki lahko ostanejo spregledane, ¢e je obravnava usmerjena
izklju¢no v bolezen (25). Kadar se paliativni tim vklju¢i pozno, v ¢asu izrazito napredovale
bolezni in Ze moc¢no izrazenih simptomov, je moznost za celostno, premisljeno in eti¢no
ob¢utljivo obravnavo bistveno omejena (26). V tak$nih okolis¢inah je tezje vzpostaviti zaupanje,
razumeti bolnikove vrednote, Zivljenjsko zgodbo in Zelje ter ustrezno ukrepati na vseh ravneh
celostne bolecine, saj je obravnava pogosto usmerjena predvsem v urgentno laj$anje simptomov
napredovale bolezni (12, 26, 27). Zgodnja paliativna obravnava omogoca postopno grajenje
odnosa, ki je temelj kakovostne in eti¢no utemeljene oskrbe, ter boljse poznavanje bolnika
kot osebe, ne le kot nosilca bolezni. To bolniku omogoca aktivno sodelovanje pri odlo¢anju,
izrazanje Zelja glede zdravljenja in oskrbe ter oblikovanje ciljev, ki so v skladu z njegovimi
vrednotami, $e v Casu, ko je psiholosko in kognitivno zmozen refleksije. Hkrati zgodnja
vkljucitev zmanj$uje tveganje za poznejSe eti¢ne dileme ob koncu Zivljenja, saj omogoca
usklajevanje obravnave z bolnikovimi Zeljami in prepreCuje nesorazmerno obremenjujoce
posege (12, 27-30). Za psihologe v paliativnih timih pomeni zgodnja vklju¢itev moznost za
preventivno delo, poglobljeno razumevanje bolnikovega dozivljanja in vzpostavljanje odnosa

zaupanja, ki je kljucen za ucinkovito lajSanje celostne bolecine.

VLOGA PSIHOLOGA

Psihologi imajo specifiéno in nenadomestljivo vlogo v:

o sistemati¢nem prepoznavanju psiholoske, socialne in duhovne stiske,

o izvajanju podpornih, kriznih in kratkih psihoterapevtskih intervencij,

o podpori bliznjim, tudi pri anticipatornem Zalovanju,

o sodelovanju pri timskih razpravah o kompleksnih primerih celostne bole¢ine,

o skrbi za refleksijo in preprecevanje izgorelosti ¢lanov paliativnega tima.

S svojim znanjem prispevajo k uresnicevanju vizije paliativne oskrbe kot celostne oskrbe (angl.
total care) (31-33).
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ZAKLJUCEK

Razumevanje medsebojne povezanosti telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih razseznosti

trpljenja je klju¢no za kakovostno obravnavo bolnikov z napredovalo neozdravljivo boleznijo.

Psihologi imajo pri tem nepogresljivo vlogo, saj s svojim delom pomembno prispevajo k

zmanjs$evanju celotnega bremena trpljenja - celostne bolecine bolnika in so lahko v pomembno

podporo paliativnemu timu pri odlo¢itvah glede obravnave bolnika in stiskah, ki ob tem nastajajo.
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IZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

Paliativna oskrba lahko pomembno pripomore k obvladovanju simptomov in ohranjanju
kakovosti zivljenja pri bolnikih z napredovalo boleznijo in njihovih domacih. Vendar se veliko
druzin vkljucuje vanjo pozno. Na vkljuc¢evanje vplivajo dejavniki tako na strani bolnika in
njegovih bliznjih kot na strani zdravstvenih delavcev in zdravstvenega sistema. Pomemben del teh
dejavnikov so prepricanja glede ¢asa, namena in obsega paliativne oskrbe. Delo na manj to¢nih in
manj funkcionalnih prepricanjih je velikokrat del klini¢nopsiholoske obravnave ob spoprijemanju
z napredovalo boleznijo in lahko pomembno pripomore, da bolniki in njihovi bliznji laZje in prej

sprejmejo podporo, ki jo lahko dobijo s paliativno oskrbo.

uvobD

Spoprijemanje z Zivljenjsko ogrozajo¢o boleznijo prinasa spoprijemanje z negotovostjo in
$tevilne strahove, med njimi, da bi bile moznosti specificnega zdravljenja izérpane oziroma
da »ne bi imeli kaj dati«. Smernice obravnave onkoloskih bolnikov govorijo o ¢im zgodnejsi
vkljuditvi v paliativno oskrbo, vzporedno s specifi¢nim zdravljenjem (1), saj je zgodnja vkljucitev
povezana z izboljsano kakovostjo Zivljenja, manj depresivnosti, boljso kontrolo simptomov,
sprejemanjem odloditev glede zdravljenja v zadnjem obdobju in ve¢jim zadovoljstvom z oskrbo
(2, 3). Pa vendar $tudije kazejo, da bolniki pogosto niso napoteni v paliativno oskrbo ali pa so

vanjo napoteni zelo pozno (4, 5, 6).

PREPRICANJA KOT OVIRE PRI VKLJUCEVANJU V
PALIATIVNO OSKRBO

Opvire za vklju¢evanje v zgodnjo paliativno oskrbo so tako pri bolnikih in njihovih druzinah
ter zdravstvenih delavcih kot tudi v zdravstvenem sistemu in organizaciji dela (7). Studije sicer
kazejo, da velik del Jjudi razume, da je cilj paliativne oskrbe izboljsanje kakovosti zivljenja, da
je paliativna oskrba namenjena tako bolnikom kot njihovim domacim, da se izvaja tudi na
bolnikovem domu, da poleg obvladovanja telesnih simptomov nudi podporo na socialnem,
psiholoskem in duhovnem podroéju (8). Vendar so hkrati med ljudmi prisotna tudi Stevilna
manj funkcionalna prepricanja, ki se navezujejo na ¢as, namen in obseg paliativne oskrbe, zato

je paliativna oskrba $e vedno enacena z oskrbo v zadnjih dneh Zivljenja (9).
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Prepri¢anja v zvezi s casom napotitve v paliativno oskrbo

V $tudijah med splo$no populacijo je pogosto enacenje paliativne oskrbe z umiranjem in smrtjo;
v ameri$ki Studiji je to navajalo kar 40 odstotkov sodelujoc¢ih (10). Pogosto je prepricanje, da je
paliativna oskrba namenjena umirajo¢im v zadnjih tednih ali dneh Zivljenja; v italijanski Studiji
Divianija in sodelavcev sta temu verjeli dve tretjini sodelujocih. Da se paliativna oskrba za¢ne
Sele, ko se konca kurativno zdravljenje, je bilo v isti $tudiji prepri¢anih §tiri petine sodelujo¢ih
(11). V amerigki $tudiji je 15 odstotkov sodelujocih verjelo, da je ob vkljucitvi v paliativno

oskrbo treba opustiti druga zdravljenja (8).

Ko se bolniki in njihovi svojci srec¢ajo z napotitvijo v paliativno oskrbo, to pogosto razumejo kot
»zadnjo postajo«, kot sporocilo, da »ni ve¢ upanja«. Paliativna oskrba pogosto nosi pomen smrti,
umiranja, razumljena je kot oskrba ob zadnjih dnevih Zivljenja. Ob napotitvi v paliativno oskrbo
bolniki in njihovi svojci dozivljajo hudo stisko, marsikdo se vklju¢evanju v paliativno oskrbo
izogiba ali pa meni, da te oskrbe $e ne potrebuje (12, 13). Med glavnimi razlogi za negativno
dojemanje paliativne oskrbe so bolniki in njihovi svojci navajali predstavitev te oskrbe v medijih,

mnenja zdravnikov in pretekle izkusnje s skrbjo za tezko bolnega bliznjega (13).

Bolniki in njihovi svojci so pozno napotitev v paliativno oskrbo dozivljali kot posledico lastne
nepripravljenosti na poslabsanje fizicnega stanja, hkrati ocenjujejo napotitev v paliativno oskrbo
ob prvem ciklu sistemskega zdravljenja za prezgodnjo (12). V klini¢ni praksi pogosto vidimo,
da na primer uvedba zdravljenja napredovale bolezni ali napredovanja bolezni kljub razlagi,
da je cilj obvladovanje simptomov in ne ozdravitev, okrepi upanje, zato bolniki in svojci tezko

razumejo hkratno napotitev v paliativno oskrbo.

Smernice obravnave onkoloskih bolnikov v nasprotju s splo$nimi prepricanji poudarjajo pomen
zgodnje paliativne oskrbe, se pravi, da se bolniki z napredovalo boleznijo v oskrbo paliativnega

tima vkljucijo vzporedno s potekom specificnega onkoloskega zdravljenja (1).

Prepri¢anja v zvezi z namenom in obsegom paliativne oskrbe

Pogosto je zmotno prepricanje, da je predmet paliativne oskrbe obvladovanje bole¢in - v Studiji
Divianija in sodelavcev je to verjela okoli polovica bolnikov (11). Tudi v slovenski $tudiji, ki so
jo izvedli med obiskovalci ambulante druzinske medicine, je 77 odstotkov anketirancev menilo,

da bi si bolniki od paliativne oskrbe zeleli pomo¢i pri lajsanju bole¢in in drugih simptomov; pri
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tem je le nekaj ve¢ kot polovica sodelujocih ocenila, da je primarni cilj paliativne oskrbe boljsa

kakovost zivljenja (14).

Prepri¢anja v zvezi z odnosnim vidikom ob usmerjanju v paliativno oskrbo

Mnogi bolniki napotitev v paliativno oskrbo opisujejo z besedami »dvignil je roke«, »odpisal me
je«. Kar 15 odstotkov sodelujocih v ameriskem vzorcu je paliativno oskrbo enacilo z »odnehati,
obupati« (10). Lahko je prisotna tudi lo¢itvena tesnoba; bolniki Zelijo ohraniti odnos z lece¢im

onkologom oziroma le¢e¢im timom zdravstvenih strokovnjakov (15).

Strah, da bolnika ne bi prizadeli, Zelja, da ga v tezkem obdobju ne bi zapustili, ali doZivljanje
napotitve v paliativno oskrbo kot priznanje neuspeha so dozivljanja, ki jih v odnosu z bolnikom
in svojci lahko izkusi zdravnik; ta dozivljanja lahko vplivajo na odloc¢anje in komunikacijo glede

napotitve v paliativno oskrbo (15).

Prepri¢anja, da pogovor o paliativni oskrbi in razmisljanje o smrti
pomenita, da posameznik ni pozitivno naravnan

Medbolniki, svojciinvlai¢nijavnostije prevladujoce prepricanje, kiga je ena prvih psihoonkologinj
Jimmie Holland poimenovala kar »tiranija pozitivnega misljenja«. To prepric¢anje ustvarja
pri¢akovanja, da bodo bolniki ves ¢as razmisljali pozitivno. Vklju¢uje magi¢no misljenje, da bi
pogovor o »negativnih stvareh«, kot sta napredovanje bolezni ali smrt, negativen potek tudi
priklical, kot da bi izogibanje tem pogovorom omogo¢ilo izogibanje sami smrti. V¢asih bolniki
ne zmorejo razmisljati in govoriti o paliativni oskrbi, v strahu, da ne bi vznemirili bliznjih ali
pa svojega zdravnika, da ga ne bi videli kot osebo, ki je obupal, ali pa v skrbi, da bo zdravljenje

s tem ukinjeno (15).

Prepri¢anja in drugi dejavniki na strani zdravstvenih delavcev in
zdravstvenega sistema

Studije so jasno pokazale Se na $tevilne druge dejavnike, ki vplivajo na napotitve in s tem ustrezno
obravnavo bolnikov in njihovih druzin ob spoprijemanju z napredovalimi boleznimi. Med njimi
so pomanjkanje kadrovskih zmogljivosti za paliativno oskrbo, nepoznavanje obstojecih sluzb,

restriktivni kriteriji paliativnih enot za sprejem v obravnavo, pa tudi zadrzanost ne le bolnikov
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in svojcev, pa¢ pa tudi zdravstvenih delavcev do napotitve v paliativno oskrbo ter oklevanje pri

tej napotitvi (12).

Onkologi ob razmiSljanju glede napotitve svojih bolnikov v paliativno oskrbo navajajo
dozivljanje konfliktnosti vlog, dozivljanje, da zmorejo sami speljati oskrbo v zadnjem obdobju
Zivljenja ter da z napotitvijo v paliativno oskrbo zapustijo bolnika in prekinejo njun odnos (16).
Posplosevanje izsledkov raziskav sicer terja previdnost in upostevanje razli¢nosti zdravstvenih
sistemov v drzavah. Tako je na primer raziskava med zdravniki v Belgiji pokazala, da ve¢ kot
polovice bolnikov z rakom niso napotili v paliativno oskrbo, saj je standardna obravnava dovolj

dobro resevala potrebe tudi v paliativnem obdobju (5).

Onkologi, ki so bolnike obic¢ajno napotovali v paliativno oskrbo, so kot razlog navajali
neobvladovane bolec¢ine (67 odstotkov) ali odsotnost kurativnega zdravljenja (48 odstotkov).
Le 19 odstotkov jih je podpiralo kriterije za zgodnjo napotitev. Tisti, ki so bolnike v paliativno
oskrbo napotili le izjemoma, so navajali, da ta oskrba ni smiselna/koristna (78 odstotkov) ali da

zelijo bolnikove teZave obravnavati sami (55 odstotkov) (17).

DELO NA PREPRICANJIH V ZVEZI S PALIATIVNO OSKRBO V
KLINIENOPSIHOLOSKI OBRAVNAVI

V Kklini¢nopsiholoski obravnavi bolnikov z napredovalo boleznijo in njihovimi svojci se pogosto
srecujemo tudi s stiskami ob napotitvi v paliativno oskrbo, ki so povezane tako s spoprijemanjem

z napredovalo boleznijo kot tudi z manj funkcionalnimi prepri¢anji.

Informiranje in psihoedukacija

Pomemben del informiranja in psihoedukacije bolnikov in njihovih svojcev je Ze sama
opredelitev paliativne oskrbe ali pa dejstvo, da paliativna oskrba lahko poteka vzporedno s

specifi¢tnim zdravljenjem (18).

Zagon razvoja zgodnje paliativne oskrbe je sledil ugotovitvi Temel in sodelavcev, da so bolniki
na sistemskem zdravljenju napredovale bolezni ob socasni vklju¢enosti v paliativno obravnavo
kazali manj depresivnosti, imeli boljSo kakovost Zivljenja, manj ciklov kemoterapije v zadnjem
tednu Zivljenja, pokazala pa je tudi daljse preZivetje (3). Ceprav slednjega vse $tudije ne
potrjujejo, pa so vse enotne glede tega, da zivijo bolniki v paliativni oskrbi vsaj tako dolgo kot

bolniki, ki vanjo niso vkljuceni, oziroma da se ob napotitvi in vkljucitvi v paliativno oskrbo
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ni treba bati skraj$anja Zivljenja, ob prepoznanih in obravnavanih simptomih pa je kakovost

zivljenja vsekakor boljsa.

Prepoznavanje in delo na manj funkcionalnih prepri¢anjih

Pomembno podro¢je je prepoznavanje manj funkcionalnih prepri¢anj in njihova restrukturacija.
S Sokratskimi vprasanji lahko odpiramo vpogled v razmisljanje in razvijamo alternativne
razlage. Prepoznana prepric¢anja (na primer »paliativna oskrba pomeni smrt«) lahko izzovemo
z dokazi, kot je npr.»Studije kaZejo, da bolniki v zgodnji paliativni oskrbi Zivijo enako dolgo ali

dlje, z manj depresije.«

Z intervencijami tretjega vala kognitivno-vedenjske terapije se pri obravnavi manj funkcionalnih
prepricanj fokus premakne na metakognitivno zavedanje, opazovanje misli kot mentalnih
dogodkov ter prepoznavanje avtomatskih vzorcev, prepoznavanje funkcije misli ter vpliva na
vedenjske vzorce, na spremembo odnosa do misli, na usmerjanje v vrednote, na sprejemanje

(tudi tezke) realnosti, ne da bi se borili proti »negativnim« mislim ali temam (19).

Uporaba prispodob

Prispodobe so dragocen pripomocek za delo na prepricanjih; predvsem je dragoceno, da se

prispodoba navezuje na konkretne vsebine posameznika.

Pogosto se pri delu na odnosu do paliativne oskrbe uporablja geslo: »Ne dodajamo Zzivljenju
dnevov, ampak dnevom Zivljenje.« Tehtnica »na uteZi«, kjer je na eni strani upanje na najboljse,
na drugi strani pa priprava na najslabse, je lahko prispodoba dozivljanja, ki nagovarja tudi tiranijo
pozitivnega misljenja. Ce uporabimo prispodobo plezanja, je paliativna oskrba kot naveza ob
vzponu - ne »ustavi« plezanja, ampak daje obcutek varnosti in je tista, ki pomaga, e se zaplezamo

ali omagamo.

Podpora vzpostavljanju odnosov z zdravstvenimi strokovnjaki na
podrocju paliativne oskrbe

Tako kot je onkolog usmerjen v zdravljenje bolezni, so zaposleni na podroc¢ju paliativne oskrbe
usmerjeni v obvladovanje tezav, ki jih prinasa zivljenje z napredovalo boleznijo. Sestavljajo lahko
$e dodatno mrezo - poleg osebnega zdravnika in patronazne sluzbe. Paliativna oskrba pomeni

predvidljivost in lazjo dostopnost do pomoc¢i takrat, ko jo posameznik potrebuje. Zgodnja
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napotitev pomaga, da se za¢nejo graditi odnosi med bolnikom in svojci ter zdravstvenim timom,

kar lahko pomembno pripomore k dozivljanju varnosti.

Teorija navezanosti pomaga razumeti odnosne vidike med bolnikom in socialnim okoljem v
stresnih okoli$¢inah napredovale bolezni; pomaga razumeti, kako bolniki oblikujejo obc¢utek
varnosti, kako se odzivajo na izgubo in koliko bliZine potrebujejo, ko se soo¢ajo z resno boleznijo
ali koncem Zivljenja, zdravstvenim delavcem pa pomaga pri vzpostavljanju odnosov na nadin,

da lahko bolnika ¢im bolj podprejo v procesih spoprijemanja z boleznijo (20).

ZAKLJUCEK

Informiranje o paliativni oskrbi, napotitev vanjo ter sprejemanje odlocitve glede vkljucitve
vanjo so del sprejemanja napredovalosti bolezni in soocanja z blizajoco se smrtjo. Pri tem so
bolniki in njihovi svojci ranljivi tudi za dozivljanje globlje stiske. Empati¢no prepoznavanje
in delo na manj funkcionalnih prepri¢anjih (ob hkratnem stiku tudi z lastnimi prepricanji)
o paliativni oskrbi je lahko pomemben korak k vzpostavljanju mreze oskrbe, ki obravnava
potrebe na vseh $tirih podro¢jih - telesnem, psiholoskem, socialnem in duhovnem dozivljanju

bolnika in njegovih bliznjih.
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Zgodnja paliativna oskrba izboljsuje kvaliteto zivljenja bolnikov z Zivljenjsko ogrozajocimi
boleznimi in njihovih svojcev (1). Spoprijemanje z napredovalo boleznijo prinasa $tevilne tezave
in stiske na podro¢ju telesnega, psiholoskega, socialnega in duhovnega dozivljanja; odgovor na
vse te potrebe bolnika in njihovih svojcev je vkljucevanje interdisciplinarnih timov v oskrbo

bolnika in njegove druzine v tem Zivljenjskem obdobju.

Pomemben cilj klini¢nopsiholoske oskrbe paliativnih bolnikov je »prepoznavati in obravnavati
vplive rakave bolezni in zdravljenja na dusevno stanje ter custveno blagostanje bolnikov, njihovih
druzinskih ¢lanov in poklicnih oskrbovalcev« (2). Pri tem se osredoto¢amo na prepoznavo,

oceno in obravnavo:



o dusevne stiske, dozivljanja avtonomije in obc¢utka nadzora, demoralizacije, ohranjanja
dostojanstva, presoje sposobnosti odlo¢anja, Zalovanja, eksistencialnih vprasanj, duhovnih
oziroma religioznih prepricanj,

o dusevnih motenj, kot so anksiozne motnje, depresija in druge motnje razpolozenja, delirija,

demence, osebnostnih motenj in motenj, povezanih z zlorabo psihoaktivnih snovi,

o stisk v medosebnih odnosih ter $irSega konteksta medosebnih in okoljskih dejavnikov, kot
so dozivljanje sebe kot bremena, kulturni dejavniki, ki vplivajo na zagotavljanje oskrbe,
finan¢ni dejavniki ter prisotnost oziroma odsotnost pomembnih drugih, pri ¢emer njihovo

pomanjkanje prispeva k izolaciji in osamljenosti, ter eksisten¢nih stisk (3).

Strah, Zalost, jeza, obcutja krivde, nemoc, brezup, vprasanja »zakaj jaz«, »kaj ¢e« spremljajo
spoprijemanje z Zzivljenjsko ogrozajo¢o boleznijo in jih zajamemo z izrazom dusevna stiska
(angl. distress). Dusevna stiska je opredeljena kot neprijetna ¢ustvena, psiholoska, socialna in/
ali duhovna izkusnja, ki ovira sposobnost spoprijemanja z boleznijo in zdravljenjem. Zajema
cel kontinuum, od normalnih ob¢utij ranljivosti, zalosti in strahu do hujsih problemov, kot so

depresija, anksioznost, panika, socialna izolacija in duhovna kriza (4).

Pri nekaterih bolnikih je stiska intenzivna, traja dolgo in pomembno vpliva na njihovo
funkcioniranje. Ko preseze »pri¢akovani« in »normalni« okvir, je klinicno pomembna ali pa

doseze kriterije duSevne motnje.

Bolniki z ve¢jim bremenom bolezni imajo vecje tveganje za razvoj motenj razpolozZenja, zato se
v svetu vedno bolj uveljavljajo programi presejanja dusevne stiske, dusevne motnje in telesnih
tezav (5); v paliativni oskrbi se najveckrat uporablja Edmontonova lestvica (6). Priblizno 50
odstotkov bolnikov z napredovalim rakom dosega tudi kriterije za katero od psihopatoloskih
motenj, na primer prilagoditveno motnjo (11-35 odstotkov), depresivno motnjo (5-26
odstotkov) in anksiozno motnjo (9,8 odstotka), ki pomembno vplivajo na kvaliteto zivljenja (7,
8). Obvladovanje dusevne stiske in duSevnih motenj je pomembno, saj te znizujejo bolnikovo
zmoznost za soocanje z bremenom bolezni in njenimi simptomi, vplivajo na adherenco pri

zdravljenju in sprejemanje odlocitev, povecajo obcutek izolacije in zmanj$ajo socialni interes (9).

Dusevna stiska ni le anksioznost in depresivnost; lahko izhaja iz telesnih simptomov, ¢akanja na

izvide, prakti¢nih tezav, verskih dvomov. Chochinov in sodelavci poudarjajo, da $tevilne stiske,



s katerimi se spoprijemajo bolniki v paliativni oskrbi, ne odrazajo nujno psihopatologije ter da
so psihiatricne diagnoze preozek okvir in ne zajamejo vseh vidikov trpljenja. Stiske se lahko
kazejo v izgubi upanja in obc¢utku obupa, Zelji po smrti, doZivljanju biti breme drugim, izgubi

dostojanstva, eksistencialnem ali duhovnem strahu (10).

Ob spoprijemanju z napredovalo neozdravljivo boleznijo velik del bolnikov dozivlja strah, da bi
se bolezen poslabsala, da zdravila ne bi ve¢ delovala, da jim »ne bi imeli kaj ve¢ dati«. Strah jih je
simptomov, velikokrat bolecine, strah jih je, da bi bili komu v breme ali pa tega, kako bodo njihovi
domaci. Strah pred ponovitvijo ali napredovanjem bolezni se kaze z visoko stopnjo premlevanja
in skrbi, intruzivnih misli in katastrofi¢nega prepric¢anja o raku (11), z manj funkcionalnim
spoprijemanjem (preokupiranost ali pa izogibanje), povecano stisko, znizanim funkcioniranjem

in tezavami pri na¢rtovanju (12-14).

V eni od $tudij so ugotovili, da je pri vecini bolnikov, ki so Ze doziveli ponovitev bolezni, strah
pred napredovanjem bolezni prisoten v blagi do zmerni obliki, pri tretjini pa so ocenili, da je
izrazit in dosega disfunkcionalne ravni. Brez intervencije je raven izrazenosti ostajala enaka ves
cas (15).

Strah pred nadaljnjim potekom bolezni se stopnjuje v nekaterih znacilnih notranjih ali zunanjih
sprozilcih. Bolniki strah navajajo ob novih telesnih zaznavah, posebej rizi¢na je bolecina, v
klini¢ni praksi pa velikokrat vidimo osredotocenost na simptome, ki so bili podobni odkritju
bolezni ali njene ponovitve. Stopnjuje se ob kontrolnih in diagnosti¢nih pregledih in ¢akanju
na izvide — ob vedno novih nacinih zdravljenja napredovalih oblik bolezni, ki omogocajo, da
bolniki tudi z metastatsko boleznijo lahko dolgo Zivijo, to pomeni redne preglede na nekaj
mesecev. Stopnjuje se ob boleznih in smrtih v socialnem okolju. Stopnjuje se tudi ob razmisljanju
o prihodnosti, na primer med pogovori o dogodkih v prihodnosti, na¢rtovanju dopusta, nakupu
nove stvari (8). Nekatere $tudije kazejo, da je strah pred smrtjo glavni dejavnik strahu pred

nadaljnjim napredovanjem bolezni.

Strah pred napredovanjem bolezni je povezan z anksioznostjo in depresijo, bole¢ino, veéjo
uporabo urgentnih, ambulantnih ter psihiatri¢nih in psiholoskih storitev, z obzalovanjem

glede zdravljenja in pogosto tudi s slabso kakovostjo Zivljenja (12, 16-18).



Mnogi bolniki dozivljajo ob strahu pred nadaljnjim potekom bolezni $e strah pred tem
strahom, ob pri¢akovanjih in pritisku (lastnem in s strani socialnega okolja), da o svoji bolezni
»pozitivno razmisljajo«, da bi se »borili« proti raku in ga lahko premagali. Pozitivno razmisljanje
sicer podpre okrevanje, vendar so ta prepri¢anja o pretirani in ves ¢as prisotni pozitivnosti ob
soocanju s poslabsanjem zdravja in moznostjo smrti zelo tezka. Ob tem so negativna custva
lahko marginalizirana ali preprosto zanikana. Ko se ljudje soocijo z neuspehom pri okrevanju,
to lahko razlagajo kot lastni neuspeh in krivdo, da se niso dovolj potrudili. Tiranija pozitivnega
misljenja, kot je to opisala zacetnica psihoonkologije Jimmie Holland, lahko pomembno otezuje

komunikacijo med bliznjimi in tudi z zdravstvenimi delavci (19, 20).

Nizka raven strahu pred nadaljnjim potekom bolezni je normalno in prehodno stanje, bolnike
pa lahko celo spodbuja k izboljsanju adherence in zdravemu Zivljenjskemu slogu. Kadar pa se
stopnjuje, ima mocno neugoden vpliv na bolnikovo vsakodnevno Zivljenje in funkcioniranje
(16).

Vecina $tudij o strahu pred ponovitvijo bolezni je bila opravljena na skupini bolnic po zdravljenju
raka dojke, v fazi remisije, vendar so nekateri izsledki lahko posplosljivi za obravnavo bolnikov
v paliativni oskrbi. Wei in sodelavci so ugotavljali u¢inkovitost tako skupinske kot individualne
obravnave, ucinkovitejse so bile obravnave »v Zivo« kot prek elektronskih medijev, ki veckrat
potekajo v obliki samopomoci (21). Izkazalo se je tudi, da so bile krajse (na primer Sesttedenske)

obravnave ucinkovitej$e od daljsih, na primer 12-tedenskih (22).

Druge $tudije so ugotovile, da so v primerjavi s klasi¢no kognitivno-vedenjsko terapijo pri
obravnavi strahu pred ponovitvijo bolezni u¢inkovitej$e kognitivno-vedenjske terapije tretjega
vala. Tako naj bi bili najuc¢inkovitejsi terapija ¢uje¢nosti in terapija sprejemanja in predanosti, ki

sta pri bolnicah z rakom dojk pomembno znizali strah pred ponovitvijo bolezni (23).

