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Povzetek
oskrba umirajočih bolnikov in njihovih svojcev je kljub napredku medicinske
znanosti Še vedno zapostavljena tema, kar se v praksi najgloblje dotika pri-

zadetih. lnstitucionalna obravnava umirajočih bolnikov vodi v tabuizacijo in

odtujenost v dojemanju umiranja in smńi, ki se v druŽbeni zavesti kaŽe kot
njuno zanikanje in izrivanje.

Posledica takega odnosa je nezadostna priprava na umiranje in smrt, kar naj-

bolj občutijo hudo bolni in umirajoči bolniki, njihovi svojci in velikokrat tudi
negovalci oziroma zdravstveno osebje. Potrebe teh ranljivih skupin so zane-
marjene in prezńe.

ob prejemu vesti o neozdravljivi bolezni so bolniki in njihovi svojci prestrašeni,
zmedeni in prizadeti. Zato potrebujejo podporo, ki je sedanje oblike pomoči
ne morejo dati. Paliativna oskrba je tisti odgovor na neustreznost medicin-
ske obravnave, ki v svoji multidisciplinarni sestavi zagotavlja celostno oskrbo
tako bolnikov kot njihovih svojcev v njihovi fizični, psihosocialni in duhovni
celovitosti. Pomemben del paliativne oskrbe je duhovna oskrba (podpora ali

spremljanje), ki predstavlja osrednji del članka. Namen duhovne podpore in

spremljanja je pomoč bolnikom in njihovim svojcem pri premagovanju doŽi-
vljanja občutkov nesmiselnosti, nevrednosti in nekoristnosti, ki se pojavijo v
procesu soočanja z neozdravljivo boleznijo, ter podpora pri iskanju pomenov
in smisla ter lastne vrednosti skozi Življenjska obdobja.

Uvod
tas umiranja je čas negotovosti in hudih stisk tako za bolnike kot za nji-

hove svojce. Negotovost je izraŽena zlasti v stanju nekega nedorečenega
čakanja, ki izzveni v razočaranje, obup ali vdanost. To je posebej občutljivo
obdobje Življenja, ko bolezen človeka ne načenja samo telesno, temveč tudi
duševno in duhovno. V tem obdobju se človek pogosto ukvarja z vprašanji
o poslednjem smislu in vrednosti Življenja. Svet, v katerem se je znašel, je
poln nerazumevanja, saj ga tisti, ki ga spremljajo, velikokrat v zadregi ob-
idejo ali pa mU v lastni stiski ponujajo laŽno upanje. Vsi doseŽki moderne
medicinske tehnologije ne morejo pomiriti občutja tesnobe, niti utišati ali
potešiti vedno na novo odpirajočih se dilem, ki iščejo odgovore. V teh tre-
nutkih je duhovna oskrba tisti nepogrešljivi del podpore, ki si prizadeva, da
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obdrži človeka v njegovi celosti in mu zagotovi prostor ljubeče spĘetosti
in dostojanstva.

V pričujočem članku bomo razloŽili, na kakšen način nudi paliativni tĺm bolni-
kom in njihovim svojcem podporo pri soočanju z neozdravljivo boleznijo.
Nadalje bomo predstavili duhovno oskrbo (podporo in spremljanje) in njen
pomen v okviru paliativne oskrbe.

Pojmovanje umĺľanja in smľti v sodobni družbi
Sodobna druŽbaje umiranje in smrt potisnila v okvire privatizacije, institucio-
nalizacije in medikalizacije. ĺnstitucionalizacija smrtije pripeljala do pomanjka-
nja izkušenj v druŽbi v odnosu do umiranja in smrti v primerjavi s preteklostjo,
zato se pri sodobnem človeku poiavlia strah pred umiraniem nieooveoa bli-
žnjega v domačem okolju. Bolnišnice so postale osrednji prostor ża uňirajo-
če' kjer jim skuša medicina podaljševati življenje.
Medicinski model skrbi je racionalna, empirična in znanstvena metoda, ki je
usmerjena v diagnosticiranje in zdravljenje. Oskrbovalci v tako usmerjenem
medĺcinskem modelu skrbi pogosto spregledajo fizĺološke spremembe umĺra-
nja, prav tako spremljajoče simptome. oskrba umirajočega je neustrezna. Tu
ni prostora za Širši spekter človekovih potreb, kot so psihosocialne, duhovne,
religiozne in druge potrebe.

Posledice nezadostne priprave in pomanjkanje veščin v odnosu do umiranja
in smrti še posebej občutijo hudo bolne in umirajoče osebe ter njihovi svojci.

Pľĺstop k spľemljanju neozdľavljivo bolnĺh in njĺhovih svojcev
DoŽivljanje bolnika in njegove druŽine se ob spoznanju, da je bolezen ne-
ozdravljiva, in sočasni misli na smrt kaže v občutjih krivičnosti, nevrednosti,
brezupnosti, izoliranosti, jeze, ranljĺvosti in zapuščenosti. Različne potrebe,
ki se v času umiranja pojavijo pri bolnikih in njihovih svojcih, so osnova za
aktiviranje različnih strokovnjakov, ki delujejo v okviru bolnišnice in izven nje.
Podporo in spremljanje bolnikov in njihovih svojcev po svojih strokovnih mo-
čeh izvajajo člani paliativnega tima, tako v bolnišnici, kakor izven nje. Po od-
pustu bolnikov iz bolnišnične oskrbe paliativni tim nadalje spremlja bolnike in
njihove svojce v okolju, kjer Živijo, in se po potrebi povezuje s sluŽbami, kot so
npr. hospicĺ, patronaŽne sluŽbe, protibolečinske ambulante, socialne sluŽbe
in druge oblike pomoči.