V specializiranih centrih v tujini izvajajo posebej oblikovane skupinske terapevtske programe,
ki izhajajo iz kogitivno-vedenjskih terapij tretjega vala: na Cuje¢nosti temelje¢a kognitivno-
vedenjska terapija; metakognitivna terapija ter terapija sprejemanja in predanosti (24, 25, 26).
V nasem zdravstvenem sistemu jih vklju¢ujemo predvsem v individualno obravnavo bolnikov.
Eden od programov, iz katerega lahko ¢rpamo intervencije, je ConquerFear, ki zdruZuje

elemente metakognitivne terapije. V njem naslavljamo manj funkcionalne stile procesiranja



informacij, zaradi katerih se strah pred nadaljnjim potekom bolezni razvije, ter uporabljamo
terapije sprejemanja in predanosti, ki pomagajo razjasniti vrednote in postavljati vedenjsko

opredeljene cilje (24).

Zelja po hitri smrti je odziv na telesno, psiholosko, duhovno in eksistencialno trpljenje; je
odziv na izgubo sebe, kakrsen je posameznik bil, izgubo aktivnosti, delovanja, kontrole, smisla
zivljenja, zaznanega dostojanstva. Hitre smrti si Zeli okoli 18 odstotkov bolnikov z napredovalo
onkologko boleznijo (27). Zelja po hitri smrti velikokrat pomeni, da bolnik Zzeli Ziveti, vendar
ne na tak nacin; Zeli, da se trpljenje konca, Zeli kontrolo nad situacijo. K Zelji po hitri smrti
prispevajo tako telesni simptomi kot psihosocialni stresorji. Med telesnimi simptomi so pogosto
bolecine, tezave z dihanjem, nespe¢nost, utrudljivost, kaheksija; med psihosocialnimi stresorji
raziskave kazejo na pomemben vpliv eksistencialnega trpljenja, na strah biti v breme, imeti
slabo socialno podporo, biti odvisen od drugih, na brezup, osamljenost, vedenje o prognozi,

pomanjkanje smisla v Zivljenju (27-29).

Raziskava Tataryna in sodelavcev se je osredotocala na Zeljo Ziveti skozi Cas; velik del bolnikov
je ohranjal visoko ali vsaj zmerno Zeljo Ziveti (skupaj 70 odstotkov), le trije odstotki bolnikov
v zadnjem obdobju Zivljenja so izrazali trajno nizko Zeljo po Zivljenju. Nekaterim se je Zelja po
zivljenju povrnila, drugi so jo izgubili. Tudi tu so ugotavljali povezanost s psiholoskimi in telesnimi
dejavniki (30). Fokus paliativne oskrbe (in klini¢nopsiholoske obravnave bolnikov ali njihovih

svojcev v tem obdobju Zivljenja) je poskrbeti za obvladovanje teh simptomov (31).

Spoprijemanje s stresom je dinamicen proces, s katerim posameznik ocenjuje zahteve bolezni
in zdravljenja ter uravnava svoje odzive, da bi zmanj$al ali obvladal stres. Opisujejo ga razli¢ni
modeli, ki velikokrat temeljijo na delu Lazarusa in Folkmanove, ki sta strategije spoprijemanja

razdelila v tri skupine (32).

Iskanje informacij o bolezni, branju o njej, iskanje drugega mnenja, vkljucitev v razlicne vrste
obravnave, tudi komplementarno ali alternativho zdravljenje, spreminjanje Zzivljenjskega

sloga (telesna aktivnost, prehrana), organiziranje vsakdanjega Zivljenja spadajo med strategije,



usmerjene v reSevanje problema (angl. problem-focused coping). Pogovor in iskanje Custvene
opore, ukvarjanje s prijetnimi aktivnostmi, hobiji, sprostitvene in druge tehnike, humor,
zanikanje spadajo med strategije, usmerjene v custva (angl. emotion-focused coping), strategije,
ki posamezniku pomagajo najti smisel, vrednost ali duhovno perspektivo (angl. meaning-focused
coping), so na primer molitev, meditacija, pogovor z duhovnim svetovalcem, razumevanje bolezni

kot priloznost za osebnostno rast, osredotocanje na to, kar je za posameznika pomembno (32).

V klini¢ni praksi pogosto vidimo stisko zdravstvenih delavcev, ko na primer bolniki i$¢ejo drugo
mnenje ali dodatne moznosti zdravljenja. Pomembno je razumeti, da so to strategije spoprijemanja
s tezkimi in stresnimi situacijami, povezanimi z Zivljenjsko ogrozajoc¢o boleznijo. Psihologi lahko
predvsem pomagamo drugim zdravstvenim delavcem razumeti, da gre za proces, ki se najbolje

opise z nedovr$nimi glagoli spoprijemati se ali pa sprejemati (proti sprejeti).

Zanikanje in izogibanje sta procesa, ki ju lahko opredeljujemo iz razli¢nih teoretskih izhodis¢, v

literaturi se pogosto uporabljata nejasno, izmenjujoce, vcasih pa tudi kot sopomenki.

Zanikanje je iz psihodinamskega pogleda obrambni mehanizem, nezaveden proces, ki bolniku
v paliativni oskrbi pomaga, da se soo¢i z groznjo prihajajoce smrti (33). Smrt je univerzalna
groznja, in ko postane verjetna in bliznja, je potrebno nekaj, kar preprecuje intruzije strahu pred
smrtjo v bolnikovo zavest, zato je navadno bolnikova prva reakcija prav zanikanje (34). Bolniku
pomaga, da ga tesnoba in strah pred boleznijo ne preplavita, zato ima cas, da se na novico
lahko pripravi na svoj nacin in izbere druge vire sooc¢anja (35). Na ta nacin vzpostavi kontrolo
nad situacijo, nad katero ne more$ imeti kontrole - terminalno boleznijo -, s ¢asom pa za¢ne

uporabljati druge mehanizme soocanja.

V modelu stresa in spoprijemanja je zanikanje prilagoditvena strategija, ki lahko ¢loveka zasc¢iti

pred preplavljajo¢imi dogodki in ¢ustvi. Lahko je normalen, za¢asen odziv na stresni dogodek. (32).

Hudo zanikanje se pojavlja pri priblizno 10 odstotkih hospitaliziranih bolnikov z napredovalim

rakom, medtem ko so zmerne stopnje zanikanja prisotne pri 18 odstotkih bolnikov (36).

Za klini¢nopsiholosko formulacijo problema in nacrtovanje terapevtskih intervencij je
pomembno, da lo¢imo zanikanje od izogibanja, saj so intervencije razli¢ne. Bolniki, ki se

izogibajo, na primer povedo, da vedo, da imajo raka, vendar o tem ne Zelijo razmisljati, se o



tem ne pogovarjajo, zelijo biti o tem minimalno informirani. To navadno hitro ugotovimo s

pomocjo vprasanja: »Kaj veste o svoji bolezni?« (37).

Zanikanje in izogibanje sta funkcionalna, kadar ne vplivata na zdravljenje ali kvaliteto
zivljenja. Studije so pokazale, da sta povezana z upanjem in optimizmom, omogocita ¢as, ki je
potreben za aktivacijo virov za spopadanje z Zivljenjsko ogroZajo¢imi informacijami, pomagata
vzdrZevati nadzor nad situacijo, omogocata nacrtovanje, zmanj$ata anksioznost, pomagata pri

spoprijemanju z bole¢ino in nelagodjem (38).

Zanikanje in izogibanje sta manj funkcionalna, kadar zmanjsujeta adherenco pri zdravljenju, v
skrajnih primerih lahko bolnik zavraca zdravljenje, vplivata na komunikacijo z zdravstvenim
osebjem, vplivata na manj konstruktivno spoprijemanje s simptomi in na pogovor o podpornem
zdravljenju (na primer protibolecinska terapija), ovirata pri pogovoru o umiranju, kraju smrti,
zakljucevanju aktivnega zdravljenja, pripravi na smrt, tako s prakticnega (vklju¢ujo¢ pravne

zadeve) kot s psiholoskega vidika (zaklju¢evanju odnosov) (38).

Pri klinicnopsiholoski obravnavi je potrebno prepoznati funkcijo zanikanja in izogibanja.
Aktivno poslusanje je pomemben del vzpostavljanja odnosa, brez popravljanja povedanega.
Pomembne so komunikacijske ves¢ine, kot so validiranje dozivljanja, normalizacija ambivalence
in me$anih obcutkov, zagotavljanje prostora, v katerem bolniki lahko izrazijo tezka custva - in

psiholog z njimi »zdrzi« (38).

Pri delu z (manj funkcionalnim) zanikanjem ne ru$imo upanja. Raziskujemo s pomocjo
odprtih vprasanj (na primer »Kako trenutno vidite svojo bolezen?«), lahko zrcalimo neskladja v
povedanem (na primer »Slisim, da upate, hkrati pa opazate ve¢ utrujenosti.«). V pomoc¢ je lahko
tudi strategija »odpiranja okna zanikanja«, ko bolnika vpragamo, ali je kdaj pomislil, »kaj pa
¢e ne« (39). Iz klini¢ne prakse vidimo, da ve¢inoma bolniki te misli potrdijo, jih pa ne izrazijo
navzven. Poleg lo¢evanja med zanikanjem in izogibanje je potrebno upostevati $e medosebni
vidik - bolniki razmisljajo o tezkih vsebinah, cesar pa ne izrazijo na glas, ker $¢itijo svoje bliznje

pred njimi.

Upanje je pozitivna strategija spoprijemanja, pomembna za bolnike na vseh stopnjah zdravljenja
in rehabilitacije, $e posebej pa tudi v paliativni oskrbi. Upanje povecuje dobro pocutje, izboljsuje
kakovost Zivljenja in omogocda pacientom, da najdejo tolazbo in dozivljajo smisel svojega

preostalega zivljenja.



V klini¢ni praksibolniki pogosto recejo, da jim zdravstveni delavci ob poudarjanju neozdravljivosti

»ne pustijo nobenega upanja«. Ni res, da upanja ni ali pa da se ni¢ ve¢ ne da narediti.

Upanje vedno je. V paliativni oskrbi se upanje iz dolgoro¢nega (prezivetje) preusmeri v druga
upanja. Upanje se pogosto nanasa na »biti« — ko ni moznosti ozdravitve, bolniki upajo, da bo
stanje ¢im dlje ostalo nespremenjeno ali da se bo izboljsalo, da bodo ¢im bolj polno Ziveli, da
bodo samostojni, neodvisni od drugih, da bodo simptomi obvladani. Ko se breme bolezni
stopnjuje, nekateri upajo, da bodo umrli hitro, upajo na dobro smrt. Upanje se lahko nanasa na
»delati« — kam iti, se druziti, se ukvarjati s hobiji, doZiveti razli¢ne stvari. Upanje se lahko nanasa
tudi »za druge« — da domaci in bliznji ne bodo drugi preve¢ obremenjeni, da bodo sprejeli smrt,

8li po smrti z Zivljenjem naprej, da si bodo otroci uredili Zivljenje, imeli otroke in tako dalje (40).

Studije razkrivajo $tevilne dejavnike, ki vplivajo na upanje v paliativni oskrbi. Zmanjsujejo ga
poslabsanje bolezni in bolec¢ine ter drugi moteci simptomi, odvisnost od druzinskih ¢lanov,
osamljenost, finan¢ne teZave, negativno razmisljanje, nepredvidljivost prihodnosti. Upanje
podprejo odnosi in Cas, preZivet z domacimi in bliznjimi, otroci in vnuki, pa tudi hi$nimi
ljubljencki. Upanje podpre najdrobnejsa dobra novica ali sprememba v simptomih, na primer
bolje obvladana bolecina, vera in molitev, pozitivna pri¢akovanja glede prihodnosti (odpust iz
bolni$nice, ponovno ukvarjanje s hobiji in podobno). Tudi zdravstveni delavci so poleg druzine

in prijateljev, vere in lastne notranje mo¢i pomemben vir upanja (40, 41).

Upanje je subjektivno. Pomembno je, da zdravstveni delavci podprejo realno upanje pri bolnikih
in njihovih svojcih ter ne dajejo laZznega upanja. Zavedati se je treba, da ima vsak posameznik svojo

lastno percepcijo upanja in resni¢nosti (40).

Merluzzi in sodelavci glede na fazo paliativne oskrbe poudarjajo potrebo po preusmerjanju

upanja na razli¢na podrodja (42).

o Zacetna faza — upanje na aktivnost in samostojnost: Ob vkljuéitvi bolnikov v paliativno
oskrbo se v obravnavi osredoto¢imo na povecanje obcutka njihove zmoznosti; raziskujemo,
kaj lahko bolnik in/ali svojec storita za izbolj$anje kratkoro¢ne kvalitete Zivljenja (najpogosteje
se osredoto¢imo na obvladovanje simptomov). To povecuje njuno dozivljanje nadzora nad

potekom bolezni.
o Srednja faza — upanje na vzdrzljivost in sposobnost vztrajanja: Ko bolezen napreduje in se v
oskrbi in zdravljenju pojavljajo razli¢ne tezave, skrbi in negotovosti, pri bolniku podpiramo

vztrajnost kljub tezavam in spodbujamo prilagajanje nacrta oskrbe (na primer to¢no



porocanje o bolecini, redna komunikacija o simptomih s paliativnim timom, zgodnejs$a

izvedba razli¢nih aktivnosti, ki bi se jih bolnik $e Zelel udeleziti).

o Napredovala faza — upanje na sprejemanje: Obravnava se usmeri v opus¢anje upanja na
ozdravitev, sprejemanje smrti, bolnike usmerimo v ¢ustvene strategije spoprijemanja (iskanje

smisla, osmisljanje Zivljenja), sprejemanje negotovosti. Lahko vklju¢ujemo ¢uje¢nost.

Naloga psihologov v paliativnih timih je podpiranje realnega upanja. Bolnika in svojce
preusmerimo iz dolgoro¢nega upanja (na primer po popolni ozdravitvi) v kratkoro¢na upanja
(dobro obvladovanje bolecine, samostojnost, prezivljanje ¢asa z bliznjimi, upanje na dobro smrt...)
ter na njihove vire mo¢i. Za vzdrzevanje upanja pri bolniku je potreben ob¢utek, da ima nadzor
nad situacijo. Podpremo ga lahko z raziskovanjem dejavnikov in nacrtovanjem aktivnosti, na
katere bolnik lahko vpliva. Bolniku nudimo okolje in odnos, v katerem je omogocen odprt, iskren
in socuten pogovor o njegovi prognozi in njegovih zeljah. S pogovorom o fizi¢nih, ¢ustvenih,
duhovnih in socialnih potrebah podpiramo upanje z zmanj$evanjem trpljenja in spodbujanjem
¢ustvenega dobrega pocutja. Pri bolniku spodbujamo dejavnosti, ki mu prinasajo veselje in ob
katerih se pocuti smiselno angaziran. Take aktivnosti podpirajo obc¢utek kontinuitete in upanja.
Bolniku pomagamo najti upanje, ki presega le fizi¢ni vidik bolezni, s priznavanjem prepri¢anj,
vrednot in eksistencialnih skrbi (38, 41, 43).

Klju¢ni del v klini¢nopsiholoski obravnavi je zaupen odnos, ki ga vzpostavimo z bolnikom in/
ali njegovim svojcem. Odnos s psihologom lahko pomeni varen prostor in cas, tudi za tezke

vsebine, ne da bi »videla strah v vasih oceh«, kot je to ubesedila ena od bolnic.

Verbalizacija — poimenovanje svojega doZivljanja — ima neposredni odraz v delovanju mozganov,
z zmanj$anjem aktivnosti na podro¢ju amigdale in povecanjem aktivnosti na podrocju
prefrontalnega korteksa, ter podpre spoprijemanje z obremenjujo¢im dozivljanjem (44). Pri tem
uporabljamo vesc¢ine komunikacije, ki jih tudi sicer spodbujamo v komunikaciji zdravstvenih
delavcev z bolniki, kot so ves¢ine eksploracije, reflektiranja in povzemanja, validiranja ter

empaticnega odziva (45).



Konceptualizacija lahko bolnikom pomaga razumeti izrazene tezave v SirSem kontekstu; kako
so se tezave zacele, kako vplivajo na bolnika in ljudi okoli njega, kaj jih vzdrzuje ali stopnjuje,
kaj jim pomaga. Konceptualizacijo lahko naredimo na razli¢ne nacine, odvisno od osnovne
psihoterapevtske orientacije; velikokrat pomeni pogovor o tem terapevtsko intervencijo, ki

prinese olajSanje (43).

Pri delu z bolniki z napredovalo boleznijo Ze od prve obravnave vzporedno tecejo procesi
konceptualizacije, ocenjevanje ter terapevtske intervencije in obravnava niso loceni; uporabo
vprasalnikov prilagodimo vsakokratni telesni zmoznosti bolnika. Pomembna je fleksibilnost v
smislu trajanja obravnave, prostora obravnave (na primer na daljavo, v bolniski sobi ob postelji,

vcasih tudi v sobi z ve¢ bolniki). Obravnava naj bo smiselno usklajena s prihodi na zdravljenje (43).

Smiselno je biti v stiku z lastnimi prepri¢anji v zvezi z uc¢inkovitostjo obravnave v povezavi s

$tevilom ali globino terapevtskih intervencij.

Psiholoske intervencije v paliativni oskrbi ve¢inoma zajemajo razli¢ne krizne intervencije,
suportivno terapijo z elementi psihoterapevtskih pristopov, kot so eksistencialisti¢na, druzinska,

kognitivno-vedenjska terapija, pa tudi elementi analitskih pristopov.

Za velik del tezav in simptomov, s katerimi se spoprijemajo bolniki z napredovalimi telesnimi
boleznimi, kot so anksioznsot, depresivnost, kroni¢na utrujenost, so z dokazi najbolj podprte

kognitivno-vedenjske terapije drugega in tretjega reda (46, 47).

Na podrodju paliativne oskrbe se v zadnjih desetletjih v tujini razvijajo razli¢ne specifi¢ne
psihoterapevtske intervencije, kot so v smisel usmerjena skupinska terapija za bolnike z
napredovalim rakom Williama S. Breitbarta (48), terapija dostojanstva po Harveyju Maxu

Chochinovu (10) ter v druzino usmerjena terapija Zalovanja o Davidu Kissanu (49).

V nadaljevanju je od navedenih terapij nekoliko podrobneje opisana manj poznana terapija
dostojanstva, ki je pri obravnavi bolnikov v paliativni oskrbi med najbolj ucinkovitimi.
Podprta je z dokazi, lahko jo uporabljamo individualno, poleg tega pa deluje transdiagnosti¢no
in uc¢inkovito pomaga pri vel tezavah (depresija, samopodoba, anksioznost, izboljsanje
dostojanstva, obup, trpljenje, negotovost in nezmoznost pri opravljanju razli¢nih nalog).
Terapija dostojanstva je psihoterapevtska intervencija, ki pri bolnikih z napredovalo boleznijo
podkrepi obcutek vrednosti in namena (50). To se spodbuja z usmerjenim pogovorom in
reflektiranjem tega, kar je bolnikom najpomembnejse. Sre¢anja trajajo od 30 do 60 minut,
glede na standardizirana vpra$anja zapiSemo, po ¢em bi si bolnik Zzelel, da si ga drugi

zapomnijo. Bolnik zapis pozneje dobi v branje in ga lahko posreduje tudi svojcem.



Vloga psihologa v paliativnem timu je vecplastna in obsega neposredno delo s pacienti in

njihovimi svojci, podporo timu ter raziskovalno in izobrazevalno delo (43, 51). V Sloveniji je

o0Zji paliativni tim sestavljen iz zdravnika in medicinske sestre; klini¢ni psihologi in psihologi

sodelujemo v paliativnem timu kot zunanji sodelavci (52). Ceprav je psihosocialna podpora

bistveni del paliativne oskrbe, vloga psihologa v praksi pogosto Se vedno ni povsem jasno

opredeljena v primerjavi z drugimi profili v paliativnem timu (53).

1.

Klinicno delo z bolniki in svojci

Klini¢ni psiholog v paliativnem timu ima pomembno vlogo pri razumevanju in lajsanju
celostnega trpljenja (Custvenega, socialnega, duhovnega), ki zajema prepoznavanje in
ocenjevanje klinicno pomembne dusevne stiske ali motnje; pri tem ne patalogiziramo
normalnih odzivov, hkrati pa zagotovimo, da pacienti in druzine ne ostanejo sami v svoji

¢ustveni in eksistencialni stiski.

Izvajanje z dokazi podprtih psiholoskih intervencij, ob upostevanju specifik dela z bolniki z

napredovalimi boleznimi.

2 Podpora in sodelovanje v interdisciplinarnem timu

Klini¢ni psiholog lahko pomembno prispeva k razumevanju celostne bole¢ine in naértu
zdravljenja pri bolnikih z razli¢no izrazenostjo dusevne stiske, razumevanju kompleksnih
situacij bolnikov in njihovih druzin ter timu omogo¢i, da prilagodi svoje pristope.

Sodeluje pri kliniénem delu z drugimi ¢lani ozjega ali $irSega paliativnega tima (na primer
timski sestanki).

Podpira osebje z razbremenjevanjem, sodeluje pri supervizijah, Balintovih skupinah in podobno.

. Raziskovalno delo, izobrazevanje, zagovornistvo

Raziskovanje je pomemben prispevek psihologov k razvoju stroke, ¢eprav se velikokrat izvaja v

mnogo manjsem obsegu kot klini¢no delo.

Sodelovanje pri izobrazevanju tako zdravstvenega osebja kot tudi bolnikov, svojcev in splosne

javnosti.

Zagovornistvo in sodelovanje pri oblikovanju zdravstvenih politik.



Klini¢nopsiholosko delo se predvsem nanasa na podro¢je psiholoskega dozivljanja, s

prepoznavanjem in obravnavo duSevnih stisk, dusevnih motenj, s podporo procesom

spoprijemanja z napredovalo boleznijo in zaklju¢evanjem Zivljenja. Prepletenost psiholoskega

dozivljanja s telesno, socialno in duhovno dimenzijo pa v ospredje postavlja celostno ¢lovesko

izku$njo spoprijemanja z boleznijo, trpljenja in umiranja bolnika, edinstveno in neponovljivo,

in njegovih bliznjih. S tem, da smo ob ljudeh in ob druzinah, ki se poslavljajo, in s tem, da

zaradi svojega poklicnega dela en del te poti prehodimo skupaj, lahko v marsikaterem Zivljenju

pustimo globoke sledi.
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NEFARMAKOLOSKA IN
FARMAKOLOSKA OBRAVNAVA
TELESNIH SIMPTOMOV V
PALIATIVNI OSKRBI

NENA GOLOB



IZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

Bolniki z napredovalo in neozdravljivo boleznijo imajo pogosto ve¢ soc¢asnih simptomov, ki
pomembno vplivajo na kakovost Zivljenja. Simptomi so subjektivno doziveti in jih oblikujejo
telesni, psiholoski, socialni in duhovni dejavniki, zato je za njihovo ustrezno obravnavo kljucen
celosten in individualen pristop. Med najpogostejsimi in najbolj obremenjujo¢imi simptomi
so bolecina, tezka sapa, slabost in bruhanje ter utrujenost. Bole¢ina je pri vecini bolnikov z
napredovalim rakom dobro obvladljiva z uporabo nefarmakoloskih in farmakologkih ukrepov
v skladu z lestvico bole¢ine WHO. Tezka sapa ima $tevilne vzroke, njeno zdravljenje pa zahteva
razumevanje fizioloskih, psiholoskih in funkcionalnih dejavnikov ter kombinacijo razli¢nih
terapevtskih pristopov. Slabost in bruhanje sta pogosta simptoma, ki sta lahko posledica bolezni
ali zdravljenja, zato je prepoznavanje mehanizma nastanka klju¢no za ucinkovito zdravljenje.
Utrujenost je eden najpogostejsih simptomov pri napredovalem raku, pogosto slabo obvladan,
in zahteva celostno obravnavo. Pravocasno prepoznavanje in celostno lajsanje simptomov je
temelj paliativne oskrbe ter pomembno prispeva k izbolj$anju kakovosti Zivljenja bolnikov z

napredovalo boleznijo.

uvobD

Bolniki z napredovalo boleznijo imajo Stevilne simptome razli¢nih jakosti. Simptom je subjektivni
znak bolezni ali motnje, ki ga bolnik sam ob¢uti in opise (1). V skladu z miselnostjo ustanoviteljice
gibanja hospic Cicely Saunders simptom »vklju¢uje ne le telesno, temve¢ tudi psiholosko,
socialno in duhovno razseznost« (2). Pomembno je z bolnikom in bliznjimi vzpostaviti odnos
ter bolniku omogo¢iti zaupnost in zasebnost, da prosto opise svoje tezave in da zdravnik bolnika
lahko v zasebnosti klini¢no pregleda (3). Socio-kulturoloski dejavniki in psihologki ustroj ¢loveka

pomembno vplivajo na zaznavanje simptomov in na porocanje o njih (4).

Razli¢ni simptomi so v ospredju pri razlicnih boleznih. Med pogostej$imi simptomi pri
napredovalem raku je zagotovo utrujenost. Med drugimi pomembnejsi pa seveda bolecina,
tezka sapa ter slabost in bruhanje. Nekatere simptome bolje zdravimo kot druge (5). Zaradi
kroni¢nega vnetja pri napredovalem raku vecina bolnikov poroc¢a o utrujenosti, ki jo glede
na vzrok - neobvladovano bolezen - slabo resujemo (6). Dosti boljSe rezultate dosegamo pri

zdravljenju bolecine, slabosti in bruhanja (7).
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BOLECINA

Bolec¢ina je med pogostejsi simptomi pri napredovali in neozdravljivi bolezni. Razsirjenost
kroni¢ne bolecine je priblizno med 70 in 90 odstotki pri bolnikih z napredovalim rakom
(8). Podobno je tudi pri drugih napredovalih boleznih — do 84 odstotkov bolnikov s srénim

popuscanjem obcuti prsno bolec¢ino v zadnjem letu Zivljenja (9).

Bolecina je posledica poskodbe ali okvare somatosenzornega sistema. Lo¢imo razli¢ne okvare in
zato razlicne tipe bole¢in glede na mesto in nadin okvare. Vec¢ina bolnikov z rakom v dolodeni
tocki bolezni obcuti bole¢ino (10). Bole¢ino zdravimo s farmakoloskimi in nefarmakoloskim
ukrepi. Pri 85-90 odstotkih bolnikov z napredovalim rakom dosezemo zadovoljivo analgezijo
z uporabo zdravil. Invazivne tehnike zdravljenja bole¢ine so namenjene zdravljenju refraktarne
bolecine (11, 12).

Jakost bole¢ine ocenjujemo z numeri¢no lestvico od 0 do 10, kjer 0 pomeni, da bolnik bolec¢ine
nima, in 10 je najhuj$a mogoca bolec¢ina. Lestvica bole¢ine WHO je zelo preprost tristopenjski
nacin za obravnavo boledine. Prvi korak v zdravljenju bole¢ine po lestvici WHO opredeli
blago bolec¢ino (jakosti 1-2) in predvideva uporabo neopioidnih analgetikov (paracetamol,
metamizol) in nesteroidnih protivnetnih zdravil (ibuprofen, naproksen in diklofenak). Ti se
lahko uporabljajo tudi z adjuvantnimi zdravili. Adjuvantna zdravila so uc¢inkovine, ki obi¢ajno
nimajo analgeti¢nih lastnosti, vendar se v dolo¢enih okoli$¢inah uporabljajo za laj$anje bolec¢ine
zaradi drugih lastnosti, ki jih zdravilo ima in s katerimi vpliva na druge razseznosti vzroka za

bolecino.

Ce bolecina vztraja in je blage do zmerne jakosti (3-6), se poleg neopioidov in adjuvantnih

zdravil iz prvega koraka uvedejo opioidi za blago do zmerno bole¢ino -to sta kodein in tramadol.

Pri hudi bole¢ini ali bole¢ini, ki ni ustrezno obvladana v drugem koraku, lestvica bole¢cine WHO
priporoc¢a prehod na opioide za zmerno do hudo bole¢ino (jakosti 7-10). Najpogosteje so to
kratko delujo¢i morfin in druge oblike dolgo delujoc¢ih opioidov (obliZi, tablete). Kratko delujo¢i
morfij titriramo in na podlagi titracije predpi$emo dolgo delujo¢i opioid. Bolniki imajo ob dolgo
delujo¢em opioidu vedno na voljo $e kratko delujoci opioid (morfij) za prebijajo¢o bolecino.
Tudi opioide se uporabljajo v kombinaciji z neopioidnimi zdravili in adjuvantnimi zdravili iz

prvega in drugega koraka (13, 14).

Zdravila za laj$anje bolec¢ine in druge uc¢inkovine za zdravljenje simptomov napredovale bolezni

se lahko predpisujejo tudi subkutano - v elastomerski ¢rpalki (15).




Bolnike je treba opozoriti na nezelene ucinke zdravil. Nezeleni u¢inki opioidov so omotica,
zaprtje, izsu$ene sluznice in slabost. Na ve¢ino nezelenih uc¢inkov se bolniki navadijo, izjema je

zaprtje, zato bolniki, ki prejemajo opioide, redno prejemajo tudi odvajala (16).

TEZKA SAPA

Zasoplost je subjektivni obcutek, da ¢lovek ne more dovolj dobro dihati (17). Izraz dispneja
izvira iz grécine; sestavljena je iz dveh korenov, dys ali dus, kar pomeni neugodno, ter pnoe, kar
pomeni sapa ali veter. Pnoe v gr§¢ini pomeni tudi dusa, kar nakazuje na mogoc¢o povezanost

med dihanjem in Zivljenjem.

Obstaja ve¢ vzrokov zasoplosti. Diagnoza raka zaobjema ve¢ taks$nih mehanizmov. Prvi so lahko
neposredni, na primer zapora dihalnih poti zaradi tumorja ali prisotnost metastaz po pljucih,
ki omejujejo izmenjavo kisika. Zasevki na plju¢ni mreni lahko omejujejo raztezanje plju, prav

tako pa lahko raztezanje plju¢ omejuje tudi plevralna tekoc¢ina (plevralni izliv).

Podobno so lahko vzrok zasoplosti tudi drugi mehanizmi, kot sta telesna oslabelost in kaheksija,
prikaterih pride do izgube misi¢ne mase, kar omejuje raztezanje prsnega kosa in povecuje dihalni
napor, potreben za vzdrzevanje ustrezne vrednosti kisika v krvi. Kroni¢na obstruktivna plju¢na
bolezen (KOPB)povzro¢azmanj$anjepovrsineplju¢negatkivainposledi¢nooviraizmenjavokisika.
Intersticijska plju¢na bolezen povzro¢a zmanj$anje volumna plju¢, hkrati pa povecuje togost

plju¢, kar omejuje izmenjavo kisika.

Sréno popuséanje deluje z ve¢ mehanizmi, ki omejujejo prekrvavitev plju¢ in izmenjavo kisika.
Nevroloske bolezni delujejo na ve¢ nacinov; bodisi zaradi okvare Ziv¢nih poti bodisi zaradi

prizadetosti medrebrnih misic in njihove atrofije dihanje postane otezeno.

Splosna krhkost in prizadetost ve¢ organskih sistemov in njihova odpoved lahko povzrocijo
kaheksijo in izgubo misi¢ne mase ter oslabelost, kar omejuje dihalni napor, bolniki pa postanejo
bolj dovzetni za okuzbe dihal (17).

Terapija je odvisna tako od vzroka, nadina nastanka (akutna/kroni¢na) kot tudi percepcije ali
objektivne evalvacije/preiskave in meritve (18). Zdravljenje s kisikom je priporoceno za bolnike z
dokazano respiracijsko inuficienco. Studije dokazujejo pomemben uéinek placeba kisika (19, 20).
Vse ved je dokazov, da so opioidi lahko uc¢inkoviti pri obvladovanju kroni¢ne zasoplosti zaradi

razli¢nih vzrokov (21).



Tesnoba ima zapleten odnos z zasoplostjo. V akutnih okoli$¢inah se benzodiazepini
uspesno uporabljajo pri akutnih epizodah zasoplosti v kombinaciji z opioidi, zlasti kadar je
mogoce prepoznati tesnobo, vendar pa obseznejse $tudije ne dokazujejo ugodnega ucinka

benzodiazepinov na dihanje/tesnobo (22, 23).

Zanimiv je model dihati-misliti-delovati, kot ga opisujejo Spathis in sodelavci, ki povzema
celostno predstavitev simptoma tezkega dihanja v paliativnem kontekstu, saj poudarja, da
zasoplost ni samo posledica napredovale bolezni, temve¢ je rezultat medsebojnega delovanja
fizioloskih sprememb, tesnobe in strahu ter funkcionalnih omejitev. Uporaba tega modela v
paliativni oskrbi olajSa razumevanje bolnikove izkusnje tezkega dihanja, podpira individualen
pristop ter usmerja h kombinaciji farmakoloskih in nefarmakoloskih ukrepov, kar prispeva k

bolj$emu lajsanju simptomov in kakovosti Zivljenja (24).

Napredovala bolezen plju¢ pogosto povzroca vecje breme simptomov kot $tevilna rakava
obolenja, vendar kljub temu nima primerljive prepoznavnosti potrebe po podporni in paliativni
oskrbi. Posledi¢no je Zivljenje bolnikov z napredovalo plju¢no boleznijo pogosto nekakovostno,
zaznamovano s kroni¢no zasoplostjo, utrujenostjo in socialno izolacijo, pri ¢emer sodobne
smernice vse bolj poudarjajo pomen osebi prilagojene oskrbe ter pravocasnega vkljuc¢evanja

podporne in paliativne obravnave (25).

SLABOST IN BRUHANIJE

Slabost in bruhanje sta pogosta pri bolnikih z rakom ter drugimi napredujodimi in
neozdravljivimi boleznimi. Obstaja ve¢ pogostih vzrokov slabosti in bruhanja pri napredovali
bolezni, lahko so posledica bolezni ali zdravljenja. Dokazi za vzroke slabosti in bruhanja zaradi
zdravljenja (kemoterapija, radioterapija) pri raku so bistveno obseznejsi in trdnejsi kot dokazi

vzrokov, povezanih s samo boleznijo (26).

Slabost in bruhanje sta pogosta tezava, ki se pojavita pri do 70 odstotkih bolnikov z napredovalim
rakom. Pogosta sta tudi pri drugih kroni¢nih boleznih - ledvi¢na in jetrna odpoved. Slabost in
bruhanje lahko z napredovanjem bolezni postajata vse pogostejsa in sta v tem smislu tudi slab

prognosti¢ni dejavnik (26, 27).

Najtezje prepoznavni so presnovni vzroki, kot sta povi$ana raven kalcija v krvi (hiperkalciemija)
ali poviSana raven se¢nine (uremija). Prav tako so pomembni intrakranialni vzroki, kot je

povisan intrakranialni tlak zaradi pritiska tumorja ali metastaz na centre za bruhanje.




Druge moznosti vkljucujejo zaporo iztoka zelodca zaradi tumorja, povecana jetra lahko
povzrocijo zunanjo kompresijo Zelodca, kar vodi v zgago, slabost in bruhanje. Zaprtje in

zapora Crevesja lahko povzrodita povratni tlak ter slabost in bruhanje.

Pomembni so tudi psihogeni vzroki, povezani s strahom in tesnobo glede bolezni ali s

pri¢akovano slabostjo in bruhanjem, povezanima z zdravljenjem.

Zdravljenje s kemoterapijo, $e posebej z nekaterimi citostatiki, zlasti kemoterapevtiki na osnovi
platine, pogosto povzroca slabost in bruhanje. Druga zdravila, kot so opioidi ali antibiotiki, ki
se uporabljajo pri obravnavi bolezni in njenih zapletov, ter sama radioterapija, zlasti kadar se
izvaja na predelu trebuha, zgornjih prebavil ali prsnega kosa, lahko prav tako povzrocajo slabost
in bruhanje (28).

Zdravljenje slabosti in bruhanja je odvisno od vzroka in receptorjev, ki so vkljuceni v posiljanje

informacije. Pomembno je upostevati, da je lahko vpletenih ve¢ mehanizmov (26).

UTRUJENOST

Utrujenost ob napredovalem raku je eden najpogostejsih in najbolj obremenjujocih simptomov
ter pomembno vpliva na kakovost bolnikovega Zivljenja. Gre za vztrajno, subjektivno
dozivljanje telesne, ¢ustvene in kognitivne iz¢rpanosti, ki ni sorazmerna z aktivnostjo in je ne
olajsa pocitek. Nastane zaradi kombinacije dejavnikov, povezanih z boleznijo (vnetje, kaheksija,
anemija), zdravljenjem (kemoterapija, radioterapija), so¢asnimi simptomi (bolecina, zasoplost,
motnje spanja) in psiholoskimi obremenitvami. U¢inkovita obravnava zahteva celostni pristop,
usmerjen v prepoznavanje in zdravljenje reverzibilnih vzrokov ter v podporne in simptomatske
ukrepe (29, 30).

ZAKLJUCEK

Ucinkovita obravnava telesnih simptomov v paliativni oskrbi zahteva zgodnje prepoznavanje
tezav, redno ocenjevanje njihove jakosti ter razumevanje bolnikovega subjektivnega dozivljanja.
Bolecina, tezka sapa, slabost, bruhanje in utrujenost so pogosto medsebojno prepleteni, zato
jih ni mogoce obravnavati izolirano, temve¢ v okviru celostne ocene bolnikovih telesnih,

psiholoskih, socialnih in duhovnih potreb.

Nefarmakoloski in farmakologki ukrepi se v paliativni oskrbi dopolnjujejo. Zdravljenje mora

biti usmerjeno v vzrok simptoma, kadar je to mogoce, hkrati pa v hitro in u¢inkovito lajsanje



trpljenja. Pri tem je pomembno individualno prilagajanje ukrepov glede na napredovalost

bolezni, zmogljivost bolnika, pri¢akovane koristi, mozna bremena zdravljenja ter bolnikove

zelje in cilje oskrbe.
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IZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

Bolniki z rakom pogosto dozivljajo dusevno stisko, ki zajema ¢ustvene, psiholoske, socialne
in duhovne razseznosti in lahko pomembno ovira spoprijemanje z boleznijo in zdravljenjem.
Ceprav je dolo¢ena mera stiske normalen odziv na hudo bolezen in blizino smrti, se lahko razvije
v klini¢no pomembne dusevne motnje. Prevalenca dusevnih motenj je v paliativnem obdobju
dva- do trikrat vi$ja kot v splo$ni populaciji, prevalenca depresije v paliativni oskrbi je ocenjena
na priblizno 14-16 odstotkov, prevalenca prilagoditvenih motenj na 15 odstotkov, prevalenca
anksioznih motenj pa na 10 odstotkov. Simptomi so pogosto spregledani zaradi prepletanja s
telesnimi znaki bolezni, kar vodi v slabso prepoznavnost in zdravljenje. Tveganje za samomor je
pribolnikih z rakom priblizno dvakrat vec¢je kot v splosni populaciji, kar potrjujejo epidemioloske
studije. Nespecnost je zelo pogosta in dodatno poslabsuje kakovost Zivljenja ter je povezana
s povecanim tveganjem za samomor. Zdravljenje dusevnih motenj v paliativnem obdobju je
individualizirano in vklju¢uje kombinacijo psihoterapevtskih in farmakoloskih ukrepov, pri
Cemer je treba upostevati bolnikovo telesno stanje, prognozo in preference. Celostna obravnava
dusevnih motenj v paliativnem obdobju raka je klju¢na za izboljsanje kakovosti Zivljenja in

zmanj$anje trpljenja.

UvoD

Bolniki z rakom pogosto dozivljajo dusevno stisko. Opredeljena je kot neprijetna ¢ustvena,
psiholoska, socialna in duhovna izku$nja, ki bolnika ovira pri spoprijemanju z boleznijo in pri
zdravljenju ter zajema vse od obicajnih obcutkov zalosti, ranljivosti, strahu in negotovosti pa do
ovirajocih obcutkov izoliranosti, panike, tesnobe, depresije, eksisten¢ne in duhovne krize (1-4).
V obdobju, ko se bolniki soo¢ajo z izérpanim specifiénim zdravljenjem in koncem Zivljenja je

stiska $e pogostejsa (3, 5).

To je normalen in pri¢akovan odziv na potek bolezni in umiranje, lahko pa se doZivljanje
stopnjuje in se izraza z globljo simptomatiko, ki traja dlje ¢asa in mo¢no vpliva na delovanje
posameznika ter dosega kriterije duSevne motnje (2, 6). Dusevna stiska je pogosto, kar v 30
odstotkih, neprepoznana, kar deloma pripisujemo pri¢akovanosti takega doZivljanja v tezkem
zivljenjskem polozaju, deloma pa prepletanju s telesnimi simptomi bolezni in zdravljenja (7, 8).
Razlikovanje normalnega in pri¢akovanega odziva od globlje dusevne stiske je velik diagnosti¢ni

izziv (4).
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Najpogostejse dusevne motnje v paliativnem, zadnjem obdobju Zivljenja so depresivne motnje,
anksiozne motnje, prilagoditvene motnje in delirij. Prevalenca dusevnih moten;j pri bolnikih v

paliativni oskrbi je dva- do trikrat vi$ja kot v splosni populaciji (5, 6, 9).

ANKSIOZNOST

Ve¢ kot 50 odstotkov bolnikov z rakom poroca o anksioznih simptomih, tesnoba je naraven
odziv ¢loveka na stres oziroma neugodne drazljaje in je pogosta spremljevalka bolnikov s
hudimi boleznimi (6, 10).

Anksioznost se pojavlja neprekinjeno, vse od prilagoditvene reakcije na stres pa do hudih,
izérpavajocih, klinicno pomembnih anksioznih stanj, kot je na primer pani¢ni napad. Hudo

izrazeni simptomi pomnozijo bolnikovo trpljenje zaradi osnovne bolezni (10).
Viri anksioznosti pri bolnikih z rakom so $tevilni. Povezani so lahko:

« ssamim stadijem bolezni, napredovanjem bolezni, pojavom neobvladanih telesnih simptomov
(na primer bole¢ino), pojavom telesnih simptomov, ki ovirajo funkcioniranje in s tem vecajo

odvisnost bolnika od pomo¢i drugih,

o s finan¢nimi stiskami, nezmoznostjo opravljanja poklica ali drugih pomembnih vlog

(mama, oce),

« s pojavom eksistencialnih in duhovnih stisk ob blizajo¢i se smrti (3, 5).

Ze prej prisotne primarne anksiozne motnje se lahko okrepijo v paliativnem obdobju. Plju¢ni,
ginekoloski in hematoloski raki so povezani z visoko stopnjo anksioznosti. Nekateri telesni
simptomi so prediktorji pojava anksioznosti. To so dispneja, palpitacije, gastrointestinalni
simptomi, kroni¢na, neobvladana bole¢ina; tudi manj izraziti simptomi, kot je kolcanje, lahko

povzrodijo veliko dusevno stisko in mo¢no vplivajo na kakovost Zivljenja.

Diagnozo anksioznosti postavimo z izklju¢evanjem somatskega razloga za njen pojav. Anksiozna
simptomatika v paliativnem obdobju se kaze tako, da bolniki porocajo o telesnih simptomih, kot so
tahikardija, tahipneja, tremor, navzeja, suha usta, nespecnost, nejes¢nost, potenje, mravljincenje,
mrazenje ali oblivi, simptomi gastrointestinalnega trakta. Ob telesnih simptomih se pojavljajo
tudi zaskrbljenost, strah, Zalost, jokavost, ruminacije, ob¢utek nesposobnosti odriniti skrbi ali

prosto lebdeca tesnoba. Pogosto je treba aktivno povprasati o ¢ustvenem dozivljanju.




Anksiozni simptomi se pojavljajo v razlicnih vzorcih, intermitentno ali perseverativno, v
napadih obc¢asno ali permanentno, lahko tudi ob prevladujocem telesnem simptomu osnovne

onkoloske bolezni.

Pri terapevtskem pristopu je treba upostevati telesno stanje in prognozo bolezni, anamnezo
anksioznih motenj in njihovo zdravljenje, trenutne psihosocialne razmere, druge komorbidnosti
in krhkost bolnika. Terapija je sestavljena iz psihoterapevtskih pristopov in preudarne uporabe
psihofarmakoterapije. Medikamentozna terapija ima vlogo pri hitrem nadzoru simptomov pri
bolnikih, ki imajo zelo izrazene anksiozne simptome, so funkcionalno ovirani in lahko prenasajo
stranske uc¢inke uvedene terapije. Uporabljamo lahko ve¢ skupin zdravil, ki imajo anksioliti¢ne
lastnosti (antiepileptiki, antipsihotiki, antiholinergiki, sedativi), a glavni skupini zdravil za

obvladovanje akutne in kroni¢ne anksioznosti so antidepresivi in anksiolitiki (3, 6, 11).

DEMORALIZACIJA IN PRILAGODITVENA MOTNJA

Prilagoditvena motnja je opredeljena kot intenzivna preokupacija z izrazito zaskrbljenostjo
in ruminacijami, ki sledi stresnemu dogodku in ob tezavah s spoprijemanjem bolnika moti v
njegovem vsakodnevnem funkcioniranju. Demoralizacija je stanje teZavnega spoprijemanja z
rakom, ki se kaze z upadom volje do Zivljenja, izgubo upanja, ob¢utki ujetosti in brezizhodnosti
ter izgubo smisla v Zivljenju. Primerljiva je s prilagoditveno motnjo, upostevajo¢ eksistencialni
distres ob rakavem obolenju. Prevalenca prilagoditvene motnje je med bolniki s telesno boleznijo
15-odstotna, pri bolnikih z rakom se pojavlja pri 15-20 odstotkih v razli¢nih obdobjih bolezni.
Prevalenca demoralizacije je pri bolnikih v paliativni oskrbi 15-odstotna, pri telesnih boleznih

25-odstotna, pri bolnikih z dusevno motnjo pa do 50-odstotna (3).

Rizi¢ni dejavniki za pojav demoralizacije so telesna in dusevna bolezen z velikim bremenom,
ki presega strategije spoprijemanja posameznika, zahtevno zdravljenje onkoloske bolezni,
ponavljajoce se/dolge hospitalizacije, socioekonomske tezave, samskost, Zzenski spol,
pomanjkljiva socialna mreZa. Bolniki pogosto ne prepoznajo, da so lahko telesna bolezen in
njeno zdravljenje, napredovanje bolezni, prognoza ali breme simptomov velik stresor, ki pomeni
izziv za spoprijemanje in presega bolnikove trenutne zmoznosti za spoprijemanje. Simptomi
prilagoditvene motnje in demoralizacije so distres, Zalost, Zalovanje, razo¢aranje, izguba poguma,
zaupanja v zdravljenje. Diagnosti¢ni kriteriji za demoralizacijo so simptomi, ki so prisotni ve¢
kot dva tedna: nizka morala, ob¢utek razoc¢aranja, nezmoznost spopadanja z boleznijo, obéutek

neuspeha, obcutek ujetosti, paraliziranost, nezmoznost spoprijemanja, obcutek brezupa,



nesmisla oziroma izgube smisla in lastne vrednosti, posledi¢no izredna dusevna stiska z

motenim funkcioniranjem v vseh vlogah in s potencialno samomorilno ogrozenostjo (3, 6).

DEPRESIJA IN DEPRESIVNE MOTNIJE

Prevalenca depresije in depresivnih motenj je pri bolnikih z rakom ocenjena med 5 in 60
odstotki, odvisno od diagnosti¢nih kriterijev, ki se uporabljajo, stadija in lokalizacij bolezni. Ob
upostevanju strogih kriterijev za depresivno epizodo je prevalenca ocenjena na 20 odstotkov, pri
bolnikih z napredovalo boleznijo je prevalenca visja, pri bolnikih v paliativni oskrbi je 29-odstotna.
Prevalenca depresivnih motenj variira od 7 do 49 odstotkov pri paliativnih bolnikih. Sistemati¢ni
pregled 59 $tudij, ki so jih opravili v razli¢nih okoljih paliativne oskrbe (bolnisni¢ni/onkoloski
oddelki, dnevnobolni$ni¢ni oddelki, paliativni oddelki, hospic), je pokazal od 2- do 56-odstotno
prevalenco depresije. Ti podatki kazejo, da je prevalenca depresivne motnje dva- do trikrat veéja

kot v splo$ni populaciji in podobna kot pri bolnikih z drugimi telesnimi boleznimi (1, 6).

Stevilni biologki in psihosocialni faktorji vplivajo na pojav depresije. Pogosto depresija ni
prepoznana in tudi ni zdravljena, huda depresija $e pogosteje, saj bolniki manj porocajo o
sebi in svojem dozivljanju ob bolj izrazeni klini¢ni sliki. Bolniki redko sami spregovorijo o
depresivnem razpolozenju, depresija je maskirana, klini¢na slika atipi¢na. Diagnosti¢ni kriteriji
za depresivno motnjo so dva tedna trajajoce znizano razpoloZenje, izguba veselja, izguba apetita
in telesne mase, motnje spanja, izguba energije, utrudljivost, psihomotori¢na upocasnjenost/
agitacija, motnje koncentracije, tezave pri odlo¢anju, ob¢utki krivde in ponavljajoce se misli o

smrti/samomorilne ideacije (12).

Tezava pri diagnostiki depresije pri bolnikih z rakom je prekrivanje telesnih simptomov bolezni
in zdravljenja s simptomi depresije. Depresija se lahko pojavi v kateremkoli obdobju zdravljenja
raka in pri vseh vrstah raka. Dejavniki tveganja za pojav depresije so predhodne depresivne
epizode, pozitivna druzinska anamneza depresivnih motenj, napredovala bolezen, veliko
breme bolezni, pogostejse povecane, nezadovoljene potrebe (fizi¢ne, socialne, psiholoske in
duhovne), visoka stopnja vnetja (vpliv citokinov na razvoj depresije), uporaba nekaterih zdravil

(kortikosteroidi, imunterapija ...) (13).

O zdravljenju depresije pri bolnikih z rakom imamo na voljo veliko podatkov, a klini¢nih
raziskav v populaciji bolnikov v zadnjem obdobju Zivljenja je malo. Na voljo imamo dve
modaliteti zdravljenja depresij, in to so psihoterapevtske in farmakoterapevtske intervencije. Pri

farmakoterapevtskih intervencijah so zdravilo izbora antidepresivi, ki jim lahko kot adjuvantno




terapijo dodajamo pomirjevala (na primer uvajamo na zacetku zdravljenja z antidepresivi,
preden nastopi njihov ucinek), in kot augmentacijo antidepresivov dodajamo antipsihotike. Pri
odlocanju o obliki zdravljenja, izbiri ene in/ali druge modalitete, upostevamo preference bolnika,

njegovo telesno stanje, izrazenost depresije in dostopnost do pomo¢i (2, 7, 11).

SAMOMORILNOST

Samomorilnost je lahko del klini¢ne slike depresije ali pa simptom, ki se lahko pojavlja v vseh
obdobjih zdravljenja raka. Samomorilna ogrozenost je v populaciji bolnikov z rakom vija kot
v splo$ni populaciji, relativno tveganje je dvakrat veéje. Koli¢nik samomorilnosti je v letu 2024
zna$al 17,09 (14).

Rizi¢ni dejavniki za pojav samomorilne ogrozenosti so razpolozenjska motnja, obup,
utrudljivost, bolec¢ine, anksioznost, delirij, odvisnost (od alkohola ali drugih psihoaktivnih
snovi), osamljenost, pomanjkljiva socialna mreza, disfunkcionalni druzinski odnosi, neugodne
socialnoekonomske razmere, odvisnost od pomoci drugega, anamneza samomorilnega vedenja,
pozitivha druzinska anamneza razpoloZenjskih motenj, travmatska izku$nja v preteklosti,

aktualne samomorilne namere ali nacrti in moski spol (13, 14).

Samomorilnost se pojavlja v vseh obdobjih bolezni in zdravljenja; samomorilne misli so
lahko pogoste, lahko so nacin spoprijemanja z boleznijo, na¢in kontrole nad Zzivljenjem, lahko
pa so odraz slabo obvladanih simptomov - bolec¢ine, nespe¢nosti, obcutkov trpljenja. Zato
je pomembno, da o samomorilnih mislih povprasamo bolnike in smo obenem pozorni na

prepoznavanje in sopojav razpolozenjske simptomatike (1, 7, 4).

NESPECNOST

Nespecnost je v paliativni oskrbi izjemno pogosta in prizadene vecino bolnikov z napredovalo
boleznijo ter pomembno zmanj$uje kakovost Zzivljenja, povecuje dnevno utrujenost in
psiholosko stisko. Vzroki za nespe¢nost v paliativnem obdobju so multifaktorski, najpogosteje
so povezani s slabo obvladanimi telesnimi simptomi (na primer bolec¢ina, dispneja, slabost),
psiholosko stisko (anksioznost, depresija, eksistencialni strahovi), nezelenimi uéinki zdravil
(na primer kortikosteroidi, opioidi), okolijskimi dejavniki (hrup, svetloba, motnje rutine) in

komorbidnostmi (na primer delirij).



Prva linija zdravljenja so nefarmakoloski ukrepi. A so za bolnike v paliativnem obdobju dokazi
omejeniin pristop mora biti vedno individualiziran. Kognitivno-vedenjska terapija za nespe¢nost
je dokazano najucinkovitej$a in vklju¢uje nadzor drazljajev (angl. stimulus control), omejevanje
Casa v postelji (angl. sleep restriction), sprostitvene tehnike, kognitivno prestrukturiranje in
izobrazevanje o higieni spanja. Pri tem je treba upostevati tudi telesno stanje bolnika in mu
prilagoditi intervencije. Koristne so tudi ¢ujecnost, terapija sprejemanja in zavezanosti ter

prilagoditve okolja (mirna, temna soba, redna rutina) (15).

Farmakolosgko zdravljenje je indicirano, kadar nefarmakoloski ukrepi niso u¢inkoviti ali kadar
je nespecnost izrazito moteca. Izbira zdravil temelji na simptomatiki (tezave z uspavanjem,
vzdrzevanjem spanja ali oboje), komorbidnostih in profilu nezelenih u¢inkov. Uporabljajo se
benzodiazepini, agonisti benzodiazepinskih receptorjev (na primer zolpidem, eszopiklon),
dvojni antagonisti oreksinskih receptorjev, nizki odmerki doksepina, ramelteon in melatonin.
Uporaba antipsihotikov in drugih zdravil ni rutinsko priporocena zaradi omejenih dokazov o
ucinkovitosti in varnosti. Pri izbiri je treba upostevati tveganje za sedacijo, padce in interakcije
z drugimi zdravili, zlasti pri krhkih bolnikih. Kljub pogosti uporabi farmakoloskih ukrepov v
praksi ostajajo dokazi za njihovo ucinkovitost in varnost v paliativni populaciji zelo omejeni (2,
5,12, 15).

DELIRIJ

Delirij je nenadna motnja zavesti, razmisljanja in orientacije, ki se obi¢ajno razvije v nekaj urah
ali dneh ter se kaze tudi s spremenjenim vedenjem. Lahko se pojavi pri vsakomer, a najpogosteje
ga opazimo pri starejih, teZje bolnih in tistih, ki so hospitalizirani. Tveganje za nastanek delirija
naras¢a s starostjo. Predvideva se, da ima delirij do ena tretjina pacientov, ki so sprejeti v
bolni$nico. V intenzivni enoti v bolni$nici je pojavnost delirija do 60-odstotna. Prevalenca na
paliativnih enotah se povecuje s priblizevanjem smrti (ob sprejemih 13- do 42-odstotna, pred
smrtjo 59- do 88-odstotna), vendar podatki niso zanesljivi, saj je delirij velikokrat neprepoznan

in je torej pojavnost verjetno veliko vedja, kot se predvideva (5, 11, 16).

Glavni diagnostic¢ni kriterij so:

o motnje zavesti in pozornosti — ki se kazejo kot tezave pri usmerjanju, vzdrzevanju in
preusmerjanju pozornosti, tezave vztrajanja v pogovoru, pri upostevanju navodil;

» motnje nedavnega spomina in orientacije, ne le casovne, tudi krajevne in situacijske,

osebnostna orientacija je po vecini ohranjena;




motnje zaznav — mogoce vse modalitete, najpogosteje vidne, slusne, scenske (kompleksne/
liliputanske, olfaktorne, taktilne), spremenjeno je dozivljanje okolice;

vsebinske motnje misljenja: blodnjave vsebine (preganjalne, beine, nesistemetizirane,
enostavne), nezaupljivost, odklonilnost, nemir, lahko heteroagresivnost;

motnje spanja: fragmentiranost, porusen dnevno-no¢ni cikel, dnevna zaspanost, intenzivne

sanje/sanje prehajajo v budnost — halucinacije.

Obstajajo tri oblike delirija:

hipoaktivni delirij: oseba je tiha, umirjena, neodzivna, zaspana ali pasivna;
hiperaktivni delirij: oseba je nemirna, vznemirjena, lahko halucinira ali postane agresivna;

mesana oblika: izmenjujeta se obe navedeni obliki.

Delirij ima ve¢ mogoc¢ih vzrokov in dejavnikov tveganja, najpogosteje pa gre za kombinacijo

dejavnikov. Med najpogostej$imi so (17):

okuzbe (na primer pljuénica, okuzbe se¢il, sepsa),

zdravila (na primer uspavala, opioidi, antiholinergiki),
dehidracija in podhranjenost,

nenadna prekinitev uzivanja alkohola ali pomirjeval (odtegnitev),
operacije in pooperativno stanje,

nenadna boledina,

krhkost in starost pacienta,

moski spol,

sprememba okolja, kot na primer hospitalizacija ali nastanitev v dom starejsih obcanov,
motnje vida in sluha,

zloraba alkohola ali drugih drog/zdravil,

Ze znana diagnoza demence ali druge kognitivne motnje,
socialna izolacija,

delirantna epizoda v preteklosti,

nepokretnost in funkcionalna odvisnost,

pridruzene bolezni (na primer depresija ali pa srénozilne bolezni ...).



Preprecevanje je pri deliriju veliko bolj u¢inkovito kot zdravljenje. Predvsem so to nefarmakoloski
ukrepi, ki se lahko izvajajo tako v domacem okolju kot na primer v bolnis$nici. Drzati se je
treba dnevne rutine, ki je predvidljiva in zanesljiva. Na vidnih mestih so koledarji, ure, slike
domacih. Osebo pozdravimo z »Dobro jutro« ali »Dober vecer, da se lazje ¢asovno orientira.
Cez dan mora biti oseba izpostavljena naravni svetlobi, da se uravnava dnevno-no¢ni cikel.
Dejavnosti potekajo podnevi, pono¢i pa je okolje mirno in temno za bolj$i spanec. Dobra
spalna higiena tudi pomaga k ohranjanju tega ritma. Cez dan bolnika spodbujamo k fizi¢ni
aktivnosti, naj bo to sprehod ali kakr§nakoli druga aktivnost, vklju¢no s fizioterapijo, ¢e je to
indicirano. Starej$e osebe so lahko socialno izolirane, zato potrebujejo pogovore, druzenje,
miselne aktivnosti, kot na primer branje, reSevanje krizank in podobno. Izogibati se je treba
senzori¢ni deprivaciji tako, da se bolniku zagotovijo ocala, slusni aparat, pripomocki za hojo,
zato da je aktiven in vklju¢en v dogajanje. Pomembne so osnovne ¢loveske potrebe, ustrezna
prehrana in hidracija, redno odvajanje vode in blata. Ustrezna obravnava boleéine in izogibanje

potencialnim okuzbam, hkrati pa izogibanje nepotrebnim zdravilom (21).

Kadar se kljub vsem preventivnhim nefarmakoloskim ukrepom razvije delirij, se predlaga
farmakolosko zdravljenje, ki vkljucuje antipsihotike, antiholinesterazne inhibitorje,
benzodiazepine, melatonin. Ta zdravila so namenjena zdravljenju simptomov delirija, kot so
na primer agitacija, nemir, halucinacije. Prvotno je treba vedno obravnavati osnovno stanje,
ki je povzrocilo delirij, zato da se prekine. V $tudijah so ugotavljali, da izid delirija izboljsajo

antipsihotiki in dexmedetomidin (17-19).
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I1ZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

Nefarmakoloska obravnava simptomov v paliativni oskrbi je pomembno dopolnilo
farmakoloskemu zdravljenju in omogoca celostno obravnavo psiholoskih dejavnikov, ki
pomembno vplivajo na bolnikovo dozivljanje bolezni. Klini¢nopsiholoske intervencije imajo
pomembno vlogo pri obvladovanju bolecine, depresije, anksioznosti in strahu pred smrtjo,
za strokovnjake pa je kljuéno dobro razumevanje specifik paliativne obravnave, med drugim
razumevanje bolezni in somatskih simptomov v napredovali fazi bolezni ter razumevanje razlik
med pricakovano stisko in psihi¢nimi motnjami. Obravnava mora biti prilagojena telesnim
zmoznostim, fazi bolezni in individualnim potrebam bolnika ter usmerjena v zmanjsevanje
stiske, krepitev ob¢utka nadzora in izboljsanje kakovosti zivljenja. Posebno vlogo imajo podpora,

psihoedukacija, normalizacija dozivljanja in ustvarjanje varnega prostora za izrazanje skrbi.

UvoD

Pri obravnavi duSevne stiske pri bolnikih v paliativni oskrbi imajo poleg farmakoloskih
pomembno mesto tudi nefarmakologki ukrepi. Ti morajo temeljiti na ustreznih z znanostjo
podprtih metodah in ob upostevanju specifike paliativnih bolnikov. K temu spada tudi dobro

poznavanje telesne bolezni, zaradi katere je bil bolnik napoten v paliativno oskrbo.

Klini¢nopsiholoska obravnava bolnikov z napredovalo boleznijo se razlikuje od obravnave z
boleznijo manj obremenjenih ali zdravih oseb (1). PrizniZevanju ¢ustvenega distresa, povezanega
zrakom, so u¢inkovite kratkotrajne psiholoske intervencije (2). Ob sooc¢enju z bliZzajoco se smrtjo
so cilji terapije omejeni; terapija navadno ni usmerjena le v specificne cilje, ampak predvsem v
vzpostavitev podpornega odnosa z umirajo¢im bolnikom. Ob spremenjenih potrebah bolnika
je podpora psihologa lahko bolj aktivna, distanciran odnos pa je manj primeren. Pri obravnavi
sledimo tempu bolnika, nekatere elemente obravnave, na primer zanikanje, pa gledamo kot

koristne za soocanje s prihajajo¢o smrtjo in jih ne »zdravimox.

KLINICNOPSIHOLOSKA OBRAVNAVA BOLECINE PRI BOLNIKIH
V PALIATIVNI OSKRBI

Boledina je psihosomatski pojav, na katero poleg bolezni in zdravljenja vplivajo tudi nekateri
psiholoski dejavniki, na primer bolnikovo razpolozenje in pomen, ki ga boledini pripisuje

(bolecina je posledica raka/ni posledica raka). Slabo nadzorovana bolec¢ina vpliva na znizanje
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razpolozenja, poleg tega tudi mo¢no zviSuje tesnobo, zato je dobro uravnavanje bolec¢ine klju¢no

za vzdrzevanje kvalitete Zivljenja pri paliativnih bolnikih (3).

Poznamo ve¢ psiholoskih faktorjev, ki vplivajo na bole¢ino. Neugodno nanjo vplivajo neudobje,
nespecnost, utrudljivost, tesnoba, strah, jeza, zalost, depresija, dolgcas, mentalna in socialna
izolacija. Glede na raziskave pa jo znizujejo dobro uravnavanje drugih telesnih simptomov,
zadosti spanja, razumevanje drugih, socialna vkljucenost, kreativne aktivnosti, sprosé¢enost,

znizanje tesnobe in izbolj$anje razpolozenja (3).

Z neoptimalno obravnavo bole¢ine so pogosto povezana neustrezna prepri¢anja bolnika in
druzine. Ta moramo nasloviti v psiholoski obravnavi, da pove¢amo adherenco pri zdravniski

obravnavi in spodbudimo redno jemanje zdravil. Med prepri¢anji so da:

« je bolecina pri raku neizogibna in da se je ne da lajsati,

o so zdravila skodljiva,

o bolecina ni dovolj pomemben razlog za jemanje zdravil,

« so zdravila zasvojljiva, kar povzroca strah pred jemanjem, in

o se bo hitro razvila toleranca in terapija ne bo pomagala takrat, ko bo postalo »zares hudo«.

Poleg tega k slabi adherenci prispevajo $e tezave pri vzpostavljanju kontakta s paliativnim timom,
neiskreno porocanje o mo¢i bolec¢ine (minimiziranje) in samovoljna prekinitev protibole¢inske

terapije zaradi zaznanih stranskih u¢inkov, ne da bi o njih porocali zdravniku.

V literaturi kot primerno podporo farmakoloski obravnavi bolecine zasledimo uporabo tehnik
spro$c¢anja, kognitivno-vedenjsko terapijo in psihodinamsko terapijo. Pomembno je, da v terapiji
naslovimo zgoraj navedena napacna prepricanja, hkrati pa obravnavamo tudi druge psihologke

dejavnike, ki prispevajo k poslabsanju bole¢inske simptomatike (4).

Ceprav je depresivna simptomatika pri bolnikih v paliativni obravnavi pogosta, je ne smemo
jemati kot normalen odziv na napredovalo bolezen. Pri paliativnih bolnikih namre¢ pomembno
znizuje kakovost Zivljenja in lahko vodi k Zelji po prezgodnji smrti. Ne glede na to se pogosto
dogaja, da so paliativni bolniki z depresijo spregledani in niso pravoc¢asno obravnavani (5).

Eden od pomembnih razlogov je ta, da je diagnoza depresije v ¢asu paliativne oskrbe tezja, saj



se lahko mnogi simptomi depresije prekrivajo s posledicami bolezni in zdravljenja (utrudljivost,
pomanjkanje energije, nespe¢nost, pomanjkanje apetita) (6). Razlog za pomanjkanje obravnave
paje tudito, da osebje ne ve, kako ravnati zaradi krajse pricakovane Zivljenjske dobe (negotovost

glede ucinkovitosti obravnave).

Evropske smernice za obravnavo depresije paliativnih bolnikov razlikujejo ukrepe glede na
izrazenost depresije. Za vse bolnike z izrazeno depresijo sta priporo¢ena zgodnja paliativna
oskrba in vkljucevanje druzine, s stopnjevanjem simptomatike pa $e psihologke intervencije in

antidepresivi.

V pregledni $tudiji so med psiholoskimi intervencijami kot uc¢inkovite opredelili svetovanje,
klini¢no hipnozo, terapijo dostojanstva, kognitivno-vedenjsko terapijo, tehnike spro$canja
(vodeno imaginacijo, ¢uje¢e dihanje in progresivno misi¢no relaksacijo) in kratkotrajno

psihoterapijo s pregledom Zivljenja (6).

Kognitivno-vedenjska terapija se v S$tudijah kaze kot dolgoro¢no najucinkovitejsa, saj je
izrazenost simptomov depresije pomembno znizana Se pol leta po zakljucku terapije (7). Ob
tem avtorji druge Studije opozarjajo, da je kognitivno-vedenjska terapija manj primerna za tiste
v napredovalih fazah bolezni, ki imajo manj energije in teZave s koncentracijo, saj so nekateri

bolniki v $tudiji opozorili, da so bile obravnave predolge in utrujajoce (8).

Svetovanje naj bi pri bolnikih v napredovali fazi raka izboljsalo samopodobo in splo$no
zadovoljstvo z zivljenjem s podkrepitvijo Zivljenjskih dosezkov, s ¢imer se izboljsa obcutek

vrednosti (9).

Razumevanje Zalovanja pri bolnikih v paliativni oskrbi je nujno potrebno za kvalitetno oceno

glede prisotnosti depresije (10).

Zalovanje je proces, ki zdruzuje psiholoske, socialne in somatske odzive na zaznavo izgube.
Poteka v zaporednih fazah, ki so pri¢akovane oziroma normalne. Lahko je odziv na razli¢ne vrste
izgube, do katerih pride zaradi bolezni in zdravljenja, ne nujno samo na smrt. Zalovanje zaradi
smrti je pri bolniku v paliativni oskrbi anticipatorno; povezano je s trenutno in pricakovano
izgubo zdravja, izgubo odnosov in izgubo bolnikove vloge v druzbi. Oceniti je treba bolnikovo
sposobnost sooc¢anja z zalovanjem ter bolniku zagotoviti ustrezno podporo. Ta proces bolnikom

omogoca prilagajanje na razli¢ne spremembe v Zivljenju.



Periyakoil in Hallenbeck (10) navajata nekatere klju¢ne razlike med zalovanjem in depresijo.

Tabela 1: Diferenciacija med Zalovanjem in depresijo

Zalovanje

Depresija

Pride v valovih, ki jih sprozijo specifi¢ne izgube.

Konstantno znizano razpolozenje.

Intenzivnost se s¢asoma zmanjsuje, z obdobji vecje

intenzivnosti ob ponovnih izgubah.

Ves ¢as podobna intenzivnost.

Ohranjanje pozitivne samopodobe; zmanj$ano
samospostovanje zaradi telesne oslabelosti in

odvisnosti, primerno okoli§¢inam, s¢asoma izzveni.

ZniZana samopodoba in
samospostovanje, neodvisno od

okolis¢in.

Bolniki so $e vedno sposobni dozivljati ugodje,

Bolniki niso zmozZni dozivljati

na zagotavljanje ugodja.

veselijo se posebnih dogodkov in stikov z druzino in | ugodja.
prijatelji.
Ohranjanje upanja; preusmeri se z ozdravitve bolezni | Brezup.

Socialni umik je zacasen, kratek.

Dolgotrajen socialni umik.

Agitacija v zgodnjih fazah Zalovanja; s¢asoma izzveni.

Lahko prisotna agitacija.

Prehodne misli na smrt.

Zelja po predcasni smrti,

samomorilne misli.

Anksioznost je prisotna pri 20 do 50 odstotkih bolnikov z napredovalim rakom (11, 12). Povezana
je s povec¢anim bremenom simptomov, depresijo, zmanj$anim telesnim, ¢ustvenim, kognitivnim
in socialnim funkcioniranjem ter z nizjo kakovostjo Zivljenja (12, 13). Poslabsuje posameznikovo
zmoznost soocanja z boleznijo, zmanj$uje zaupanje v zdravnike ter otezuje sodelovanje pri
zdravljenju in obvladovanje telesnih simptomov (14). Njeno obvladovanje v paliativni oskrbi
je velik izziv, saj nanjo vpliva mnogo dejavnikov; pogosto se izraza s telesnimi simptomi, poleg
tega pa je dvosmerno povezana z ve¢ drugimi simptomi (bole¢ino, depresijo). Pri 15 do 70
odstotkih bolnikov z napredovalim rakom se pojavi dispneja, ki pri bolnikih povecuje nivo

anksioznosti in strah pred smrtjo (15). Pravoc¢asno prepoznavanje anksioznosti, podpora pri



njenem zdravljenju in njeno zdravljenje so pri bolnikih z omejeno pri¢akovano Zivljenjsko dobo

klju¢nega pomena.

V sodobnih klasifikacijah dusevnih motenj je opredeljenih ve¢ anksioznih motenj, a je posamezne
zaradi strogih diagnosti¢nih meril teZje opredeliti pri bolnikih z napredovalo rakavo boleznijo.
Ti bolniki sicer doZivljajo mnoge anksiozne simptome, ki povzrocajo izrazito stisko ali mo¢no
znizujejo njihovo funkcioniranje, zato je v klini¢cnem okolju paliativne oskrbe najprimernejsa
in najbolj uporabna $irsa opredelitev anksioznosti, pri kateri zajamemo simptomatiko vseh

anksioznih stanj (16).

Klini¢nopsiholoska obravnava anksioznosti v ¢asu napredovale bolezni ima nekaj specifik.
Fokus se premakne z razumevanja sproZilcev in spreminjanja neadaptivnih nac¢inov soo¢anja
k spodbujanju toleriranja anskioznosti, povezane z blizajoco se smrtjo, in k pomo¢i bolniku
pri prakti¢nih skrbeh in strahovih glede umiranja. Tako kot v splosni populaciji je kombinacija
farmakoloskih in psiholoskih terapij ucinkovitejsa kot katerakoli od teh oblik zdravljenja
samostojno (17). Pri obravnavi blage do zmerne anksioznosti pa je u¢inkovita klini¢cnopsiholoska
obravnava(18).Raziskavekazejo,daseanksioznostpripaliativnih bolnikihizbolj$aobkognitivno-
vedenjski terapiji (19), skupinski podpori (20) in svetovanju (21). Posebno mesto ima v terapiji
tudi psihoedukacija, posebej pri tistih anksioznih bolnikih, ki imajo tezave z razumevanjem
informacij o njihovem zdravstvenem stanju in prognozi. Pomembna je tudi normalizacija; pri
tem bolnike educiramo o pri¢akovanem ¢ustvenem dogajanju v tem obdobju in Ze s tem lahko
izrazenost simptomov anksioznost precej zniza. U¢inkovite so tudi razli¢ne tehnike spros¢anja,
na primer progresivna misi¢na relaksacija, ki naj pri telesno $ibkejsih bolnikih poteka v pasivni
obliki, brez napenjanja misic (22). Pogosto jo uporabljamo v kombinaciji z imaginacijo, lahko
pa imaginacijo uporabljamo tudi posebej. Tudi uporaba tehnike abdominalnega dihanja naj
bo prilagojena paliativnemu bolniku, pozorni moramo biti na tezave z dihanjem, bolec¢ine v
trebuhu in podobno. Pri bolnikih, ki jim breme bolezni onemogoca osebno terapijo, pomagajo

tudi telefonske ali online obravnave (23).

Psiholoske intervencije bodo najbolj uc¢inkovite pri bolnikih, pri katerih anksioznost $e ni
bila farmakolosko zdravljena, pri tistih, ki imajo vec¢jo potrebo po ob¢utku nadzora, in seveda
tistih, ki verjamejo v njihovo ucinkovitost. Za le psiholosko obravnavo pa niso primerni
bolniki, ki imajo delirij ali so dementni, tisti, ki psiholosko obravnavo zavracajo ali so v
preteklosti Ze bili slab$e kompliantni v psiholoski obravnavi, ter bolniki, ki so ze imeli resno

psihiatri¢no bolezen (19).



Strah pred smrtjo je univerzalen ¢loveski strah, ki se pred smrtjo pogosto pojavi pri bolnikih
kljub razli¢nim religioznim in spiritualnim prepricanjem. Tesnoba, povezana s smrtjo,
lahko izhaja iz specificnih skrbi, kot so strahovi pred nac¢inom umiranja, pred nesmiselnim
medicinskim podaljSevanjem zivljenja, pred bolecino in iznakaZenostjo, pred izgubo osebne
zazelenosti, pred odvisnostjo od drugih in dozivljanjem sebe kot bremena, pred finan¢nimi in
zaposlitvenimi izgubami, pred prihodnjo skrbjo za vzdrzevane osebe (otroke, brezposelnega
partnerja, ostarele starSe) in za njihovo varnost ter pred zapuscenostjo sorodnikov, prijateljev in
strokovnih oskrbovalcev. Osrednja tema teh skrbi in strahov je izguba nadzora, neodvisnosti in

avtonomije, povezana z nezazeleno »vlogo bolnega in umirajocega« (24).

Obravnava naj bo usmerjena v zagotavljanje varnega prostora za izrazanje teh skrbi in strahov
ter nudenje ustreznega edukacije in pomirjanja. V¢asih je potrebno raziskovanje prepri¢anj in
osebnih izkusenj, ki so taksne strahove utrdili, pri nekaterih posameznikih pa je potrebna tudi
intenzivnejsa psihoterapevtska obravnava. Zaradi nepoznanosti izku$nje umiranja za bolnika
je strokovna obravnava strokovnjaka, ki ima izku$nje z oskrbo umirajocih, neprecenljivega
pomena. Kljub strokovni obravnavi zaradi svoje narave strah pred smrtjo lahko v manj$i meri
ostaja (24).

Nefarmakoloski pristopi pomembno prispevajo k obvladovanju psiholoskih in somatskih
simptomov v paliativni oskrbi ter dopolnjujejo farmakolosko zdravljenje. Psiholoski dejavniki
imajo pomembno vlogo pri dozZivljanju bolecine; anksioznost, depresija in nasploh huda custvena
stiska pa pomembno znizujejo kvaliteto Zivljenja bolnikov. Raziskave kaZejo, da kratkotrajne,
prilagojene psiholoske intervencije, kot so suportivna terapija, kognitivno-vedenjski pristopi,
tehnike sproscanja, psihoedukacija in terapije, usmerjene v dostojanstvo in smisel, u¢inkovito
zmanjsujejo dusevno stisko in izboljSujejo kakovost Zivljenja. Prav tako je jasno, da sta zgodnje
prepoznavanje stiske in diferenciranje med normalnimi odzivi (na primer Zalovanjem) in

klini¢nimi stanji klju¢na za ustrezno obravnavo.

V prihodnje sta potrebni Sir$a in bolj sistemati¢na vkljuditev nefarmakoloskih intervencij v
rutinsko paliativno oskrbo ter boljsa dostopnost klini¢nopsiholoske obravnave. Potrebno je tudi
redno in dosledno izobrazevanje zdravstvenih strokovnjakov o prispevku klini¢nopsiholoske

stroke na podrocju paliativne oskrbe.
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IZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

Paliativna oskrba bolnikov z napredovalo neozdravljivo boleznijo je nelocljivo povezana
z eti¢nimi vprasSanji, katerih osrednji cilji so lajsanje trpljenja, ohranjanje dostojanstva
in spostovanje celostnosti bolnika. Klini¢ne odloditve se pogosto sprejemajo v razmerah
negotovosti, kjer se tezisCe obravnave premakne z ozdravitve na kakovost Zivljenja, udobje
in skladnost z vrednotami in Zeljami bolnikov. Eti¢ne dileme se najpogosteje pojavljajo ob
odloc¢anju o sorazmernosti — intenzivnosti zdravljenja, opustitvi ali odtegnitvi terapevtskih
ukrepov, paliativni sedaciji — ter ob usklajevanju bolnikove avtonomije z Zeljami bliznjih in
strokovno presojo. Bolnikovo odlocanje lahko dodatno otezujejo telesna oslabelost, kognitivni
upad ter vpliv zdravil na presojo in budnost. Zgodnja vkljucitev paliativne oskrbe omogoca
celostno prepoznavanje potreb, vzpostavljanje zaupanja in eticno premisljeno odlocanje.
Psihologi imajo pri tem klju¢no vlogo, saj prispevajo k razumevanju psihologkih, socialnih in
eksistencialnih razseznosti eti¢nih dilem, podpirajo bolnike, bliznje in zdravstvene delavce ter s

tem krepijo eti¢no, so¢utno in celostno paliativno oskrbo.

UvoD

Paliativna oskrba je po svojem bistvu globoko eti¢na dejavnost, saj se osredotoca na laj$anje
trpljenja, ohranjanje dostojanstva in spostovanje celostnosti bolnika z napredovalo neozdravljivo
boleznijo (1). Klini¢ne odlo¢itve v paliativni oskrbi se pogosto sprejemajo v razmerah
negotovosti, kjer cilji zdravljenja niso ve¢ usmerjeni v ozdravitev, temve¢ v kakovost Zivljenja,

udobje in skladnost obravnave z bolnikovimi vrednotami (1, 2).

ETICNE DILEME V PALIATIVNI OSKRBI

Eti¢cne dileme v paliativni oskrbi se najpogosteje pojavljajo ob odloc¢anju o sorazmernosti
- intenzivnosti zdravljenja, opustitvi ali odtegnitvi terapevtskih ukrepov, paliativni sedaciji —
ter ob usklajevanju bolnikove avtonomije z Zeljami bliZnjih in strokovno presojo (3-6). Stiske
vpletenim - tako bolnikom, bliznjim in tudi zdravstvenim delavcem — povzrocajo tudi pogovori
in odlocitve glede obravnave v zadnjem obdobju Zivljenja, posebno teme, kot so hidracija,
prehranjevanje in obvladovanje simptomov s principom dvojnega ucinka, ko ima dejanje
hkrati dober namen in potencialno tudi slab u¢inek (7-9). Odlo¢itev, kako ukrepati v zadnjem
obdobju Zivljenja, je odvisna od dolzine bolnikovega prezivetja, bolnikovega klini¢nega stanja

in zmogljivosti ter avtonomnosti, pri¢akovanj in Zelja bolnikov in bliznjih, socialnega okolja in
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moznosti. V marsikateri kulturi druzina odlo¢a o nacinu obravnave in zdravljenju bolnika ter
bolnika $¢iti pred seznanitvijo z diagnozo/prognozo bolezni in obravnavo ter samim dejstvom,
da se klini¢no stanje bolnika lahko slabsa (10). Znano je tudi, da so zdravniki obi¢ajno prevec¢

optimisti¢ni, ko gre za oceno preZivetja bolnika, kar dodatno poglablja stisko in negotovost (11).

Ta vprasanja dodatno zapleta dejstvo, da so raziskave v paliativni oskrbi tezko ponovljive in da
je paliativni pristop (Sir§e razumevanje potreb bolnika z napredovalo neozdravljivo boleznijo)
v obravnavi zaradi raznovrstnosti stanj in skupin bolnikov redko podprta z dokazi (12-16).

Marsikdo je tudi mnenja, da je raziskovanje v paliativni oskrbi lahko eti¢no sporno (17).

Temeljna eti¢na nacela, ki usmerjajo odlocanje, so dobronamernost, neskodljivost, spostovanje
avtonomije, pravi¢nost (resnicoljubnost in zaupnost) (18). Z napredovanjem bolezni se pomen
teh nacel ne zmanj$uje, temve¢ zahteva Se ve¢jo obcutljivost in refleksijo, saj se koristi in
bremena tezav ob neozdravljivi bolezni in u¢inek zdravljenja vse teZje objektivno presojajo (19,
20). Bolniki so pogosto ob napredovanju bolezni tudi telesno bolj $ibki in utrujeni, pogovori
glede Zelja in pric¢akovanj pa so oteZeni (21). Pri starejsih bolnih pogosto opazimo $e dodaten
kognitivni upad (22). Zdravila za obvladovanje simptomov napredovale bolezni lahko dodatno

vplivajo na zmoznost presoje in budnost (5).

Zgodnja vkljucitev paliativne oskrbe ima pomembne eti¢ne implikacije. Omogoca pravocasno
prepoznavanje celostne bolecine, vzpostavljanje zaupanja ter postopno razumevanje bolnikovih
vrednot, Zivljenjske zgodbe in Zelja glede zdravljenja in oskrbe (23-26). Pozna vkljucitev
paliativne oskrbe pogosto pomeni, da je obravnava omejena na urgentno lajSanje simptomov,
brez moznosti poglobljenega odnosa in eti¢no premisljenega odlocanja, kar povecuje tveganje
za nesorazmerno obremenjujoce posege ob koncu Zivljenja tako za bolnika in bliznje kakor tudi

za zdravstvene delavce, ki bolnika obravnavajo (26-29).

V tem kontekstu imajo psihologi klju¢no vlogo. Prispevajo k prepoznavanju psiholoske,
socialne in eksistencialne razseznosti eti¢nih dilem, pomagajo razlikovati med normalnimi
prilagoditvenimi odzivi in klinicno pomembnimi motnjami ter podpirajo bolnike in bliznje v
procesih odlo¢anja. Psiholog deluje tudi kot pomemben sogovornik znotraj tima, saj prispeva
k refleksiji, razumevanju vrednotnih konfliktov in prepre¢evanju moralne stiske ter izgorelosti
zdravstvenih delavcev (30-33).

Etika v paliativni oskrbi se tako ne uresnic¢uje predvsem v abstraktnih pravilih, temve¢ v odnosu
- v sposobnosti poslusanja, razumevanja in spostovanja bolnikovega dozivljanja. Psihologi
s svojim znanjem in prisotnostjo pomembno prispevajo k temu, da paliativna oskrba ostaja

celostna, so¢utna in eti¢no odgovorna praksa (31, 34, 35).



Eti¢ne dileme ob koncevanju Zivljenja nimajo enostavnih ali univerzalnih resitev, temvec

zahtevajo premisljeno, kontekstualno in individualizirano presojo. Paliativna oskrba v tem

prostoru deluje kot most med medicinskim znanjem in ¢lovesko izku$njo. Klju¢no je pravocasno

in odprto komuniciranje, ki omogoc¢a razumevanje bolnikovih Zelja ter zmanj$uje negotovost in

stisko vseh vpletenih.

Pri soodanju z eti¢nimi izzivi je bistvenega pomena interdisciplinarno sodelovanje, znotraj

katerega imajo psihologi pomembno vlogo pri osvetljevanju psiholoskih in eksistencialnih

razseznosti odlocanja ter podpori tako bolnikom kot njihovim bliZnjim in zdravstvenim

delavcem.
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IZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

Huda bolezen v druzini je kompleksen psihosocialni izziv, ki zahteva celostno, sistemsko
in kontinuirano obravnavo. Strokovni delavci v paliativnih timih imajo klju¢no vlogo pri
prepoznavanju stiske, krepitvi virov in podpori tako bolniku kot njegovim svojcem. Obravnava,
usmerjena v druzino kot celoto, ne prispeva le k boljsi kakovosti zivljenja vseh vpletenih, temvec

tudi k boljsi prilagoditvi na bolezen, zdravljenje in izgubo.

uvobD

Diagnoza hude bolezni ne prinese sprememb samo bolniku, ampak pomembno vpliva tudi
na partnerja in druzino (1-4). Svojci so brez opozorila izpostavljeni velikim spremembam
v vsakdanjem Zivljenju. Nenadoma morajo prevzeti vloge in odgovornosti, ki so povezane z
zdravljenjem in nego, reorganizirati nacrte in prednostne cilje v Zivljenju. Ob napredovanju
bolezni morajo prevzeti breme logistike in financ (1), hkrati pa se morajo spopadati z moZnostjo
izgube bliZznje osebe. Raziskave (2) kazejo, da priblizno 20 odstotkov svojcev, ki dlje ¢asa skrbijo
za hudo bolnega druzinskega ¢lana, poroca o poslabsanju lastnega zdravstvenega stanja. Poveca
se tveganje za nespe¢nost, motnje endokrinega sistema, oslabljen imunski odziv, pojav kroni¢nih
bole¢in in kardiovaskularne bolezni (2). Ti podatki potrjujejo, da je skrb za bolnika pomemben

dejavnik tveganja za telesno in dusevno zdravje negovalcev.

Nacini, kako se bo druzina spopadla s hudo boleznijo, izhajajo predvsem iz kvalitete odnosov
in funkcioniranja druzine kot sistema (2). V ospredju je dvojica bolnik in partner. Sodobne
smernice priporocajo, da se psihosocialni vpliv hude bolezni obravnava v kontekstu celotne

druzine - bolnika in oseb, ki zanj skrbijo (1, 2, 5).

NA SVOJCE/PARTNERJA OSREDOTOCENE INTERVENCE

Prevzem vloge neformalnega negovalca je pomemben psiholoski, ¢ustveni in telesni napor za
svojca. Aktivirajo se lahko razli¢na ¢ustva, ki jih svojci tezje izrazijo, na primer poudarjene skrbi
in strahovi glede poteka bolezni, obcutki krivde in nemo¢i, jeze, zamere in tako dalje (2). Ob
napredovanju bolezni se svojci zaradi obveznosti in novih prednostnih nalog za¢nejo umikati iz
socialnega okolja (2). Skrb za bolnika pogosto zahteva opuscanje lastnih aktivnosti, osebnih
interesov in ciljev in s tem zmanj$evanje aktivnosti, ki so jih prej razbremenile (5). Raziskave

kazejo, da svojci neradi spregovorijo o tej temi, razen ¢e jih po tem neposredno vprasamo
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(4). Priporoca se, da jih po teh potrebah povprasamo ob odsotnosti bolnika, da bodo lazje
spregovorili. Posebna oblika ¢ustvene stiske je anticipatorno zalovanje (2), pri katerem svojci

zalujejo ob pri¢akovanju izgube bliZznje osebe.

Veliko svojcev na novo vlogo ni pripravljenih in obveznosti dozivljajo kot breme (2), kar
vodi v telesno in ¢ustveno izérpanost. Posledi¢no imajo lahko pretirano poudarjene skrbi, se
nezdravo soocajo s stanjem (na primer umik ali zloraba psihoaktivnih snovi), slabo regulirajo
Custva in zanemarjajo skrb zase. Poveca se tveganje za tezave v duSevnem zdravju (2). Psihi¢na
obremenjenost in psihosocialne potrebe svojcev v paliativni oskrbi naj bi celo presegale tiste pri
bolnikih (6). Izkazalo se je, da se med svojci, ki prevzamejo glavno skrb za bolnega bliznjega,
anksioznost in depresija pojavljata kar v 44 odstotkih, pricakovano Zalovanje v 15 odstotkih,

zmerna do huda demoralizacija pa v 10 odstotkih (4).

V zadnjih letih lahko zasledimo razli¢cne modele pomo¢i partnerjem ob diagnozi hude bolezni,
katerih namen je predvsem krepitev partnerskega odnosa in zmanjsanje individualnega stresa ob
bolezni (1). Psiholosko breme skrbi za bolnika, ki ga pogosto dozivljajo partnerji in drugi bliznji,
je mogoce ublaziti z ustrezno psihoedukacijo in zagotavljanjem ustreznih informacij o bolezni,
moznostih zdravljenja in pricakovanem poteku (4). Ulenje in utrjevanje ve$¢in ucinkovite
komunikacije, vklju¢no z aktivnim in empati¢nim poslusanjem ter ustreznim izrazanjem skrbi,
potreb in Custev, krepi partnerski odnos. Poleg tega so kot u¢inkovite prepoznane tudi kognitivno-
vedenjske intervencije, kot sta prepoznavanje negativnih avtomatskih misli, sprejemanje
odlocitev in sistemati¢na uporaba tehnike re$evanja problemov (1). Pomembno podrocje
je obravnava telesnih sprememb, povezanih z boleznijo in zdravljenjem, ter s tem povezanih
sprememb v intimnosti, ki lahko pomembno vplivajo na posameznikovo samopodobo in na

kakovost partnerskega odnosa (1, 2).

AmeriSko zdruzenje za klini¢no onkologijo je leta 2024 (3) objavilo prenovljene usmeritve
za delo z bolniki z rakom. Opravilo je $tudijo, v kateri je pregledalo objavljene raziskave na
temo paliativne oskrbe in multidisciplinarnih paliativnih timov med letoma 2015 in 2023.
Ugotovilo je, da so bile raziskave, ki so vkljuc¢evale svojce, zelo raznovrstne glede na metodo
dela, intervence in tudi opredelitev svojcev/negovalcev. V povzetku pa je navedlo, da zgodnja
paliativna oskrba prinasa svojcem in negovalcem pozitivne u¢inke na ¢ustvenem in psihologkem
podroéju. Poudarilo je zniZano raven ob¢utka bremena, nizjo raven depresivnega razpoloZenja,

manj psihi¢ne stiske ter izbolj$anje kakovosti vsakodnevnega Zivljenja.




NA DRUZINO OSREDOTOCENE INTERVENCE

Ob diagnozi hude bolezni je druzina izpostavljena $tevilnim izzivom, kot so spremembe vlog,
spremenjena struktura, nac¢ini komunikacije in resevanje sporov ter uravnavanje bremena skrbi
za bolnika (2). Prevzem vloge negovalca pogosto porusi odnose in vloge. Partner lahko postane

predvsem skrbnik, otroci postanejo negovalci starsev.

Soocanje z boleznijo je pot, polna sprememb, vsak od stadijev bolezni ima svoje posebnosti
in zahteve, na katere se mora druzina ves ¢as prilagajati (5). Spremenjena pric¢akovanja in
odgovornosti glede nege in sprejemanja odlocitev v zdravljenju lahko vodijo v notranje stiske,
$e posebej v druzinah, v katerih so bile teZave prisotne Ze pred boleznijo. Pogosti so obcutki jeze

in zamere, zlasti pri tistih, ki nosijo ve¢ji delez skrbi (2, 5).

Vecltezavjevdruzinah, vkaterih so bili spori prisotni ze dalj ¢asa. DruzZine, katerih funkcionalnost
je bila Ze prej zmanj$ana, so bolj podvrzene krepitvi napetosti in ve¢ji zaznavi bremena (1).
Komunikacija v druzini je pogosto otezena. Svojci velikokrat prevzamejo vlogo »blazilca« stresa,
saj Zelijo za¢ititi bolnika (5), s ¢imer pa okrepijo breme, ki ga nosijo sami, ali pa krepijo konflikte
z omejevanjem informacij. Dodatna teZava so lahko tudi nejasne meje in neformalna hierarhija
med svojci, ki nastane zaradi razli¢ne vkljucenosti v skrb za bolnika (2). Napetosti se okrepijo
tudi z izogibanjem pogovoru o dolo¢enih temah (umiranje, smrt, pokop, telesne spremembe,
spremembe v intimnosti), s ¢imer se zmanj$a moznost za uc¢inkovito medsebojno podporo in
poveca obcutek izolacije (5). Tukaj je pomembno poudariti tako imenovano zagovornistvo
bolnika (4) v smislu spostovanja in uresnicevanja njegovih Zelja ter deljenega sprejemanja
odlocitev o postopkih oskrbe in zdravljenja, ki so v skladu z bolnikovimi vrednotami in cilji (v

praksi bolnik in svojci glede zdravljenja in oskrbe niso vedno usklajeni).

OCENA STANJA

Ob vkljucitvi multidisciplinarnega tima v obravnavo bolnika in svojcev je zelo pomembna
ocena stanja druzine. Pomembno je prepoznati vse osebe, ki skrbijo za bolnika, in oceniti
njihove zmoznosti, vire in pripravljenost za prevzem posameznih vlog (2). Ocenjevanje naj bo
dinamicen proces, ki se za¢ne ze ob prvih stikih z druzino in se nadaljuje v vseh fazah bolezni.
Poteka naj z opazovanjem interakcije druzinskih ¢lanov in z usmerjenimi vprasanji (2). Pri oceni
naj se zdravstveni delavec osredoto¢i na odnosno dinamiko med posameznimi ¢lani druZine,
izku$nje soocdanja s hudo boleznijo ali izgubo ter prepoznavo kulturnih, verskih in duhovnih

prepricanj. Zelo pomembna je prepoznava mo¢nih podrocij svojcev in druzine (2). Cilj ocene



stanja je prepoznati prakti¢ne probleme svojcev pri oskrbi bolnega, razviti naért oskrbe, odkriti
primerne intervencije in mreze pomoci, omogociti svojcem, da ostanejo v vlogi svojca, ki

optimalno skrbi za bolnega bliznjega, ter optimalno psihosocialno poc¢utje med zalovanjem (4).

Z oceno stanja zdravstveni delavci lazje prepoznajo druzine (4), ki so bolj odporne proti stresu,
ki ga prinasa huda bolezen, in druzZine, pri katerih obstajata vecje tveganje za razvoj tezav in

potreba po dodatni psihosocialni pomo¢i.

Posebno pozornost je treba nameniti prepoznavanju subjektivne zaznave bremena svojcev ob
skrbi bolnika ter subklini¢nih in klini¢nih simptomov dusevne bolezni na primer poudarjene
anksioznosti, depresivnega razpoloZenja in posttravmatske stresne motnje, ki so zelo pogoste

pri svojcih (2).

ZAKLJUCEK

Diagnoza hude bolezni mo¢no vpliva ne le na bolnika, temve¢ tudi na partnerja in druzino,
ki sta nenadoma soocena z novimi vlogami, odgovornostmi in ¢ustvenimi bremeni. Druzina,
v kateri je prisotna huda bolezen, je v tranziciji, saj bolezen porusi njeno ravnovesje in izzove
razli¢ne vidike druzinskega delovanja, od vsakdanjega prakti¢nega vidika do eksistencialnega.
Sprememba je najveckrat nenadna in nepri¢akovana. Klju¢nega pomena je sistematicna in
kontinuirana ocena stanja druzine, ki omogoca prepoznavo virov, tveganj in potreb po dodatni
psihosocialni podpori. Na partnerja in druzino usmerjena podpora ne prinasa koristi le bolniku,
ampak druzini kot sistemu, saj sistem podpira in s tem krepi njegovo zmoznost soodanja z

zahtevnim poloZajem.
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KLINICNOPSIHOLOSKO
DELO S STARSI Z NAMENOM
PODPORE SPOPRIJEMANIJA

OTROK S PALIATIVNO

BOLEZNIJO (STARSA)

DANICA VETERNIK DRAZNIK



IZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

Prispevek obravnava klini¢nopsiholosko delo z druzinami, v katerih se eden od starsev sooca z
napredovalo paliativno boleznijo, s poudarkom na podpori star§em pri ohranjanju starsevske
tunkcije in zas¢iti psiholoskega razvoja otrok. Izhajajo¢ iz sistemskega razumevanja druzine,
prispevek analizira prepletenost starSevskih in otroskih potreb, dinamiko komunikacije,
spremembe druzinskih vlog ter vpliv kroni¢ne negotovosti na ¢ustveno regulacijo. Posebna
pozornost je namenjena razvoju star$evske kompetentnosti, razvojno prilagojeni komunikaciji,
podpori partnerjem in preventivi zapletenega zalovanja. Prispevek poudarja pomen
neprekinjene, druzinsko usmerjene klini¢nopsiholoske obravnave, ki presega samo obravnavo
posameznika in deluje kot klju¢ni zascitni dejavnik za dolgoro¢no prilagoditev otrok in

stabilnost druzinskega sistema.

uvobD

Psiholoska stiska posameznih druZinskih ¢lanov ob Zivljenjsko ogrozajo¢i bolezni je dobro
raziskana, vendar literatura vse pogosteje opozarja, da razdrobljeno lo¢eno preucevanje izkusenj
star§ev in otrok ne zado$c¢a za razumevanje kompleksnosti druzinskega dogajanja. Za celosten
vpogled je nujna povezava raziskav, ki obravnavajo izkusnje otrok ob terminalno bolnem starsu
(1, 2), in raziskav, osredinjenih na psihologko stanje starSev z napredovalim rakom (3, 4). Sele
povezava teh vidikov omogoca razumevanje vpliva bolezni na celoten druzinski sistem, vklju¢no

z odnosi, vlogami, komunikacijo in strukturo vsakdanjega Zivljenja.

Psihosocialna podpora druzinam, v katerih se eden od starSev sooca z napredovalo paliativno
boleznijo, je pomemben klini¢ni izziv. Raziskave potrjujejo, da se stiska otrok in partnerjev
razvija Ze v zgodnjih fazah bolezni, pogosto brez sistemati¢ne podpore, pri ¢emer bolezen
postopoma zmanjsuje starSevsko razpolozljivost in predvidljivost druzinskega vsakdana. Kljub
temu je podpora v praksi pogosto fragmentarna in omejena predvsem na informiranje, $tevilne
paliativne sluzbe pa sploh ne ugotavljajo, ali ima bolnik mladoletne otroke, zaradi ¢esar druzine

pogosto ostajajo brez prilagojene pomodi (5).

Empiri¢ni pregledi kazejo, da otroci paliativno bolnih starSev dozivljajo kroni¢no negotovost,
poruseno rutino in zmanj$ano starSevsko razpolozljivost, kar se povezuje s povecano
anksioznostjo, depresivnostjo in somatskimi tezavami (6). Kot klju¢ni za$¢itni in hkrati
napovedni dejavniki otrokove dolgoro¢ne prilagoditve se poudarjajo kakovost druzinske

komunikacije, dusevno zdravje star$ev in stopnja druzinske kohezivnosti (7, 8).
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Starsi z napredovalo boleznijo se ob soocanju z lastno ogroZenostjo znajdejo pred edinstveno
nalogo ohranjanja star$evske funkcije kljub zahtevam zdravljenja in ¢ustveni obremenitvi, kar
pomembno preoblikuje druzinsko dinamiko, vloge in komunikacijo. Sodobni strukturirani
psihosocialni programi kazejo, da je mogoce s ciljno usmerjenimi intervencijami zmanjsati
anksioznost in okrepiti starSevsko kompetentnost, vendar so u¢inki pogosto ¢asovno omejeni. To
potrjuje potrebo po neprekinjenih, proznih in razvojno obcutljivih oblikah klini¢nopsiholoske
podpore, ki presegajo medicinsko osredinjenost in vklju¢ujejo celostno, druzinsko usmerjeno

obravnavo (9).

Stars$i z napredovalo ali terminalno boleznijo dozivljajo izrazito notranjo razpetost med
lastno telesno in custveno ranljivostjo ter odgovornostjo do otrok (3, 4). Ta razpetost ni
samo Custvena, temve¢ tudi identitetna, saj morajo star$i hkrati sprejemati upadanje telesnih
zmoznosti in ohranjati psiholosko funkcijo varovalne figure. Klini¢ne analize kazejo, da se ta
dilema najpogosteje izraza v obc¢utkih izgube star§evske kompetentnosti, strahu pred napa¢nimi
otrokovimi razlagami bolezni, skrbi glede vpliva bolezni na otrokov razvoj ter v mo¢ni moralni

odgovornosti, da otrok ne bi utrpel »nepopravljive skode«.

Izguba nadzora nad lastnim telesom in Zivljenjskim potekom se pri star$ih pogosto preliva v
obcutek izgube nadzora nad otrokovo prihodnostjo. Stopnja psiholoske stiske je pomembno
povezana z zaznavo, da star$i ne bodo mogli spremljati otrokovega odrasc¢anja (3). To se opisuje
kot specifi¢na oblika anticipatorne Zalosti, usmerjene v izgubo vsakodnevnega starSevstva,
skupnih ritualov in kontinuitete odnosa (4). Ce ta vidik v klini¢nem delu ni ustrezno prepoznan
ali validiran, se lahko okrepijo ob¢utki osamljenosti, umika in nezaupanja v strokovno pomoc.
Starsi zato potrebujejo predvsem podporo pri ohranjanju kontinuitete starSevske identitete v

okoli$¢inah, v katerih je bioloska kontinuiteta ogrozena.

Tudi otroci ob bolezni star$a dozivljajo kompleksne psiholoske procese. Bolezenske spremembe

pogosto zaznajo prej, kot to starsi pricakujejo, vendar jih brez ustreznih informacij ne zmorejo



osmisliti (1, 2). Izkusnja »vse vidim, a ni¢ ne vem« destabilizira njihov obc¢utek varnosti in se kaze

v povecani skrbi, somatskih tezavah, spremembah v Solskem funkcioniranju in socialnem umiku.

Raziskave kazejo, da otroci ob bolezni star$a dozivljajo ve¢plasten stresni odziv, ki vklju¢uje
razvojne, ¢ustvene in kognitivne razseznosti (1, 2). Ceprav se njihove stiske razlikujejo glede
na starost in druzinsko dinamiko, se najpogosteje zdruzujejo na $tirih klju¢nih podro¢jih. Prvo
je pomanjkanje informacij o bolezni, zdravljenju in telesnih spremembah, kar vodi v poveéano
tesnobo, ruminacije in katastrofi¢ne razlage. Pri mlajsih otrocih se to kaze v zmedenosti, strahu
in somatskih tezavah, pri mladostnikih pa v umiku, pretirani odgovornosti ali obrambnih
mehanizmih. Drugo podroéje vklju¢uje spremembe vsakdanjih rutin in zmanjsano star§evsko
razpolozljivost, kar pomeni prekinitev varovalne strukture druzinskega zivljenja ter lahko sprozi
obcutke krivde, jeze ali zaskrbljenosti. Tretje podroéje je preobremenjenost z odgovornostmi,
saj otroci pogosto prevzemajo vloge sekundarnih skrbnikov ali ¢ustvenih opornikov, kar
razvojno pomeni pomembno tveganje (2). Cetrto podroéje pa vkljucuje strah pred smrtjo starsa

in negotovo prihodnostjo, ki je prisoten tudi ob star§evskem molku o bolezni.

Star$evske in otroske potrebe niso samo socasne, temvec so strukturno prepletene. Druzina v
kontekstu napredovale bolezni deluje kot sistem v dolgotrajni krizi, ki skusa ohraniti kohezijo
ob telesnem propadanju, negotovosti, Zalovanju in reorganizaciji vlog. Pogosta je dinamika
vzajemnega zasc¢itniStva, v kateri starsi skrivajo lastno stisko pred otroki, otroci pa svojo
pred starsi, kar je opisano kot »tihi dogovor brez besed« (1). Navzven ta proces ohranja videz

stabilnosti, hkrati pa poglablja notranjo stisko vseh ¢lanov.

V napredovalih fazah bolezni se pogosto razvije vzajemna regulacija ¢ustev, pri kateri starsi
uravnavajo Custva otrok, otroci pa sku$ajo uravnavati Custva starSev. Razvojna asimetrija
dodatno prispeva k nesporazumom, saj otroci ne razumejo abstraktnih konceptov bolezni,
star$i pa pogosto precenjujejo razumevanje otrok. Komunikacija o bolezni je zato pogosto
fragmentirana ali izogibajoca; starsi ne vedo, kako govoriti, otroci ne vedo, ali smejo sprasevati,
partnerji pa se ne strinjajo glede koli¢ine informacij (2). Otroci so posledi¢no pogosto izkljuceni

celo iz osnovnih razlag, kar dozivljajo kot ve¢jo stisko kot sam strah pred smrtjo starsa.

Napredovana bolezen prinasa kroni¢no negotovost, ki se bistveno razlikuje od akutnih stanj.
Druzina dolgotrajno niha med Zeljo po normalnosti, upanjem in strahom pred poslabsanjem,

ob postopni izgubi funkcionalnosti. Whisenant in sodelavci (4) ta proces opisujejo kot



psihosocialno erozijo, pri kateri se notranje rezerve starSev zmanjSujejo, adaptivno breme
otrok pa narasc¢a. Vloge se preoblikujejo: star§ postaja vse bolj odvisen, otrok bolj samostojen,
partner pa prevzema hkratno vlogo negovalca, administratorja in ¢ustvenega regulatorja. Ovire
vklju¢ujejo izogibanje pogovorom o smrti, strah pred ¢ustvenim preplavljanjem otrok, hitro

napredovanje bolezni in pomanjkanje ustrezne strokovne podpore (5).

Johannsen in sodelavci (3) poudarjajo, da je obcutek starSevske kompetentnosti v tem
procesu kljucen zascitni dejavnik. Ko se ta razgubi, se porusi stabilnost celotnega sistema, saj
otroci hrepenijo po tem, da starSa doZivljajo kot ¢ustveno zmoznega, ¢etudi ne ve¢ fizi¢no.
Eksistencialna stiska starSev je pogosto globlja od telesnih simptomov bolezni in osredinjena
na skrb za otrokovo prihodnost (3, 4). Obcutki krivde, nemoci in izgube starSevske identitete
so osrednji klini¢ni fokus, pri ¢emer je prav ljubezen do otrok hkrati vir najvecje bolecine in
glavni motivacijski dejavnik za ohranjanje ¢ustvene blizine, ritualov in strukture. Starsi zato

potrebujejo jasno validacijo, da je star$evstvo v ¢asu bolezni druga¢no, a ne manj vredno.

Temeljni klini¢nopsiholoski stebri obravnave so komunikacija, ¢ustvena dostopnost, ohranjanje
struktur in ritualov ter validacija izkusenj star$ev in otrok. V tem procesu ima strokovnjak vlogo

terapevta, mediatorja in interpreta ter varuha otrokove razvojne kontinuitete.

Psihologka reorganizacija druzine ob prisotnosti napredovale bolezni zahteva intervencije,
ki se hkrati osredinjajo na tri medsebojno povezane razseznosti druzinskega funkcioniranja:
komunikacijo, star§evsko kompetentnost ter ¢ustveno regulacijo otrok in starsev (8). Njihova
ucinkovitost temelji na razumevanju druzine kot aktivnega sistema, ki v ¢asu bolezni
potrebuje podporo pri strukturiranju negotovosti, prilagajanju spremembam in ohranjanju

odnosne kohezije.

Empiri¢ni pregledi kazejo, da programi, ki vkljucujejo tako star§e kot otroke, vodijo v
izboljsanje druzinske komunikacije, zmanjsanje depresivnosti in vecjo stabilnost druzinskega
sistema (6). Taks$ni programi praviloma zdruZujejo izobrazevanje, strukturirane pogovore ter
individualne in skupinske oblike podpore, s poudarkom na normalizaciji otrokovega dozivljanja

in razbremenjevanju star§evskega obcutka krivde.



Intervencije niso usmerjene samo v obravnavo psihopatologije, temve¢ tudi v ciljno
preoblikovanje druzinske dinamike, zlasti v razvoj ucinkovitih nacinov regulacije Custev,

vzdrzevanja povezanosti in organiziranja vsakdanjega Zivljenja ob bolezni (6, 8).

V paliativnem kontekstu intervencije potekajo fazno - ob diagnozi, med zdravljenjem, ob
napredovanju bolezni, v fazi priprave na smrt ter v ¢asu zalovanja —, pri ¢emer morajo biti
razvojno in kontekstualno prilagojene otroku, star§evskim zmoznostim, komunikacijskemu
slogu in druzinski strukturi. Kljuénega pomena so varni, jasni in ¢ustveno dostopni odnosi, ki

omogocajo psiholosko regulacijo v razmerah dolgotrajne negotovosti (6, 9).

Sodobni modeli psihosocialne podpore temeljijo na zdruzevanju kognitivno-vedenjskih,
sistemskih in razvojno usmerjenih pristopov. Tak zdruzevalni okvir omogoca hkratno krepitev
komunikacijskih procesov, starSevske kompetentnosti in psiholoske fleksibilnosti ter s tem

zmanj$evanje psiholoske skode v odnosni strukturi in krepitev virov druzinske odpornosti.

V tem okviru se komunikacija izkaze kot eden od osrednjih mehanizmov, prek katerega se

intervencijski procesi udejanjajo v vsakdanjem druzinskem delovanju.

Komunikacija je osrednji psiholoski proces, ki pomembno dolo¢a otrokovo prilagajanje,
starSevsko doZivljanje kompetentnosti in kohezijo druzinskega sistema. S komunikacijo
druzinski ¢lani strukturirajo negotovost, ubesedujejo strahove in oblikujejo okvir, znotraj
katerega bolezen postane psiholosko obvladljiva. Raziskave dosledno kazejo, da je nacin
komunikacije med odraslimi in otroki eden najmo¢nejsih napovednikov otrokove dolgoro¢ne
prilagoditve (7) ter klju¢en zas¢itni dejavnik v druzinah s hudo boleznijo, saj omogoca
razumevanje dogajanja, regulacijo ¢ustev in ohranjanje obcutka varnosti tudi v okoli§¢inah
visoke negotovosti (8). Kadar komunikacija odpove, se razvijejo zas¢itniski molk, izogibanje
in napacéne razlage, ki navzven lahko ustvarjajo videz stabilnosti, v otrokovem notranjem

dozivljanju pa povecujejo stisko in zmedenost.

Komunikacija o bolezni ni enkraten dogodek, temve¢ proces, ki se spreminja skozi faze bolezni
ter se prilagaja otrokovim razvojnim zmoznostim in starSevski psiholoski razpoloZljivosti. V
zaletnih fazah ima predvsem orientacijsko funkcijo: otroku pomaga razumeti spremembe,
ki jih zaznava v telesnem stanju, vedenju in razpolozenju star$a. Kadar odrasli teh sprememb

ne pojasnjujejo, otroci oblikujejo lastne razlage, ki pogosto vodijo v povecano tesnobo in



samoobtoZevanje. Jasnost ne pomeni preobremenjevanja z informacijami, temve¢ postopno
sporocanje resni¢nih vsebin na razvojno ustrezen nacin. Klju¢ne so osnovne razlage diagnoze,
zdravljenja, vidnih telesnih sprememb ter posledic za vsakdanje druzinsko Zivljenje in skrb za
otroka. Brez teh informacij otrok tezko oblikuje stabilen notranji narativ, kar povecuje tveganje

za notranjo stisko (8).

Z napredovanjem bolezni komunikacija vse bolj prevzema regulativno funkcijo. V ospredje
stopajo otrokova Custva, vprasanja o prihodnosti, spremembe v rutini ter preverjanje njegovega
razumevanja bolezni. Komunikacija omogoca korekcijo napa¢nih razlag in normalizacijo
¢ustvenih odzivov. V napredovalih fazah bolezni vklju¢uje tudi elemente postopne priprave na

izgubo ter jasna sporocila, da otrok ni odgovoren za potek bolezni in da bo zanj poskrbljeno (10).

Uc¢inkovita komunikacija mora biti razvojno prilagojena. Mlajsi otroci bolezen razumejo
konkretno in dobesedno, zato potrebujejo jasne razlage telesnih sprememb, utrujenosti in
odsotnosti star$a. Ob pomanjkanju razlag si pogosto ustvarijo fantazijske razlage, ki so lahko bolj
zastraSujoce od realnosti. Pri mladostnikih komunikacija zahteva ve¢ abstraktnosti in odprtosti
ter vkljucevanje tem negotovosti, omejitev zdravljenja in prihodnosti, ob hkratnem prostoru za
vprasanja, povezana z identiteto in odgovornostjo. Razvojno neustrezna komunikacija povecuje

tveganje za umik, upor ali pretirano prevzemanje odgovornosti (7).

Otrokovo dozivljanje varnosti je tesno povezano z usklajenostjo med star$i in drugimi
pomembnimi odraslimi. Neusklajena ali nasprotujoca si sporocila povecujejo zmedo in
obcutek nezanesljivosti. Zato je klju¢no, da starsi oblikujejo skupno komunikacijsko strategijo,
se uskladijo glede izrazoslovja in na¢inov odgovarjanja na otrokova vprasanja. V druzinah z
obstoje¢imi partnerskimi razhajanji ima strokovna podpora pomembno vlogo pri vzpostavljanju

konsistentnega okvira, ki otroku zagotavlja psiholosko varnost.

Strokovnjak ima klju¢no vlogo pri podpori star§em, ki pogosto vedo, kaj bi zeleli povedati, ne
vedo pa, kako to ubesediti. Podpora vklju¢uje modeliranje pogovorov, sodelovanje v druzinskih
pogovorih, ponudbo konkretnih formulacij, spremljanje otrokovega odziva, pomo¢ pri ¢ustveni
regulaciji ter uporabo pisnih ali slikovnih pripomockov, ki zmanj$ujejo abstraktnost razlage
bolezni. Na podlagi raziskav in klini¢nih izkusenj so prepoznane komunikacijske tehnike, ki se

dosledno povezujejo z boljsimi psiholoskimi izidi pri otrocih:

« odprto povprasevanje o otrokovi zaznavi bolezni, ki omogoca vpogled v njegovo razumevanje
in fantazije (na primer »Kaj si opazil pri mami/ocetu?«, »Kdaj si se zadnje dni pocutil

zaskrbljenega?«);



o reflektivno odzivanje, pri katerem star$§ otrokovo izjavo potrdi in razsiri, namesto da bi jo
minimaliziral (na primer, ko otrok rece: »Bojim se, da bo$ umrl,« star§ odgovori: »Razumem,
da te to skrbi. Tudi zame je to tezko. Zdravniki delajo vse, da ostanem z vami, in skupaj se

bomo pogovarjali o tem, kar te skrbi.«);
» normalizacija ¢ustev, s katero otrok dobi dovoljenje za strah, jezo ali Zalost;
o razlaga telesnih sprememb, ki preprecuje magi¢no misljenje in samoobtozZevanje;

o tehnika »dovoljenja za vprasanja, ki otroku jasno sporoca, da so njegova vprasanja dobrodosla

(otrok dobi jasno povabilo, da lahko kadar koli vprasa, kar Zeli);

o struktura »kratko — resni¢no - varno, ki povezuje jedrnato razlago, realen opis in varovalno

sporocilo o skrbi za otroka;

o simbolna komunikacija (risba, igra, zgodbe), ki omogoca izrazanje tezko ubesedljivih
vsebin, zlasti pri mlajsih otrocih (risanje, lutke, igra vlog in zgodbe, ki omogocajo izrazanje

notranjih vsebin).

Te tehnike so neposreden most med razumevanjem komunikacijskih procesov in konkretno

klini¢nopsiholosko prakso.

Paliativna diagnoza pri starSu pomembno ogrozi oblutek starSevske kompetentnosti, ki je
temelj zdrave starSevske funkcije. Stars$i pogosto dvomijo, ali bodo ob fizi¢ni izérpanosti,
nepredvidljivem zdravljenju in lastni Custveni preobremenjenosti Se zmogli zagotavljati
stabilnost, meje in ¢ustveno oporo otrokom. Obcutki nemo¢i in krivde lahko vodijo v umik iz
starSevske vloge, pretirano zas¢itnistvo ali pasivnost. Raziskave kazejo, da starsi v casu zdravljenja
pogosto precenjujejo negativni vpliv bolezni na star§evsko funkcijo ter hkrati podcenjujejo
lastno zmoznost zagotavljanja varnega in ¢ustveno odzivnega okolja (8). Krepitev starSevske

kompetentnosti je zato kljucen zascitni dejavnik za stabilnost druzinskega sistema.

Osrednja intervencijska naloga je preoblikovanje razumevanja star§evske vloge v pogojih bolezni.
Star§em je treba pomagati prepoznati, da otroci ne potrebujejo popolnosti, temve¢ jasnost,
predvidljivost in Custveno prisotnost. Tudi ob zmanjSanih telesnih ali kognitivnih zmoznostih
lahko star$ ohranja starSevsko funkcijo z majhnimi, a doslednimi vedenjskimi odzivi, kot so kratki

trenutki povezanosti, jasna pojasnila sprememb ter priznavanje in poimenovanje otrokovih ¢ustev.



Pomemben intervencijski poudarek je krepitev refleksivne funkcije starsa, torej sposobnosti, da
lastne ¢ustvene in vedenjske odzive poveze z boleznijo in jih otroku ustrezno ubesedi. Ko star$
pojasni utrujenost, razdrazljivost ali odsotnost kot posledico bolezni in ne kot otrokovo krivdo,
se zmanj$a tveganje za otrokovo samoobtozevanje in pretirano prevzemanje odgovornosti (7).
Taksni odzivi delujejo zascitno, saj otroku omogocajo realisti¢en okvir razumevanja in podpirajo

zdravo Custveno regulacijo.

StarSevska kompetentnost se krepi tudi z vzpostavljanjem minimalne, a predvidljive strukture
vsakdanjega zivljenja. Predvidljivi obroki, $olske obveznosti, stik s podporno mrezo in vnaprej
dogovorjene spremembe otrokom zagotavljajo obc¢utek varnosti, starSem pa ohranjajo obc¢utek
ucinkovitosti. Kadar prej$nje rutine niso ve¢ izvedljive, se skupaj s starsi oblikujejo prilagojene
razlicice, ki upostevajo omejitve bolezni, ob hkratnem preprecevanju neustreznih premikov

vlog, ko otroci prevzemajo odgovornosti odraslih (6).

Dalton in sodelavci (7) poudarjajo, da otroci ne i$¢ejo idealiziranih starsev, temve¢ taksne, ki
zmorejo priznati tezke okoli$¢ine in hkrati jasno povedati, da bo druzina kljub izzivom zmogla

ohraniti povezanost in stabilnost.

Ob zivljenjsko ogrozajoci bolezni partnerja se clovek pogosto znajde v dvojni vlogi: kot
primarni ¢ustveni opornik bolne osebe in hkrati nosilec stabilnosti vsakdanjega druzinskega
in starSevskega funkcioniranja. Ta polozaj je povezan z visoko stopnjo psihi¢ne obremenitve, ki
se kaze v iz¢rpanosti, anksioznosti, razdrazljivosti, ob¢utkih nemoci in krivde. Partner pogosto
nosi najvecjo psiholosko tezo bolezni, zato je njegova psiholoska regulacija klju¢na za stabilnost

celotnega druzZinskega sistema (8).

Podpora partnerjem je eden osrednjih, pogosto manj vidnih stebrov u¢inkovitih druzinskih
intervencij. Kadar ima partner moznost za razumevanje lastnih odzivov, oblikovanje realisti¢nih
pric¢akovanj in regulacijo ¢ustvene preobremenjenosti, se zmanjsa tveganje, da bi njegova stiska
destabilizirala druzinsko dinamiko. Partnerji pogosto porocajo o pritisku, da morajo ostati
»mocnejsi«, kar lahko vodi v ¢ustveni umik in izogibanje pogovorom. Intervencije jim zato

omogocajo varen prostor za izrazanje ranljivosti, strahov in obcutka izgube nadzora.

Intervencije za partnerje so usmerjene v tri temeljne ravni. Prva je regulacija lastnih custev,

vklju¢no s prepoznavanjem zalosti, strahu, jeze in iz¢rpanosti ter z u¢enjem postavljanja zdravih



meja. Pogosta je zakasnjena stiska, ko partner dalj ¢asa ohranja visoko funkcionalnost, dokler se
obremenitev ne izrazi v obliki akutnih psihi¢nih ali telesnih simptomov. Intervencije pomagajo
razlikovati med realnimi obveznostmi in idealiziranimi pricakovanji ter zmanjsevati obcutke
krivde ob potrebi po pocitku ali razbremenitvi. Druga raven vklju¢uje podporo partnerju v
vlogi primarnega komunikatorja z otroki. Dalton in sodelavci (7) poudarjajo, da partnerjeva
sposobnost jasne, mirne in ¢ustveno dostopne komunikacije pomembno vpliva na otrokovo
zaznavo varnosti. Intervencije zato krepijo aktivno poslusanje, prepoznavanje otrokovih
¢ustvenih znakov in uporabo razvojno ustreznega jezika, pri cemer je poudarek na raziskovanju

otrokovega dozivljanja in ne na njegovem minimiziranju.

Tretja raven podpore je ohranjanje partnerske povezanosti z bolnim star§em. Bolezen pogosto
porusi partnersko dinamiko, saj se partnerja izogibata pogovorom o strahovih in potrebah, da
bi drug drugega zascitila. Intervencije znova vzpostavljajo dialog, ki omogoca izrazanje skrbi
in Zelja brez ogrozanja druzinske stabilnosti. Ohranjena partnerska povezanost deluje zascitno

tudi za otroke, ki ob tem zaznavajo veéjo Custveno stabilnost in kontinuiteto.

Pomemben del podpore partnerjem je tudi priprava na napredovanje bolezni in mozZnost
smrti. Fearnley in sodelavci (10) poudarjajo pomen podpore pri anticipatornem Zzalovanju
ter pri vzpostavljanju »druzinskih komunikacijskih mostov«, ki otrokom omogocajo varno
razumevanje dogajanja. Intervencije se usmerjajo tudi v preprecevanje tihega umika partnerja
z uvajanjem mikrointerakcij blizine, skupnih ritualov in postopnega ubesedovanja custev, ki

ohranjajo kontinuiteto odnosa.

Partnerji potrebujejo tudi strukturirano podporo pri vkljuevanju razsirjene druzine in
podporne mreze. Intervencije pomagajo pri jasnem postavljanju meja, delegiranju nalog in
opredelitvi oblik pomoci, ki so dejansko razbremenjujoce, kar zmanjsuje tveganje za dodatne

obremenitve in nesporazume v Ze tako zahtevnem obdobju (5).

V Kklini¢ni praksi so se uveljavile intervencije tretjega vala kognitivno-vedenjske terapije kot
pomemben nacin za sooc¢anje z negotovostjo, ¢ustveno preobremenjenostjo in spremembami

v druzinskih odnosih. Osrednji cilj teh intervencij je krepitev psihologke fleksibilnosti, to je



sposobnosti sprejemanja tezkih notranjih izkusenj ob hkratnem delovanju v skladu z lastnimi

vrednotami tudi v okoli$¢inah, ki jih ni mogoc¢e nadzorovati.

Intervencije tretjega vala niso izolirane tehnike, temve¢ se vkljucijo v $ir$i okvir psihosocialne
podpore druzini. Procesi sprejemanja, defuzije in Cujenosti neposredno podpirajo
komunikacijo, ¢ustveno regulacijo in ohranjanje odnosne prisotnosti. Sprejemanje omogoca
starSem in partnerjem, da priznajo strahove in Zalost brez umika iz odnosa, defuzija zmanjsuje
ujetost v ruminacije, ¢uje¢nost (mindfulness) pa prispeva k umirjanju ¢ustvenega vzdusja in

vedji prisotnosti v vsakdanjih interakcijah.

VKkljucitev teh procesov v druzinsko delovanje krepi odpornost sistema in omogoca, da
negotovost ni doziveta kot kaos, temve¢ kot del Zivljenjskega konteksta hude bolezni. Prav
ta zmoznost ohranjanja odnosne povezanosti ob socasni prisotnosti tezkih ¢ustev je kljucen
za$c¢itni dejavnik za otrokovo prilagajanje (7). Ker so strah, nemo¢, Zalost in anticipatorna
izguba pri napredujo¢i bolezni neizogibni, jih ni mogoce resiti samo razumskim dojemanjem,

temve¢ tudi z razvojem psiholoske fleksibilnosti.

Temeljni mehanizem tretjega vala je sprejemanje misli in Custev kot naravnega odziva na
bolezen. Poskusi potlacitve ali izogibanja, ki so pogosto motivirani z Zeljo po zas¢iti otrok ali
partnerja, dolgorocno povecujejo notranjo napetost in zmanjsujejo Custveno dostopnost. Ko
star$ ali partner prepozna, da se mu ni treba boriti proti vsakemu notranjemu dozivljanju, se
zmanj$a notranja napetost in poveca strpnost do negotovosti, kar omogoca vecjo stabilnost v
odnosu z otrokom. Dalton in sodelavci (7) poudarjajo, da se otroci najbolje prilagajajo, kadar
odrasli zmorejo priznati tezke okoli§¢ine in ¢ustva, ne da bi pri tem postali ¢ustveno nedostopni

ali preplavljeni.

Pomemben intervencijski poudarek je tudi ponovno povezovanje z vrednotami, ki so pred
boleznijo usmerjale star§evsko in partnersko delovanje. Intervencije tretjega vala pomagajo
starSem prepoznati, katere vrednote ostajajo klju¢ne (na primer blizina, predvidljivost, toplina),
ter jih prevesti v majhne, izvedljive vedenjske korake, ki so mogo¢i tudi ob omejenih telesnih
in psihi¢nih virih. Fearnley in Boland (8) poudarjata, da prav ti vrednotno usmerjeni vedenjski

odzivi omogocajo ohranjanje starSevske funkcije kljub napredovanju bolezni.

Naslednji osrednji mehanizem je delo z ruminacijami. Starsi, partnerji in mladostniki pogosto
razvijejo ponavljajoce se miselne zanke, povezane z izgubo, prihodnostjo in odgovornostjo (»Kaj
¢e zdravljenje ne uspe?«, »Kaj ¢e bom otroka pustil samega?«), ki ob prekomerni kognitivni

ujetosti povzrocijo ohromitev, izgubo funkcionalnosti in poslab$anje dusevnega zdravja. Tehnike



defuzije omogocajo distanciranje od misli in zmanj$ujejo njihovo Custveno obremenilnost, s
¢imer se poveca zmoznost delovanja v skladu z vrednotami namesto avtomatskega sledenja
katastrofiénim razlagam. Podobno velja za mladostnike, ki lahko ob bolezni star$a razvijejo
intenzivno premisljevanje, usmerjeno v izgubo, pravi¢nost ali vprasanja identitete. Intervencije
jim pomagajo razlocevati med mislimi, ki jih vodijo h konstruktivnim dejanjem, in mislimi, ki

jih paralizirajo.

Cuje¢nost je dopolnilni regulativni mehanizem, ki podpira usmerjanje pozornosti v sedanji
trenutek in zmanjsuje preplavljenost. Pri star$ih omogoca vecjo ¢ustveno prisotnost v odnosu
z otrokom, pri otrocih pa preproste tehnike (na primer dihanje, poimenovanje obcutkov,
ritmi¢na dejavnost) prispevajo k uravnavanju zivénega sistema, zlasti ob zaznanem poslabsanju
bolezni. S tem se krepi ¢ustvena regulacija, ki je eden klju¢nih varovalnih dejavnikov pri otrocih
v tem obdobju (5).

Zalovanje ob bolezni in smrti star$a je proces, ki se pogosto za¢ne Ze ob diagnozi in se s potekom
bolezni stopnjuje. Anticipatorno zalovanje, prisotno pri otrocih in partnerjih, vklju¢uje izkusnjo
blizajoce se izgube. Zgodnje prepoznavanje in ciljno usmerjena podpora v tem obdobju
pomembno zmanjsata tveganje za razvoj zapletenega Zalovanja. Do zapletov najpogosteje pride,
kadar bolezen in smrt nista vkljuc¢eni v druzinsko razumevanje, kadar komunikacija odpove ali

kadar otroci in partnerji ne prejmejo razvojno ustrezne custvene opore.

Eden klju¢nih zas¢itnih dejavnikov pred zapletenim Zalovanjem je oblikovanje stabilnega,
resnicoljubnega in razvojno prilagojenega druzinskega narativa o bolezni. Skupna naracija
omogoca, da druzinski ¢lani razumejo potek bolezni, vloge in spremembe, ter preprecuje
internalizacijo fragmentiranih ali katastrofi¢nih razlag. Otroci so posebej ranljivi, kadar so
izkljueni iz dogajanja ali zaznavajo ¢ustveno nedostopnost odraslih (2). Dalton in sodelavci (7)
poudarjajo, da postopno vklju¢evanje otrok v razumevanje napredovanja bolezni krepi obéutek

varnosti in olajsa sprijaznjenje z izgubo.

Zapleteno zalovanje je tesno povezano tudi z neu¢inkovitimi mehanizmi ¢ustvene regulacije v
druzini. Intervencije zato omogocajo sprotno izrazanje in predelovanje strahov, skrbi in dvomov
v varnem kontekstu. Fearnley in sodelavci (10) ugotavljajo, da otroci, ki imajo moznost izrazati

Custva $e pred izgubo, redkeje razvijejo patoloske oblike Zalovanja. Regulacija vklju¢uje simbolno



igro, risanje in zgodbe pri mlajsih otrocih, reflektivne pogovore pri starejsih ter validacijo in

ubesedovanje strahu pri partnerjih, s ¢imer se ohranja skupni ¢ustveni jezik druzine.

Pomemben intervencijski element je priprava otroka na smrt star$a. Otroci, ki na to niso
pripravljeni, pogosteje dozivijo $ok, zmedo in dolgotrajne prilagoditvene tezave. Zato je klju¢no,
da razumejo pomen zakljucevanja zdravljenja, proces umiranja in dogajanje v zadnjih fazah
bolezni. Otroci potrebujejo ¢ustveno varne razlage, ki vkljucujejo tri temeljna sporo¢ila: da niso
odgovorni za bolezen, da je bil star§ deleZen najboljse mogoce oskrbe in da bo zanje poskrbljeno
tudi po smrti star$a (8). Otroci, ki imajo moznost aktivnega poslavljanja in ustrezne podpore,

kazejo manj znakov zapletenega Zalovanja in vecjo psiholosko odpornost (9).

Med napredovanjem bolezni intervencije spodbujajo ustvarjanje trenutkov povezanosti, ki
so pozneje pomemben spominski okvir Zalovanja. Skupni rituali, fotografije, pisma, darila,
pogovori, simbolne geste, spominski predmeti delujejo kot stabilna sidra, ki otroku omogocajo

ohranjanje notranje povezanosti s starSem tudi po smrti.

Po smrti star$a je otrokova prilagoditev tesno povezana z zmoznostjo preZivelega starsa, da znova
vzpostavi starSevsko funkcijo. Ce je ta ¢ustveno preplavljen ali izérpan, otrok izgubi kljuéni
vir regulacije. Intervencije zato vklju¢ujejo podporo zdravemu star$u pri ponovni organizaciji
druzinskega zivljenja, vzdrzevanju rutin in hkratnem dopus¢anju Custvenega izrazanja. Fearnley
in Boland (8) poudarjata, da otroci najhitreje okrevajo ob odraslem, ki zmore ubesediti lastno

bolecino in obenem ohranjati stabilnost.

Fearnley in sodelavci (10) dodatno ugotavljajo, da prisotnost usposobljenih strokovnjakov
zmanj$uje tveganje za zaplete po smrti in krepi povezanost druzine v obdobju Zalovanja.
Vloga strokovnjaka vklju¢uje podporo pri strukturiranju pogovorov, spremljanju otrokovega
dozivljanja, prepoznavanju znakov stiske ter oblikovanju druzinskih ritualov pred smrtjo in

po njej.

Podpora druzinam, v katerih se star§ sooca z Zivljenjsko ogrozajoco boleznijo, zahteva celosten
in razvojno prilagojen klini¢nopsihologki pristop, ki presega obravnavo posameznih simptomov
in se usmerja v temeljne mehanizme druzinskega funkcioniranja. Klju¢ni poudarek prispevka je,
da otrokovo prilagajanje ni primarno odvisno od poteka bolezni, temve¢ od kakovosti odnosov,

komunikacije in regulacije, ki jih odrasli zmorejo vzpostaviti v pogojih dolgotrajne negotovosti.



Utinkovite intervencije delujejo na ve¢ ravneh hkrati. Na procesni ravni krepijo komunikacijsko
jasnost, ¢ustveno dostopnost in psiholosko fleksibilnost star§ev ter partnerjev. Na vedenjski
ravni pa vklju¢ujejo konkretne, izvedljive strategije, kot so ohranjanje in prilagajanje druzinskih
rutin, vedenjska aktivacija, naértno ustvarjanje trenutkov povezanosti, strukturiranje vsakdana
ter uporaba kratkih, ponovljivih ritualov, ki otrokom zagotavljajo obc¢utek predvidljivosti in
kontinuitete. Prav ti vedenjski elementi so pogosto most med notranjo regulacijo odraslih in

otrokovo zaznano varnostjo.

Intervencije tretjega vala kognitivno-vedenjske terapije pomembno prispevajo k stabilnosti
druZinskega sistema, saj odraslim omogocajo sprejemanje neizogibnih Custvenih stisk,
zmanj$evanje kognitivne ujetosti v skrbi ter delovanje v skladu z vrednotami tudi ob omejenih
resursih. Psihologka fleksibilnost se v klini¢ni praksi ne kaze samo kot notranja naravnanost,
temve¢ kot konkretno vedenje: zmoznost ostati prisoten v odnosu, pojasniti spremembe,

ohraniti osnovne strukture in se odzivati na otrokove potrebe brez umika ali preplavljenosti.

Posebno mesto ima podpora partnerjem in skrbnikom, ki pogosto nosijo najve¢je breme
organizacije in custvene regulacije. Njihova stabilnost neposredno vpliva na otrokovo
prilagajanje, zato intervencije vklju¢ujejo tako delo z lastnimi mejami, utrujenostjo in krivdo

kot tudi podporo pri ohranjanju partnerske povezanosti in star$evske funkcije.

Preprecevanje zapletenega Zalovanja se zacne ze v ¢asu bolezni. Druzine, ki so podprte pri
postopnem oblikovanju skupne naracije o bolezni, pri pripravi otrok na smrt star$a in pri
ustvarjanju spominskih okvirjev povezanosti, kazejo boljso dolgoro¢no prilagoditev. Klju¢no je,
da otroci razumejo dogajanje, ne prevzemajo odgovornosti za potek bolezni in imajo zagotovilo,

da bodo tudi v prihodnje varovani.

Celostni klini¢nopsiholoski pristop zato ne temelji na linearnih postopkih, temve¢ na
prilagodljivi kombinaciji komunikacijskih, ¢ustvenih in vedenjskih intervencij, ki se aktivirajo
glede na fazo bolezni in druzinski kontekst. Kadar so ti elementi ustrezno vkljuceni, druzini
omogocajo, da kljub resni bolezni ohrani ob¢utek povezanosti, stabilnosti in psiholoske varnosti

ter otrokom zagotovi razvojno ustrezno podporo tudi v najtezjih zivljenjskih obdobjih.
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IZBRANE VSEBINE KLINICNE PSIHOLOGIJE V PALIATIVNI OSKRBI

POVZETEK

V tem prispevku se bomo najprej osredotoili na znacilnosti obicajnega zalovanja ter opredelili
zaplete in motnje v procesu Zalovanja. Ob tem bomo osvetlili tudi dileme pri diagnostiki motnje
podaljsanega zalovanja ob drugih dusevnih motnjah, ki so pogoste spremljevalke zapletov pri
zalovanju, ter dejavnike tveganja za zaplete v Zalovanju in za motnjo podalj$anega Zalovanja
v paliativni oskrbi. Ker skozi celoten potek napredovale neozdravljive bolezni bliznjega svojci
dozivljajo razli¢ne vrste izgub, ki sprozajo proces anticipatornega zalovanja, bomo osvetlili
glavna spoznanja Zalovanja svojcev v Casu pred smrtjo bolnikov z Zivljenjsko ogrozajoco
boleznijo in predstavili novej$a spoznanja o anticipatornem Zalovanju kot multidimenzionalnem
in dinami¢nem konstruktu. Dotaknili se bomo tudi raznolikosti modelov Zalovanja, katerih
prihodnost se zdi v integraciji, ter ob tem podrobneje predstavili dvojni procesni model sooc¢anja
zizgubo in model rekonstrukcije smisla ob soocanju z izgubo. Z vidika $irSe sprejete tristopenjske
organiziranosti oskrbe zalujocih v paliativni oskrbi bomo predstavili glavne znacilnosti smernic
za obravnavo Zalovanja v paliativni oskrbi in nekatera spoznanja kognitivno-vedenjske terapije

pri obravnavi zapletov pri Zalovanju ter nazadnje omenili skupne teme razli¢nih intervencij.

ZNACILNOSTI ZALOVANJA, ZAPLETI IN MOTNJE V PROCESU
ZALOVANJA

Zalovanje je obicajen in naraven proces prilagajanja na izgubo bliznje osebe. Na zacetku ga
obicajno spremljajo intenzivna Custva zalosti, hrepenenja in osamljenosti, ki pa se pri vecini
zalujo¢ih zmanj$ujejo v tednih in mesecih po izgubi (1). Studije so pokazale, da se vecina
zalujoc¢ih s¢asoma prilagodi na izgubo. Bonnano (2) navaja, da od 35 do 65 odstotkov zalujo¢ih
posameznikov kaze tako imenovano odporno oziroma fleksibilno odzivanje na izgubo,
ki se nanasa na zmoznost odraslih, da ob smrti bliznjega vzdrzujejo sorazmerno stabilno,
zdravo raven psiholoskega in fizi¢nega funkcioniranja. Od 15 do 25 odstotkov zalujocih
se na izgubo odzove v smislu tako imenovanega poteka okrevanja, ko normalno, obi¢ajno
funkcioniranje zacasno nadomesti patologija (simptomi depresije ali posttravmatske stresne
motnje v smislu kognitivne dezorganizacije, zdravstvenih tezav, motenega socialnega in
delovnega funkcioniranja), kar po navadi traja vsaj nekaj mesecev, lahko pa tudi eno do dve leti,
potem pa se funkcioniranje postopno vrne na raven pred tezkim dogodkom. Za posameznike,
zmozne odpornega ali fleksibilnega odzivanja, pa so bila ta dozivljanja prej prehodne narave

kot trajna (v smislu prehodnega vznemirjenja v obi¢ajnem funkcioniranju, to je na primer
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ve¢ tednov obclasne raztresenosti, okupiranosti ali nemirnega spanja), toda na splo$no se niso
vmes$avala v njihovo zmozZnost nadaljevanja funkcioniranja na drugih podro¢jih Zivljenja,
vklju¢ujo¢ zmoznost za dozivljanje pozitivnih ¢ustev (3). Med razliénimi potmi fleksibilnega
odzivanja na izgubo in travmo Bonanno (2) navaja osebnostno ¢vrstost, samospodbujanje,
obrambni mehanizem potlac¢evanja oziroma izogibanja in pozitivna Custva. Pri tem gre za

zdravo prilagoditev, ki ne vodi v zapoznele, odloZene reakcije Zalovanja (2).

Pri manjsini zalujoc¢ih pa zalovanje lahko preraste v duSevno motnjo oziroma dobi obliko
duSevne motnje, ki zahteva terapevtsko intervencijo. V preteklih desetletjih je bilo veliko
zapisanega o razliki med tako imenovanim obic¢ajnim in patoloskim Zzalovanjem v obliki
otezenega ali zapletenega Zalovanja (ali zapletov, tezav v Zalovanju), v obliki podalj$anega/
dolgotrajnega, travmatskega, odloZzenega ali celo odsotnega Zalovanja, glede razumevanja
katerih pa so si mnenja avtorjev in empiri¢na podpora razli¢ni (4). Raznolikost terminologije
odraza zgodovinsko pomanjkanje soglasja glede kategorizacije kompleksnega Zalovanja (5) in
tudi glede tega, ali podaljsano/dolgotrajno in zapleteno Zalovanje zahtevata loceno diagnosti¢no

kategorijo (1, 6).

Dandanes je kot mogo¢ odziv na izgubo sprejeta tako imenovana motnja podaljsanega
zalovanja/dolgotrajna motnja Zalovanja (angl. prolonged grief disorder), ki je kot samostojna
dusevna motnja opredeljena tudi v diagnosti¢nih priro¢nikih ICD-11 in DSM-5 (1). Glede
na mednarodne $tudije zanjo trpi 10-13 odstotkov Zalujocih (7, 8) in se sooca s tezavami,
ki vztrajajo oziroma se s¢asoma ne zmanjSujejo. Za ta del Zalujo¢ih so znadilna intenzivna
neprijetna ¢ustva in drugi odzivi, ki pomembno ovirajo vsakodnevno funkcioniranje in trajajo
dlje ¢asa, kot bi bilo kulturno pri¢akovano. Zajemajo intenzivno hrepenenje in globoko ¢ustveno
bolecino, izrazito preokupiranost z umrlo osebo, teZave pri sprejemanju izgube, tezavo z

identiteto in izgubo smisla Zivljenja (6).

Prepoznavanje in zdravljenje motnje podaljsanega Zalovanja otezuje dejstvo, da se pogosto
pojavlja so¢asno z drugimi dusevnimi motnjami, kot so depresija (63 odstotkov), anksioznost
(54 odstotkov) in posttravmatska stresna motnja (49 odstotkov) (9). Te motnje lahko poglabljajo
stisko oseb, ki trpijo za motnjo podaljSanega Zalovanja. Za posameznike s to motnjo so
znacilne tudi druge psiholoske, funkcionalne in zdravstvene teZave, zato potrebujejo klini¢no

intervencijo (10).




Razlikovanje med obi¢ajnim Zalovanjem in Zalovanjem z zapleti

Dufty in Wild (1) jasno opiSeta, kako razlikovati med obic¢ajnim zalovanjem in Zalovanjem z
zapleti. Ko obcutki zalovanja popustijo in zalujoca oseba dozivi pozitivna ¢ustva poleg epizod
zalosti in izgube, njeno izku$njo opisemo kot zalovanje brez zapletov oziroma obicajno zalovanje
(1). Hrepenenje po umrli osebi se s¢asoma zmanjsuje, smrt pa se postopoma sprejema in spomini
na umrlo osebo so prepleteni z drugimi spomini. Zivljenje ima $e vedno smisel in namen, zato
se Zalujodi, kljub Zalosti in pogresanju umrlega, lahko vrnejo k vsakodnevnim dejavnostim in $e

naprej razvijajo medosebne odnose (1).

Pri zalovanju z zapleti pa so epizode Zalovanja pogoste, dolgotrajne in intenzivnejse (1). Obcutek
intenzivnega hrepenenja vztraja, Zalujo¢i so lahko zatopljeni v dolga obdobja razmisljanja o
umrli osebi. S tezavo sprejemajo smrt bliznje osebe, lahko so preokupirani z ukvarjanjem s
smrtjo, kar lahko sprozi vsiljive podobe o tem, kako je oseba umrla. Izogibanje in socialni umik
sta trajnej$a znaka in napovedujeta slabse izide za Zalujoce (11). Prigerson in sodelavci (12)
so predlagali, da so najkoristnejsi elementi za razlikovanje med Zalovanjem brez zapletov in
zalovanjem z zapleti: ok, vsiljive misli o umrli osebi, zamera zaradi smrti, psihi¢na otopelost,

zmanj$anje funkcionalnosti, sovraznost in izogibanje opomnikom na smrt.

Razlikovanje med veliko depresivno motnjo in motnjo podaljSanega
Zalovanja

Dufty in Wild (1) podata jasen opis klju¢nih razlik med depresijo in motnjo podaljsanega
zalovanja. Za razliko od velike depresivhe motnje, za katero je znacilna vseobsegajoca
izguba zanimanja in zadovoljstva, je motnja podaljsanega Zalovanja povezana z intenzivnim
hrepenenjem po stiku z umrlo osebo. Medtem ko sta ponavljajoce se iskanje blizine umrle osebe
in osredotocenost pozornosti na izgubo pogosta pri motnji podaljsanega Zalovanja, za veliko
depresivno motnjo to ni znacilno. Ljudje z motnjo podaljSanega zalovanja so preokupirani z
mislimi in spomini na umrlo osebo, medtem ko so osebe z veliko depresivno motnjo usmerjene
v premisljevanje o lastni neuspesnosti. Socialni umik je pogost pri obeh motnjah, vendar je
za zalovanje z zapleti bolj znadilno izogibanje dejavnostim, situacijam in ljudem, povezanim z

umrlo osebo.



Razlike v opredelitvi motnje podaljSsanega Zalovanja v diagnosti¢nih
klasifikacijah bolezni

Dufty in Wild (1) podata tudi jasno primerjavo v kriterijih za motnjo podaljSanega Zalovanja v
obeh diagnosti¢nih priro¢nikih, DSM-5 in ICD-11. Osrednji element opredelitev podalj$anega
zalovanja v obeh diagnosti¢nih priro¢nikih je vztrajno hrepenenje po umrlem ali njegovo
intenzivno pogresanje ali preokupiranost z okolis¢inami smrti. Dodatni simptomi vkljucujejo:
tezave pri sprejemanju smrti, obcutek izgube dela sebe, Custva jeze ali krivde zaradi izgube,
tezave pri vkljuCevanju v nove socialne ali druge aktivnosti zaradi izgube. Pomembno
razlikovanje med obema klasifikacijskima sistemoma je trajanje simptomov, ki so potrebni
za postavitev diagnoze: DSM-5 zahteva, da simptomi trajajo najmanj 12 mesecev; ICD-11
zahteva, da trajajo najmanj Sest mesecev. Ena od dilem je tudi, ali diagnosti¢na kategorija
ICD-11 motnjo podaljsanega Zalovanja razume kot homogeno obliko Zalovanja z zapleti ali pa
obstajajo podkategorije, povezane s travmatskim Zalovanjem ali travmatsko izgubo. Stroebe in
sodelavci (13) so zagovarjali, da je treba zalovanje z zapleti obravnavati lo¢eno od travmatskega
zalovanja. Medtem ko travmatsko Zalovanje izhaja iz »nenormalnih«, travmati¢nih zivljenjskih
dogodkov in ga razumemo z vidika travme, je Zalovanje z zapleti obic¢ajno povezano z
»normalnimi« zivljenjskimi dogodki, to je s smrtjo in Zalovanjem, in ga razumemo z vidika

teorij navezanosti, ki poudarjajo naravo odnosa z umrlim.

Dejavniki tveganja za Zalovanje z zapleti in za motnjo podaljSanega
Zalovanja

Dejavniki tveganja za motnjo podaljsanega Zalovanja so separacijska tesnoba v otrostvu,
kontrolirajodi starsi, zloraba s strani starsa ali smrt starsa, tesen sorodstveni odnos z umrlo osebo,
negotovi slogi navezanosti, partnerska podpora in odvisnost ter pomanjkanje pripravljenosti na
smrt (6). Zdi se, da nac¢in smrti bliznjega vpliva na stopnjo kroni¢nega zalovanja, pri ¢emer
zalujo¢i po nasilni travmati¢ni smrti porocajo o visji stopnji kroni¢nega Zalovanja (14). V
populacijski $tudiji o pogostosti (15) so bile najvisje stopnje Zalovanja z zapleti ugotovljene pri
zalujo¢ih posameznikih, ki so izgubili otroka (23,6 odstotka), pri posameznikih, ki so izgubili
partnerja (20,3 odstotka), pri izgubi zaradi nasilne smrti (20 odstotkov), pri izgubi zaradi
samomora (18,1 odstotka) in pri izgubi zaradi posledic rakaste bolezni (10,1 odstotka). Splo$ni
sociodemografski dejavniki visokega tveganja za razvoj Zalovanja z zapleti so bili $e Zenski spol,

nizji dohodek in visja starost (15). Od vseh preucevanih dejavnikov izgube, kot sta na primer




nacin smrti in starost, se je le izguba otroka izkazala kot edinstven napovedovalec otezenega in
trajnega zalovanja (16). Dolgotrajno zalovanje, ki izhaja iz nasilnih ali travmati¢nih dogodkov,
se zdi druga¢no od netravmatskega dolgotrajnega zalovanja. Nekatere $tudije so pokazale, da

nasilne izgube pogosteje povzrocajo motece intruzivne spomine kot nenasilne smrti (17).

Dejavniki tveganja za Zalovanje z zapleti in za motnjo podaljSanega
Zalovanja v paliativni oskrbi

Integrativen pregled literature od leta 1990 do leta 2015 o dozivljanju druzine in svojcev v
zadnjem obdobju bolnikovega zivljenja je pokazal, da je ve¢ini svojcev anticipatorno zalovanje
prinasalo visoko stopnjo stresa (18). Svojci bolnikov v paliativni oskrbi so $e posebej ranljivi in
imajo povi$ano tveganje za razvoj motnje podaljsanega Zalovanja (19). V obdobju pred smrtjo
kriterije za podaljsano motnjo Zalovanja dosega 14,9 odstotka svojcev (20). Do 11,3 odstotka
svojcev, ki so skrbeli za bolnega bliznjega, 12 mesecev po smrti bliZznjega obcuti simptome
motnje podalj$anega Zalovanja, precejSen delez pa kaze podprazno raven simptomov $e ve¢
let (21). 14 odstotkov svojcev je 37 mesecev po izgubi Se vedno dozivljalo pomembno stopnjo
dusevne stiske v procesu Zalovanja (19). Coelho in sodelavci ugotavljajo, da dosegajo svojci
bolnikov z rakom v paliativni oskrbi visoko prevalenco motnje podalj$anega zalovanja. V ¢asu
pred smrtjo te vrednosti dosega kar 38,6 odstotka svojcev (22), kar presega rezultate iz drugih
mednarodnih $tudij o anticipatornem Zalovanju svojcev v paliativni oskrbi. Avtorji so razloge
za to pripisali kulturoloskim znacilnostim, vlogi druzinskih vezi in religije, kar je znacilno za

juznoevropske drzave (23).

V kvalitativni $tudiji (24) so retrospektivno intervjuvali 18 Zalujocih, ki so pred $tirimi
do petimi meseci izgubili bliznjega zaradi dolgotrajne bolezni. Zanimali so jih dejavniki,
povezani z vlogo primarnega skrbnika v ¢asu bolezni, ki so pozitivno ali negativno vplivali
na proces zalovanja. Svojci, ki so s tezavo predelovali ¢ustva ob bolezni bliznjega, ki so bili
preobremenjeniob skrbizabolnegabliznjega inkise vvlogiskrbnika niso po¢utilikompetentne,
so imeli ve¢ tezav v procesu zalovanja. Bolnikovo zanikanje napredovanja bolezni, agresivno
vedenje do drugih, prisotnost motecih simptomov pri bolniku (na primer zmedenost, ve¢je
vedenjske spremembe, kaheksija, nekontrolirana bolec¢ina) ter spomini svojcev na trpljenje in
obup bolnega bliZnjega so negativno vplivali na proces zalovanja. Tezave v komunikaciji ter
napetosti med bolnikom in svojci, neprepoznavanje vloge primarnega skrbnika s strani drugih
svojcev, ambivalenten ali odvisen odnos med svojcem in bolnikom lahko otezijo Zalovanje.

Nezadovoljiva podpora druzine in prijateljev ter nezadovoljiva podpora strokovnega osebja



sta otezevali Zzalovanje. Nepripravljenost svojcev na smrt bliznjega in trenutek, ko pride do
smrti, so se izkazali za pomembne v smislu posledic za zalovanje. Se posebej tezko je bilo videti
bliznjega umreti tistim svojcem, ki na izgubo niso bili pripravljeni. Podobe, povezane s temi
zadnjimi trenutki, so se pozneje vracale in bile motece za Zalujoce. Nadin ravnanja z bolnikom v

¢asu smrti in po njej je prav tako pomembno vplival na zalovanje (24).

Coelho in sodelavci (1) so povzeli nekatere dejavnike tveganja za zaplete v zalovanju. Drugi
dejavniki, povezani s slabimi izidi zalovanja pri svojcih, so Zivénost in stres druzinskega ¢lana
(25), slabsa pripravljenost na vlogo osebe, ki bo skrbela za bolnega druzinskega ¢lana, ve¢ji
vpliv skrbi za bolnika na vsakodnevne obveznosti, napetost v odnosih, pomanjkanje socialne
podpore, slabse zmoznosti aktivnega spoprijemanja z izgubo, ve¢ji vpliv na zdravje svojca, ki
skrbi za bolnika (26), in slabo funkcioniranje druzine (21). Tveganje za podaljSano zalovanje
(26, 28) prav tako poveclujejo prej prisotne dusevne tezave (27), negotovi slogi navezanosti, kot

sta tesnoba in izogibanje, ter visoka odvisnost od umrle osebe.

ZALOVANJE V OBDOBJU PRED SMRTJO BLIZNJEGA Z
ZIVLJENJSKO OGROZAJOCO BOLEZNIJO

Medtem ko je Zalovanje po izgubi (angl. post-death grief) izraz psiholoskih, kognitivnih, telesnih
in vedenjskih odzivov na izgubo, ki je nepovrnljiva, je anticipatorno zalovanje vezano na obdobje
pred izgubo (angl. pre-loss grief) v smislu odzivanja na $tevilne izgube med skrbjo za bolnega
bliznjega ob koncu zivljenja (29). Prvotno razumevanje anticipatornega Zalovanja je bilo, da so
te reakcije pomembne za napredovanje skozi proces zalovanja, tako pred izgubo bliznjega kot po
njej (30, 31) Tudi Rando (32) poudarja zas¢itno funkcijo anticipatornega zalovanja v smislu tega,
da ne gre le za reakcije na moznost smrti bolnega bliznjega, vzbujene med njegovo boleznijo,
temvec¢ za proces prilagajanja na bolezen bolnega bliznjega in njegovo mogoco smrt ter za
soocanje s tem. Ugoden vpliv Zalovanja v ¢asu pred izgubo naj bi bil v tem, da svojcem omogoci
Cas, da se prilagodijo na realnost izgube, se poslovijo od bliznjega, omogocijo priloznosti za
prezivljanje kakovostnega casa skupaj in se naucijo potrebnih ves¢in za obdobje po smrti (33).
Po drugi strani sta Toyama in Honda (34) opozarjala, da skrb za bolnega bliznjega pogosto lezi
predvsem na ramenih enega samega svojca, kar pogosto ne dopusca prostora za zalovanje ali
pripravo na smrt svojega bolnega bliznjega v obliki pricakovanega Zalovanja. Izkazalo se je, da se
med svojci, ki prevzamejo glavno skrb za bolnega bliznjega, anksioznost in depresija pojavljata
kar v 44 odstotkih, pricakovano zalovanje v 15 odstotkih, zmerna do huda demoralizacija pa v
10 odstotkih (20).




Sistemati¢ni pregled literature (35) ni potrdil zas¢itne funkcije simptomov pri¢akovanega
zalovanja svojcev v ¢asu skrbi za bolnega bliZnjega, so pa avtorji ugotovili, da so bili svojci z visoko
stopnjo simptomov Zalovanja pred smrtjo bliznjega nagnjeni k ve¢ slabim izidom Zalovanja,
in sklenili, da Zalovanje svojcev pred smrtjo nima za$citne funkcije na prilagoditve po izgubi.
Namesto tega so predlagali razumevanje anticipatornega Zalovanja kot kompleksnega dejavnika
tveganja, ki zajema odnos z umrlo osebo in medosebne dejavnike, kot so stil navezanosti,
spoprijemanje in regulacija Custev. Na ta nacin so poudarili problemati¢nost konceptualizacije
in ocenjevanja anticipatornega Zalovanja pri svojcih ter potrebo po celostnem pristopu, ki bi
lahko zajel multidimenzionalnost tega koncepta in vodil v razvoj ucinkovitih intervencij.
Avtorji tudi trdijo, da sta Zalovanje svojcev za bolnim bliznjim v zadnjem obdobju Zzivljenja in
pripravljenost na smrt dva razli¢na koncepta, ki ju je treba ocenjevati neodvisno, prav tako pa ju

je treba razli¢no obravnavati tudi v smislu nudenja potrebne podpore.

Toyama in Honda (34) sta zapisala, da sta nujna zgodnje ocenjevanje in obravnavanje
tezav, povezanih z zalovanjem svojcev tezko bolnih bliznjih. Menita, da ni treba spodbujati
posameznikov, da bi doZivljali anticipatorno zalovanje, toda predlagata narativni pristop, ki bi
svojcem omogocil premik od vloge skrbnika za bolnega bliznjega v vlogo, ki bi jim pomagala
soocati se s prihajajoco izgubo bolnega bliznjega, a so jo zaradi skrbi za bolnega bliznjega bili
prisiljeni potlaciti.

Singer in sodelavci (36) so na podlagi sistemati¢nega pregleda literature o Zalovanju svojcev pred
posameznikovo smrtjo zaradi Zivljenjsko ogrozajoce bolezni osvetlili raznolikost v uporabljeni
terminologiji in znacilnosti narave zalovanja med $tudijami. Ugotovili so, da obstoje¢i dokazi
kazejo na to, da je zalovanje svojcev pred posameznikovo smrtjo zaradi Zivljenjsko ogrozajoce
bolezni napovedni dejavnik za razvoj motnje podalj$anega zalovanja. V skladu z rezultati
pregleda literature predlagajo uporabo splosnega izraza Zalovanje pred smrtjo (angl. pre-death
grief), ki ga sestavljata dva razlicna konstrukta zalovanja pred smrtjo, to sta anticipatorno

Zalovanje in Zalovanje, povezano z boleznijo.

Anticipatorno Zalovanje je usmerjeno v prihodnost in je zaznamovano z dozZivljanjem zalovanja
svojcev ob separacijski stiski in skrbeh za prihodnost brez fizi¢ne prisotnosti bliznje osebe
z Zivljenjsko ogrozajoco boleznijo. V sredi$¢u so pricakovane izgube ali izgube, za katere se
svojci bojijo, da se bodo zgodile po smrti bolnega bliznjega. Anticipatorno zalovanje vkljucuje
skrbi/zalost ob misli na prihodnost brez bliznje osebe. Zalovanje, povezano z boleznijo, pa je
usmerjeno v sedanjost in zaznamovano z Zalovanjem zaradi trenutnih in vedno novih izgub,

ki jih dozivljamo med potekom ob bolezni, kot sta na primer izguba vlog ali izguba fizi¢nega



funkcioniranja. Oseba na primer lahko ob¢uti intenzivno ¢ustveno bolecino, zalost, zalovanje
zaradi funkcionalne o$kodovanosti bolnega bliznjega in si Zeli, da bi bil bolni bliznji zmozen
poceti stvari, kot jih je pred boleznijo. Gre za hrepenenje po osebi, kakr$na je v¢asih bila,

oziroma za pogresanje te osebe (36).

Konsistentna uporaba teh dveh konstruktov bi v polje raziskovanja vnesla ve¢ urejenosti,
kar bi podprlo razvoj proucevanja Zalovanja pred smrtjo. Vendar pa navedeni opredelitvi ne
diferencirata, s kaksno obliko Zalovanja pred smrtjo se oseba sooca. Lahko se soo¢a z eno od obeh
oblik ali z obema hkrati. Prihodnje raziskave bodo lahko preucevale tudi metode ocenjevanja
teh dveh loéenih konstruktov, da bi lahko ucinkoviteje prepoznali tiste svojce, ki potrebujejo

podporo pri zalovanju pred izgubo in pri oblikovanju zanje ustreznih intervencij (36).

Coelho in sodelavci (37) ugotavljajo, da je anticipatorno zalovanje kompleksen in dinamicen
proces, za katerega so znacilna ambivalentna custva, ki izhajajo iz dveh konfliktnih polozajev:
svojci so usmerjeni k upanju, da ostanejo funkcionalni in za$¢itniski v odnosu do bolnega
bliznjega, hkrati pa pri¢akujejo njegovo smrt in doZivljajo izgubo odnosa, kot so ga poznali pre;j.
Pri¢akovanje smrti ima osrednjo vlogo v procesu anticipatornega Zalovanja, saj diktira zacetek
anticipatornega Zalovanja. Vendar to ni linearen proces, ki se nujno razvija k pripravljenosti na
smrt, temve¢ gre za nihanje dozZivljanja znotraj sebe in na medosebni ravni, ki stalno zahteva

Custveno regulacijo.

Coelho in sodelavci (37) so v ve¢ Studijah prisli do treh glavnih razseznosti anticipatornega

zalovanja: travmatske stiske, relacijske stiske ter regulacije in deregulacije ¢ustev.

1. Travmatska stiska je povezana z nenehno izpostavljenostjo Zivljenjsko ogrozajo¢im pogojem,
ki se kazejo v splosnem obcutku pomanjkanja kontrole nad okoli$¢inami bolezni in

posameznikovim lastnim Zivljenjem.

2. Separacijska stiska je vzbujena z zaznano groznjo odnosu, kar izhaja iz aktualnih relacijskih

izgub in neizogibne separacije v prihodnosti.

3. Custvena regulacija in deregulacija nista znacilna lastnost anticipatornega zalovanja, vendar

imata osrednjo vlogo pri moduliranju procesa zalovanja.

Podatki kazejo, da Zelijo svojci zadrzevati svoja Custva, kar prispeva k ¢ustveni ambivalenci in k
simptomom dezorganiziranosti. Coelho in sodelavci (37) menijo, da to nasprotje izhaja iz samih
okolis¢in oskrbe v zadnjem obdobju Zivljenja. To pomeni, da so svojci postavljeni pred soocenje

z groznjo smrti in separacije, medtem ko hkrati §¢itijo bolnikovo Zivljenje in skrbijo za njegovo




blagostanje. UravnoteZenje teh dveh nasprotujocih si stali$¢ je glavna dilema, s katero se svojci

soocajo in iz katere izhajajo mnogi drugi adaptivni izzivi (37).

RAZNOLIKOST MODELOV ZALOVANJA

Skozi zgodovino raziskovanja in klini¢nega dela so se razvili $tevilni modeli Zalovanja. Med
najbolj znanimi so tisti, ki so dinamiko in vsebino Zalovanja opisovali s stopnjami ali procesi,
skozi katere gre 7alujoc¢i obitajno v nekem kronoloskem razporedu. Ceprav teorije faz v
kompleksnem procesu, kot je zalovanje, prinasajo obcutek konceptualnega reda ter ponujajo
okrevanje in sklep (38), ¢esar se lahko oklenemo tako strokovnjaki kot tudi zalujo¢i in njihova
okolica, so se v zadnjih desetletjih (tudi Ze pred zacetkom 21. stoletja) porodili resni dvomi o

veljavnosti modelov faz, saj nobena empiri¢na raziskava ni nasla dokaza za obstoj lo¢enih faz.

Nekako od preloma 20. in 21. stoletja pa prihaja na podrocju raziskovanja zalovanja do
konceptualnih in empiri¢nih sprememb, ki so predvsem posledica raziskovanja drugih
psiholoskih fenomenov, povezanih z zalovanjem, kot so ¢ustva in navezanost, narava stresa
in reakcije na travmo (2). Tak$ni modeli so na primer poteki v procesu Zalovanja (2), teorija
kognitivnega stresa (39), model rekonstrukcije smisla (40), model dvojnega procesa (41) in

model naloge (42).

Stroebe in Schut (43) menita, da je dober model Zalovanja tisti, ki opise spoprijemanje z izgubo in
pomaga predvideti u¢inkovito odzivanje nanjo v primerjavi s slabso prilagoditvijo nanjo, s tem
pa prispeva k bolj$emu razumevanju individualnih razlik v nacinih, kako se ljudje prilagajajo
na izgubo in jo sprejemajo. Prihodnost vidita v zdruzevanju razlicnih modelov. Dejansko se
rekonstrukcije smisla) prekrivajo v pomembnih to¢kah (na primer v hkratni osredotocenosti na
izgubo in spremembo). V nadaljevanju predstavljamo dva v sodobnem ¢asu dobro uveljavljena
in empiri¢no podprta modela Zalovanja: dvojni procesni model soocanja z izgubo (41) in model

rekonstrukcije smisla ob soo¢anju z izgubo (40).

Dvojni procesni model soo¢anja z izgubo

Dvojni procesni model (angl. Dual Process Model) se od preteklih modelov Zalovanja razlikuje
predvsem v tem, da opredeljuje dve kategoriji stresnih dejavnikov, povezanih z izgubo, in sicer

skupino dejavnikov, usmerjenih na izgubo, in skupino dejavnikov, usmerjenih na obnovo (43).



Usmerjenost na izgubo se nanasa na to, da se zalujo¢a oseba osredotoca na neki vidik doZivljanja
izgube, ga ocenjuje in procesira. Ta model Zalovanja zajema predelovanje izgube (angl. grief
work), na primer bolece premisljevanje o umrli osebi, celo iskanje umrle osebe; to je v samem
bistvu fenomena Zalovanja. Usmerjenost na obnovo se po drugi strani nanasa na sekundarne
stresorje, ki so tudi posledica izgube in odrazajo trud na novo usmeriti sebe v spremenjenem
svetu brez umrle osebe. Premisliti in na novo nadrtovati svoje Zivljenje z vidika izgube (del
usmerjenosti na obnovo) je prav tako bistveni del Zalovanja, o ¢emer govori Ze Parksova

psihosocialna teorija tranzicije (44).

Usmerjati se k tema dvema kategorijama stresnih dejavnikov ali se jima izogibati je dinamicen
in fluktuirajo¢ proces, ki se spreminja skozi ¢as. Gre za nihanje med dvema oblikama stresorjev,
ki je regulatorno in nujno za uéinkovito spoprijemanje z izgubo: v¢asih se bo Zalujoci soocal z
vidiki izgube, drugi¢ se jim bo izogibal, enako velja za naloge, usmerjene v obnovo. V¢asih bo

prisel tudi ¢as »odmora« (angl. time out), ko oseba ne bo zalovala (43).

Na zacetku razvoja modela je bila kot primarna strategija spoprijemanja s stresorji izgube in
obnove razumljena regulacija ¢ustev v smislu soo¢enja nasproti izogibanju. Pozneje se je model
razsiril v smislu nadaljnje analize kognitivnega funkcioniranja. Nihanje med (ponovno) oceno
pozitivnega in negativnega afekta je razumljeno kot integralni del procesa spoprijemanja z
izgubo in je sestavni del spoprijemanja, usmerjenega tako na izgubo kot na obnovo. Vztrajen
negativen afekt spodbuja Zalovanje, hkrati pa je predelovanje zalosti/prebolevanje izgube, ki
vklju¢uje ruminacijo, pomemben nacin soocanja z izgubo. Na drugi strani pozitivne ponovne
ocene ohranjajo spoprijemanje. Toda ¢e so pozitivna stanja kar naprej ohranjena, je proces

zalovanja zanemarjen (43).

Pomemben dokaz, da sta ta dva tipa stresorjev lo¢ena in pomembna za prilagajanje na izgubo,
je kognitivno-vedenjski model Zalovanja z zapleti (45), v katerem so raziskali vlogo dveh oblik
izogibanja pri zalovanju z zapleti, ki jih lahko primerjamo z izogibanji z vidika usmerjenosti na
izgubo in z vidika usmerjenosti na obnovo. Avtorji so locevali anksiozno izogibanje (izogibanje
soocenju z resni¢nostjo izgube) in depresivno izogibanje (izogibanje vpletenosti v aktivnosti, ki

bi podpirale prilagajanje) (43).

Dvojni procesni model ponuja tudi okvir za razumevanje zalovanja z zapleti, kot so kroni¢no
zalovanje, odsotno Zalovanje, odlozeno Zalovanje in inhibirano Zalovanje na nacin, ki ni tako
eksplicitno diferenciran v prej$njih modelih, in sicer so kroni¢ni Zalovalci osredotodeni na

izgubo; odsotni Zalovalci so usmerjeni na aktivnosti, povezane z obnovo; pri tistih, ki trpijo




za kompleksno obliko travmati¢ne izgube, se pri¢akujejo tezave pri gladkem prehajanju med
usmerjenostjo na izgubo in usmerjenostjo na obnovo ter izrazanje ekstremnih simptomov v
obliki intruzij in izogibanja. Pri Zalovanju z zapleti so tako pri zalujo¢ih, usmerjenih na izgubo
(kroni¢no zalovanje), kot pri zalujocih, usmerjenih na obnovo (odsotno Zalovanje), reakcije
ekstremne, saj je izrazit fokus na eno usmerjenost in na izogibanje drugi. Tak$ni tipi so povezani
z odsotnostjo tipa sooc¢anje — izogibanje (nihanje), ki ga opisujemo kot pri¢akovano — normalno
spoprijemanje z izgubo. Individualne razlike v obsegu, v katerem se normalno zalujoce osebe
usmerijo na izgubo ali na obnovo, so precejsnje; samo v ekstremnih primerih soocenja z eno

stranjo in izogibanjem drugi pride do zapletov v Zalovanju in je verjetna slaba prilagoditev (43).

Vzorci, ki predvidevajo slabo prilagoditev, so ekstremna osredotocenost na izgubo in izogibanje
obnovi; ekstremna osredotocenost na obnovo in izogibanje izgubi: visoka stopnja usmerjenosti
na izgubo in na obnovo ter ni¢ »odmora«; motnje v nihanju (motnje na ravni intruzivnost-
izogibanje); visoke ravni stevilnih stresorjev (tako pri tistih, osredotocenih na izgubo, kot tudi

pri onih, osredotocenih na obnovo) (43).

Razlike med podskupinami glede na dvojni procesni model so: Zenske se zdijo bolj usmerjene
na izgubo v procesu spoprijemanja z izgubo, dozivljajo in izraZajo svojo stisko ob izgubi, moski
pa so bolj usmerjeni na obnovo in se aktivno vpletejo v soocanje s problemi in prakti¢nimi
vidiki izgube (44, 46). V splosnem je to ustrezno, dokler ne pride do ekstremne usmerjenosti v

eno ali drugo smer (43).

Ce ima Zalujoca oseba zaplete v procesu zalovanja, je treba spremeniti njen vzorec soocenja s
stresorji, povezanimi z izgubo, ter stresorji, povezanimi z obnovo, oziroma vzorec izogibanja

tem stresorjem — to naj bi vodilo v boljse spoprijemanje z izgubo (43).

Model rekonstrukcije smisla ob soo¢anju z izgubo

Neimeyerjev model rekonstrukcije pomena (angl. Meaning Reconstruction Model) temelji na
konstruktivizmu in narativni psihologiji ter izhaja iz domneve, da ljudje gradimo »predvideni
svet« — mrezo temeljnih prepricanj o predvidljivosti in smislu sveta. Smrt ljubljene osebe ta
svet pogosto porusi. Zalovanje po Neimeyerju ni proces »okrevanja«, temve¢ proces aktivnega
ponovnega ustvarjanja lastne zivljenjske zgodbe, ki mora vkljuciti resni¢nost izgube. Identiteta
je razumljena kot narativni dosezek, kjer posamezniki organizirajo mikrozgodbe vsakdana v
$irSo makrozgodbo. Smrt je »biografska motnja«, ki sili posameznika v iskanje odgovora na

vprasanje o njegovi novi identiteti brez umrlega (47).



Model razlikuje med dvema klju¢nima procesoma:’ Prvi je iskanje smisla kot poskus razumevanja
dogodka smrti in njegove skladnosti s svetovnim nazorom. Drugi proces je iskanje koristi kot

iskanje pozitivnih posledic trpljenja, kot so osebna rast ali spremenjene prednostne naloge (47).

V studiji (14) ve¢ kot 1000 mladih odraslih se je nezmoznost osmisliti izgubo izkazala za enega
klju¢nih mediatorjev Zalovanja v primeru nasilnih oblik smrti - ti Zalujo¢i so po izgubi zaradi
nasilne smrti imeli visoko stopnjo zapletov pri zalovanju. Tudi raziskava na Zalujoéih star$ih
(48) je pokazala, da iskanje smisla pojasni od 5- do 15-krat ve¢ variance v simptomih kot na
primer cas, ki je minil od smrti. Ena od $tudij (49) je pokazala, da angazirano, a neuspesno
iskanje smisla po $estih mesecih od izgube napoveduje slab$o prilagoditev leta pozneje, kar
kaze na dolgoro¢ni vpliv procesa iskanja smisla v izgubi. Izkazuje se tudi, da je nezmoznost najti
smisel v izgubi pomemben dejavnik tveganja za razvoj dolgotrajne motnje zalovanja/motnje

podalj$anega Zalovanja (14).

V kontekstu paliativne oskrbe ta pristop ne sluzi le kot teoreti¢ni okvir za razumevanje
obdobja po smrti bliznjega, temve¢ nudi tudi ve$¢ine za obravnavo anticipatornega Zalovanja,
eksistencialne stiske ter preoblikovanja identitete bolnikov in njihovih druzin. Temelji na
domnevi, da se Zalovanje ne za¢ne Sele ob smrti, temvec Ze ob diagnozi neozdravljive bolezni.
Ta prehod sprozi vrsto izgub, ki niso neposredno povezane s smrtjo (na primer izguba telesne
neodvisnosti, druzinskih vlog), in anticipatorno zalovanje (47). Tehnike, prilagojene za delo z
bolniki in svojci v paliativni oskrbi, so zasnovane tako, da spodbujajo aktivno rekonstrukecijo
smisla in ohranjanje simbolne vezi z ljubljeno osebo, kar bolnikom in njihovim druZzinam
pomaga vkljuciti te izku$nje v njihove Zivljenjske zgodbe (47). Klju¢ne so na primer narativne
tehnike (ki pomagajo posamezniku predelati bolece vidike bolezni in procesa umiranja), tehnike
ohranjanja vezi z bolnikom/umrlo osebo, rituali in klini¢ne intervencije ob bolniski postelji (ki
obravnavajo duhovno in eksistencialno stisko neposredno v okolju oskrbe), telesne in kreativne

tehnike (za obravnavanje stiske, ki je ni mo¢ verbalizirati).

PSIHOLOSKE INTERVENCIJE PRI ZALOVANJU

Raziskave kazejo, da mnogi posamezniki, ki so najbolj ranljivi za razvoj motnje podaljsanega
zalovanja, ne prejmejo potrebne pomoci (50), kar kaze na pomanjkljivosti pri prepoznavanju
posameznikov z vi§jim tveganjem za razvoj zapletov pri zalovanju (51). Jordan in Neimeyer
(52) v svojem pregledu ugotavljata, da je uporaba posplosenih, univerzalnih pristopov, torej

generi¢nih intervencij pri podpori Zalujo¢im, neucinkovita in ni potrebna. Metaanaliza terapij




za zalovanje (53) je pokazala na majhen ucinek intervencij brez pomembnih koristi v primerjavi
s kontrolno skupino pri nadaljnjem spremljanju. Intervencije so bile bolj verjetno uspesne, ¢e so
bile specializirane, prilagojene individualnim potrebam posameznikom in namenjene izklju¢no
zalujo¢im z izrazitej$imi tezavami pri prilagajanju na izgubo. Vse vec je soglasja, da so psiholoske

terapije primernej$e za ljudi s teZjimi in trajnej$imi odzivi na podro¢ju Zalovanja.

Nacionalni institut za klini¢no odli¢nost v zdravstvu (54) predlaga tristopenjsko organiziranost
oskrbe Zalujocih. Prva stopnja so univerzalne intervencije (primarna preventiva), namenjene
vsem Zalujo¢im z osnovnimi potrebami po podpori (obi¢ajno Zalovanje). Izvajajo jih predvsem
skupnost, zdravstveni in socialni delavci brez posebnega usposabljanja na podrodju Zalovanja.
Primarna preventiva vkljucuje delitev informativnih gradiv in literature o poteku in znacilnostih
zalovanja, telefonske stike in soZalna pisma svojcem, razne aktivnosti za ozave$¢anje in

izobrazevanje o procesu Zalovanja ter spominske slovesnosti (10).

Druga stopnja so izbrane intervencije (sekundarna preventiva), namenjene ljudem s srednjo
stopnjo potreb po podpori v zalovanju (z blagimi ali zmernimi simptomi ali s tveganjem za razvoj
motnje podaljSanega Zalovanja). Izvajajo jih strokovnjaki za dusSevno zdravje z opravljenim
splo$nim usposabljanjem za podrocje zalovanja. Vklju¢ujejo telefonsko podporo, obiske na
domu, usmeritve v skupine vrstnikov, individualno podporo prostovoljcev ali nespecializiranih
strokovnjakov za Zalovanje (10). Tretja stopnja so intervencije, izhajajoce iz indikacij (terciarna
preventiva), namenjene ljudem s kompleksnimi potrebami po podpori v Zalovanju (s simptomi
motnje podalj$anega zalovanja). Izvajajo jih strokovnjaki za duSevno zdravje s poglobljenim
usposabljanjem na podrodju Zalovanja. Vklju¢ujejo individualno ali skupinsko obliko svetovanja

pri Zalovanju, ki ga lahko dopolnijo intervencije usposobljenih prostovoljcev (10).

Smernice za obravnavo Zalovanja v paliativni oskrbi

Ceprav nacela paliativne oskrbe poudarjajo celostno in sistemati¢no podporo druzini bolnika,
realnost vklini¢nih okoljih pogosto tega ne odraza (55, 56). Coelho in sodelavci (10) predstavljajo
kliniéne smernice za izbolj$anje podpore v Zzalovanju v paliativni oskrbi, ki vkljucujejo
ocenjevanje in intervencije od zacetka paliativne oskrbe do obdobja umiranja in smrti ter na
celotni poti zalovanja. Zajemajo predvsem preventivne ukrepe, vklju¢no s psihoizobrazevanjem/

informiranjem ter nudenjem prakti¢ne in Custvene podpore v celotnem procesu Zalovanja.



1 Organizacija podpore za svojce, ki skrbijo za bolnika

Gre za predstavitev vloge svojcev v paliativni oskrbi in moZznosti pomodi, ki jih vklju¢enost v

paliativno oskrbo nudi svojcem.

2 Neprekinjena celostna ocena potreb svojcev in oblikovanje nacrta oskrbe

VKklju¢uje procesno naravnano oceno tveganja za zaplete v Zalovanju, ki se za¢ne ob sprejemu
bolnika v paliativno oskrbo in se nadaljuje ve¢ mesecev po njegovi smrti. Pri tem razis¢emo
dejavnike tveganja in varovalne dejavnike. Oceno lahko dopolnimo z uporabo psihodiagnosti¢nih
instrumentov za samoocenjevanje dusevne stiske oziroma instrumentov, specificno usmerjenih
v oceno tveganja za zaplete pri Zalovanju. V primeru tveganja, ocenjenega kot zmernega ali
visokega, predlagamo psiholosko ali psihiatri¢no intervencijo. Pri oblikovanju in nudenju
podpore upostevamo, da svojec lahko nekatere elemente oskrbe ob koncu Zivljenja dozivlja kot

travmati¢ne oziroma lahko ti elementi sprozZijo pretekle travmati¢ne izkus$nje (10).

3 Nudenje informacij in podpore bolnikovim svojcem

Zajema organizacijo druzinskega sestanka, skupaj z bolnikom, z namenom informiranja o vlogi
vpletenih, nacrtovanja bolnikove oskrbe ter opazovanja in razumevanja dinamike odnosov
v druzini. Vklju¢uje nudenje potrebne pomo¢i pri prilagajanju na bolezen, obvladovanju
simptomov in ¢ustvene stiske. Zajema podporo sporazumevanju med bolnikom in svojci.
Nadaljnje predlagane specificne psiholoske intervencije so: prepoznavanje in podpora ob
razli¢nih izgubah, povezanih z napredovanjem bolezni; spodbuda svojcem, da so bolnemu
bliznjemu v ¢ustveno oporo; spodbuda ohranjanju drugih vlog svojcev, ki so neodvisne od skrbi
za bolnega bliznjega; pomo¢ pri sporazumevanju med vpletenimi z namenom preprecevanja
nelagodja in konfliktov v druzini in z zdravstvenimi delavci — podpora pri reSevanju prakti¢nih
ali ¢ustvenih tezav; normaliziranje custev in misli, ki sprozajo obcutja krivde; podpora pri
vzdrzevanju in razvoju socialne mreze; podpora pri izrazanju ¢ustev v druzini; podpora pri
raziskovanju strahov in predvidevanju morebitnih prakti¢nih ovir, ¢e bo druzinski ¢lan v
¢asu bolnikove smrti sam; podpora pri sprejemanju celotne izku$nje soo¢anja z boleznijo in
spodbuda pri iskanju smisla; pomo¢ pri ponovni vzpostaviti vecjega obcutka nadzora nad
lastno realnostjo; podpora pri raziskovanju pomembnih eksistencialnih in duhovnih vprasanj;
informiranje o moznosti vkljucitve v podporne skupine za svojce z namenom varnega okolja za

delitev izku$enj in podpore (10).




4 Priprava na smrt

Nudimo pomo¢ pri odlo¢anju glede kon¢nega mesta oskrbe in pri re§evanju morebitnih dilem;
informiramo svojce o prepoznavanju znakov blizajoce se smrti in jim pomagamo pripraviti se za
nudenje potrebne oskrbe bolniku; ko se smrtbliza, ocenimo, vkoliks$ni merisvojcirazumejo proces
umiranja in kaks$na je njihova pripravljenost na blizajo¢o se smrt; spodbujamo k naértovanju
pogrebnih/spominskih slovesnosti v skladu z osebnimi preferencami, kulturoloskimi navadami
in prepricanji ter k temu, da se svojcem omogocijo obredi, ki so jim v pomo¢ pri slovesu od
bolnika; s svojci se pogovorimo o obliki podpore, ki bi jo Zeleli imeti v ¢asu pred smrtjo (na
primer v zadnjih urah, dneh) ali takoj po izgubi; interdisciplinarni paliativni tim se odlo¢i za
nacin sporazumevanja s svojci z namenom, da se prepoznajo kratkoro¢ni in dolgoro¢ni odzivi
na izgubo in se po potrebi oseba napoti v strokovno podporo pri Zalovanju; resujemo prakti¢ne
vidike, povezane z oporoko in pogrebom, potrdilom o smrti in ugotavljanjem, koga je treba

obvestiti o izgubi (10).

5 Podpora ob smrti

Pomembno je, da so ¢lani interdisciplinarnega paliativnega tima takoj obvesceni o bolnikovi
smrti; ¢e pride do smrti v institucionalnem okolju (bolni$nica, enota za paliativno oskrbo, dom
za starejSe obc¢ane) in v odsotnosti druzinskih ¢lanov, je te treba o smrti obvestiti na obc¢utljiv
in jasen nacin; svojcem omogocimo dovolj ¢asa, da se poslovijo od umrle osebe, sami ali ob
prisotnosti osebja, odvisno od njihovih Zelja; svojce povprasamo o morebitnih Zeljah ali
duhovnih, verskih oziroma kulturnih obredih, ki jim Zelijo slediti; zagotovimo obcutljivo in
spostljivo ravnanje s truplom umrlega; prevoz in oskrba trupla ter osebnih stvari sta izpeljana z
dostojanstvom in spostovanjem Zelja ter duhovnih, verskih ali kulturnih nacel; normaliziramo
odzive na izgubo in pojasnimo, kaj lahko pric¢akujejo v zalovanju - kadar je to primerno;
zagotovimo osnovne informacije o procesu zalovanja, na primer ¢ustva in obc¢utja, ki se lahko
pojavijo v akutni fazi Zalovanja, ter informacije, povezane s prakti¢no in ¢ustveno podporo v
zalovanju, prilagojene razumevanju, starosti, spolu in kulturoloskim znacilnostim; v primeru
nepricakovane ali posebej travmati¢ne smrti ocenimo stopnjo travmati¢ne izkus$nje, da lahko
osebo informiramo o mogocih tveganjih; ¢e se oseba ne more pogovoriti s strokovnjakom, prvi
stik z njim prelozimo na ¢as od tri do $est tednov po smrti, ko se podpora druzine in prijateljev
obi¢ajno zmanj$a, oseba pa za¢ne obcutiti osamljenost; svojcem ponudimo moznost, da se
po potrebi pozneje vrnejo v bolni$nico in se pogovorijo s ¢lani tima, da bi dobili odgovore na

morebitna vprasanja (10).



6 Podpora Zalovanju po smrti

Clani interdisciplinarnega paliativnega tima se v razumnem ¢asu po izgubi med seboj
pogovorijo o kakovosti oskrbe bolnika in svojcev, okoli$¢inah smrti ter vplivu na druZino in tim
(na individualni in kolektivni ravni); predstavimo legitimnost tak§nega pogovora v paliativhem
timu in ustvarimo varno okolje za izmenjavo osebnih izkuSenj in vtisov - zagotovimo redne
priloznosti za refleksijo in spominjanje s spominskimi rituali za osebje (na primer kratko
branje, izmenjava zgodb, trenutki tiSine), prepoznamo zdravstvene delavce, ki so izpostavljeni
tveganju za zaplete pri zalovanju, tako imenovano moralno stisko ali utrujenost od so¢utja (angl.
compassion fatigue); predhodno pripravljen nacrt oskrbe Zalujocih, ki temelji na oceni potreb
svojcev, oceni tveganja za zaplete v zalovanju pred smrtjo in na okoli§¢inah smrti (na primer
nepricakovana ali travmati¢na izguba), se po potrebi dopolni s celostno oceno - priporoca se
neodvisen nacrt oskrbe druzine po bolnikovi smrti, v katerem se ugotovijo posebne potrebe in
zelena pogostost stikov Zalujocih z osebjem, in sicer v primeru ocenjenega zmernega ali visokega
tveganja za zaplete v Zalovanju, predvsem pa v primerih visoke stopnje separacijske tesnobe in ob
prisotnosti travmati¢nih okoli$¢in smrti, ko jih usmerimo v psihosocialno podporo; dva tedna
po smrti paliativni tim poslje svojcem sozalno pismo, ki naj bo po moznosti personalizirano;
sozalnemu pismu se prilozi informativna zloZenka z osnovnimi informacijami o Zalovanju
(obi¢ajne znacilnosti zalovanja in razpoloZljivi viri za podporo zalujo¢im; $est do dvanajst
tednov po smrti se ¢lani paliativnega tima oglasijo svojcem z namenom nudenja dodatnih
informacij (na primer prakti¢ne informacije, nac¢ini za obvladovanje akutnih simptomov
zalovanja, vloga strokovnjakov v paliativnem timu pri podpori Zalujo¢im) in ocenitve potreb - v
skladu z oceno potreb se prilagodi na¢rt oskrbe zalujo¢ih. Taksna ocena vkljucuje: a) simptome,
povezane z zalovanjem, ki vplivajo na telesno in dusevno zdravje osebe (na primer nespe¢nost,
tesnoba, poslabsanje Ze obstoje¢ih zdravstvenih stanj, samomorilne misli); b) spremembe
v vsakodnevnem in socialnem funkcioniranju; ¢) preobremenitev ob zalovanju (ve¢ izgub v
kratkem ¢asu, vklju¢no s so¢asnimi izgubami); ¢) stopnjo travmati¢ne izku$nje ob smrti in
morebitne dejavnike, povezane s travmo; d) morebitno nezadovoljstvo z na¢inom, kako so bili
obvesceni o smrti; ) morebitno neskladje med Zeljami, ki jih je izrazil bolnik glede zadnjega
obdobja zivljenja, in dejansko izku$njo umiranja; f) zadovoljstvo s trenutno socialno podporo;
g) preverjanje spremljanja pri druzinskem zdravniku oziroma drugih strokovnjakih. Po Sestih
mesecih osebe, pri katerih smo predhodno prepoznali tveganje za zaplete v Zalovanju, ocenimo
z uporabo standardiziranega diagnosti¢nega instrumenta za oceno motnje podaljsanega
zalovanja, po potrebi tudi s pomoc¢jo lestvic za ocenjevanje depresije in posttravmatske stresne

motnje, priporoca se tudi lestvica odnosa odraslih do Zalovanja (58), ki kaze na raven ranljivosti




in potrebo po podpori; nekateri ljudje morda potrebujejo nespecialisticno podporo - ¢eprav ne
izpolnjujejo meril za motnjo podalj$anega Zalovanja, imajo lahko tezave pri sooc¢anju z izgubo,
se pocutijo osamljene ali pa bi se njihovo stanje izboljsalo, ¢e bi raziskali svojo izku$njo zalovanja
zunaj svojega socialnega konteksta (pregled okolis¢in smrti ali vidikov odnosa z umrlo osebo),
priporoca se, da jim podporo nudijo strokovnjaki brez specifi¢nega treninga o Zalovanju ali
prostovoljci, usposobljeni za podporo zalujo¢im (59); na ravni drzave in lokalne skupnosti se
nudi podpora pri razvoju dostopnih strategij in virov za podporo svojcem pri pripravi na smrt

ljubljene osebe in pri soo¢anju z zalovanjem (10).

Kognitivno-vedenjski terapija k zapletom pri Zalovanju

Neimeye in Smigelsky (59) sta predstavila glavne znacilnosti kognitivno-vedenjskega zdravljenja
zapletov pri Zalovanju, ki obravnava predvsem tri glavna podroc¢ja tezav: izogibanje drazljajem,
ki so povezani z Zalovanjem (obravnava prekrivanje s simptomi posttravmatske stresne motnje);
negativne kognicije, ki izhajajo iz izgube (obravnava prekrivanje simptomov posttravmatske
stresne motnje in depresije, na primer ruminiranje); ter socialni in ¢ustveni umik (obravnava

prekrivanje s simptomi depresije) (60).

Kognitivni model za posttravmatsko stresno motnjo se izkazuje kot uporabno izhodis¢e za
konceptualizacijo in zdravljenje dolgotrajnih, zapletenih in travmaticnih reakcij zalovanja
(1). Osredotoca se na primer na razumevanje pomena specifiénih sprozilcev (to je sprozilcev
spomina, povezanih z izgubo, v primerjavi s sprozilci spomina na travmo), na prepoznavanje
pomena ocenjevanja in vedenja (na primer socialni umik) ter kognitivnih procesov (na primer
premlevanje, pozornost), ki ohranjajo simptome travmatskega zalovanja in preprecujejo
zdruzevanje spomina na izgubo s $ir§imi avtobiografskimi spomini pacienta. Eden od glavnih
ciljev pri travmatskem Zalovanju je pomagati Zalujoci osebi nadgraditi odnos do spomina na

izgubo na nacin, da lahko pomen svoje ljubljene osebe nese naprej v svojem zZivljenju (1).

Z vidika kognitivno-vedenjske terapije veljajo za najbolj uveljavljene pristope v problemskih
situacijah izogibanja, umika in negativnih sprememb v kognicijah izpostavljanje, vedenjska
aktivacija in kognitivno restrukturacija. Vsi ti pristopi so bili v okviru raziskav podprti
pri ljudeh z zapleti v Zalovanju. Kognitivno-vedenjske intervencije so pri ljudeh z zapleti v
zalovanju privedle do ve¢jega izbolj$anja kot nespecificno podporno svetovanje; uporaba samo
izpostavljanja ali izpostavljanja, dopolnjenega s kognitivno restrukturacijo, je bila u¢inkovitejsa

kot pa uporaba samo kognitivne restrukturacije oziroma z dopolnitvijo izpostavljanja (61). V



drugi $tudiji, v kateri so izvedli intervencijo kognitivno-vedenjske terapije z izpostavljanjem in
brez njega, so ugotovili, da je kognitivno-vedenjska terapija skupaj z izpostavljanjem vodila do
vedjega zmanj$anja zapletov pri zalovanju, depresije, negativnih ocen in ovir v vsakodnevnem
funkcioniranju. Rezultati kazejo, da je osebam z zapleti v zalovanju pomembno pomagati pri

soocanju in predelovanju izgube, namesto da bi se osredotocali izklju¢no na kognicije (62).

Skupne tocke razli¢nih psiholoskih intervencij

Ceprav obstajajo razlike tako v teoreti¢nih konceptualizacijah procesa zalovanja kot tudi v
empiri¢ni podprtosti razliénih nadinov zdravljenja, obstajajo nekatere skupne teme, ki se
osredotocajo na vprasanja spoprijemanja z izgubo, navezanosti, smisla in vedenja. Te so pojasnili
Shear in sodelavci (63), ki so opazili ve¢ prekrivajocih se tem: 1. soocenje z zgodbo o smrti z
izpostavljanjem najtezjim vidikom izgube s ciljem vkljucevanja izkus$nje v prepri¢anja zalujocega
o sebi in svetu; 2. sodelovanje s podobo, glasom ali spominom na umrlo osebo za spodbujanje
obcutka trajne navezanosti, ki po eni strani ohranja odnos z umrlo osebo, po drugi strani pa
omogoca gradnjo in krepitev drugih odnosov; 3. izzivanje izogibanja s spodbujanjem ves$¢in
uravnavanja ¢ustev in 4. spodbujanje zalujocih, da pregledajo in revidirajo Zivljenjske cilje in
vloge v svetu brez umrle osebe. Ceprav obstajajo razlike v nacinih doseganja teh terapevtskih
ciljev, se zdi, da so ti cilji v temeljih ve¢ nacinov zdravljenja, ki so edinstveno primerni za

obravnavo zapletov pri Zalovanju (59).

ZAKLJUCEK

Razumevanje procesa zalovanja v vseh odtenkih, predvsem odstopanj v smislu zalovanja z
zapleti in v zadnjih letih prepoznane motnje podaljSanega Zalovanja kot diagnosti¢ne kategorije
duSevne motnje, se odraza v raznolikosti izrazja, $tevilnih modelih Zalovanja in pomanjkanju
soglasja glede jasne opredelitve zalovanja z zapleti. Ceprav $e ni dovolj podatkov o mehanizmih
intervencij, ki se izkazujejo kot u¢inkovite pri podpori zalujo¢im, vemo, da je psihologka terapija
najbolj upravic¢ena in ucinkovita, kadar Zalujoci izrazi potrebo po njej, kadar gre za zalovanje z
zapleti in kadar je podpora prilagojena individualnim potrebam posameznika. Podobno se je
raziskovanje koncepta tako imenovanega anticipatornega zalovanja, razumljenega kot Zalovanje
svojcev v ¢asu pred smrtjo bolnega bliznjega, premikalo od raziskovanja zas¢itne funkcije tega
procesa do ugotovitev, da so bili svojciz visoko stopnjo simptomov zalovanja pred smrtjo bliznjega

nagnjeni k vec¢ slabim izidom Zalovanja in da je tako obremenjeno anticipatorno zalovanje




celo dejavnik tveganja za nadaljnji proces zalovanja po smrti bolnega bliznjega. Tudi tukaj
so raziskovalci tréili ob ovire problemati¢ne konceptualizacije in ocenjevanja anticipatornega
zalovanja, ki ga vse bolj zacenjajo razumeti kot kompleksen multidimenzionalen in dinamicen
proces, ki je konfliktno obarvan ob dejstvu, da so svojci usmerjeni k upanju, da ostanejo
funkcionalni in za$¢itniski v odnosu do bolnega bliznjega, hkrati pa pric¢akujejo njegovo smrt
in dozivljajo izgubo odnosa, kot so ga poznali prej. Ker se izkazuje, da imajo svojci bolnikov v
paliativni oskrbi povi$ano tveganje za razvoj motnje podalj$anega Zalovanja, je klju¢no razvijati
ucinkovite intervencije. Zdi se, da gre razvoj intervencij v smeri zdruzevanja razli¢nih pristopov
(na primer dvojni procesni model sooc¢anja z Zalovanjem, model rekonstrukcije smisla) in
prilagajanja znacilnostim poteka bolezni bolnega bliznjega, ki bi svojcem vsaj v dolo¢eni meri
omogocile premik od vloge skrbnika bolnega bliznjega v vlogo, ki bi jim pomagala soocati se
s prihajajo¢o izgubo bolnega bliZnjega, a so jo zaradi skrbi za bolnega bliznjega bili prisiljeni

potladiti.
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