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

Celostna obravnava bolnikov in njihovih svojcev med pomembne vidike skr-
bi vključuje tudi duhovno oskrbo. Duhovna oskrba ali podpora je nepogre-
šljiv sestavni del paliativne oskrbe, ki zdruŽuie fizične, psihološke ter social-
ne stiske in teŽave človeka v celoto in ga v tej celoti razumeva in sprejema.
Duhovnost pa se pogosto enači z religijami, kjer religiozne osebe črpajo od-
govore na Živ|jenjska vprašanja iz njihovega duhovnega sporočila. Ker pogo-
sto prihaja do mešanja med pojmoma, bomo v nadaljevanju poudarili razliko
med duhovnostjo in religijo, čeprav se oba pojma med seboj prepletata in

dopolnjujeta.

Duhovna oskľba

Rgzumev anj e ď ah ovno sti
Duhovna razseŽnost človeka pomeni ukvarjanje z osnovnimi Življenjskimi
vprašanji o smislu življenja in njegovih najglobljih temeljih (ljubezen, sreča,
mir, odnos, krivda...). Duhovni vidik teži k celovitosti pomenov in smiselnosti
ter je bistvena sestavina celote človekovega življenja, ki se izraŽa v različni
enkratnosti, kar pomeni, da vsak človek razvija svojo duhovno razseŽnost na
bolj ali manj le njemu lasten način. Duhovnost ni vezana na določene obrede
ali rituale, ki v glavnem pripadajo religijam, temveč jo obravnavamo v širšem
pomenu kot bistven način človekovega življenja, ki išče in izkazu'je svoj smisel
oziroma razumevanje. oseba lahko Živi svojo duhovnost in izraŽa globoko
potrebo po njej, čeprav ni vezana na določeno religijsko tradicijo.

Da je duhovnost pomemben vidik človekovega Življenja, potrjuje dejstvo, da
se že samo Življenje spraŠuje o smislu naše biti, da nam življenje ni le dano,
temveč, kot pravi Heidegge1 se nam dogaja' Clovek nenehno snuje in oblikuje
svoje razumevanje na način povezav pomenov v Življenjsko celoto' običajno
pa se vprašanje o smislu zaostri v mejnih situacijah našega bivanja' ko nam
dotedanje 'utečeno" razumevanje odpove. Najpogosteje se to zgodi v času
bolezni, umiranja in smńi' Takrat se pojavijo vprašanja po razumevanju Življe-
nja: "Kdo sem, od kod prihajam in kam grem, kaj je smisel Življenja in kakšen
smisel je sploh imelo moje Življenje, kaj bo ostalo za menoj?" Navadno umira-
jočega spremlja duhovno trpljenje, ki se kaŽe v.občutkih krivde, jeze, protesta'
ne'óei, strahu, obupa, doživljanja krivde ipd' Človek se, kot na samega sebe
osredotočeni jaz,kije v stalni aktivnosti obvladoval svet, znajde v drugačnem
poloŽaju. Umiranje in smrt mu vzbudita prastrah, da ni ljubljen' da je njegova
prisotnost nekoristna in nezaŽelena, da ni ničesar trdnega, na kar bi se oprijel'
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da ga bo pogoltnila temna praznina in da bo razpadel v nič kot pepel. Poleg
tega, da se bolnik znajde v boleči izkušnji drugačnega razmĺšljanja in doŽivlja-
nja sebe in sveta, nastopi še zahteva po brezpogojni prepustitvi in razlastitvi.
V tak poloŽaj potisnjen bolnik pogosto doŽivlja medicinsko oskrbo kot pomoč
brez duhovne podpore.

Duhovno spremljanje
Spremljevalec je ob procesu umiranja vsaka oseba, ki je v stiku z umirajočimi
bolniki in njihovimi svojci oziroma v ožjem pomenu strokovno usposoblje-
na oseba, ki daje podporo pri soočanju in spopadanju z eksistencialnimi
vprašanji umirajočih bolnikov in njihovih svojcev. obvladati mora zahtevne
komunikacijske spretnosti (pristop, namen pogovora in njegov cilj, zauplji-
vost, diskretnost itd.) ob primernih osebnostnih značilnostih (komunikativ-
nost' empatija, iskrenost, visoka etična odgovornost itd.). ob vsem tem pa
spremljanje pogojujejo primerne okoliščine, na katere mora biti spremljeva-
lec še posebej občutljiv. Spremljanje Zahteva čas, ki je vezan na bolnikove
individualne potrebe in individualne potrebe svojcev, zahteva zagotovitev
mirnega, Varnega in zaupnega okolja ob upoštevanju spoŠtljive razdalje, ki
bolniku in svojcem dopušča zasebnost in dialog' Duhovna podpora, ki je
nudena bolniku in tudi njegovi družini, vključuje iskanje bolnikovih lastnih
odgovorov s postavljanjem vprašanj, ki so usmerjena v ĺskanje pomenov in
ciljev v njegovem Življenju. Spremljevalec nudi bolniku pomembno pomoč
pri ovrednotenju njegovega Življenja s postopnim dojemanjem smiselne ce-
lote, kar daje človeku občutek preglednosti, obvladovanja, nadzora in lastne
vrednosti. To dosega z vzpodbujanjem in ustvarjanjem prostora svobodne-
ga izraŽanja pri iskanju lastnega razumevanja pomenov in z vzdrŽevanjem
duhovnega ravnovesja.

Pred osnovna Življenjska vprašanja pa so postavljeni tudi tisti, ki se srečujejo s
teŽko bolnimi ĺn umirajočimi bolniki ter njihovimi svojcĺ. Zato ne gre le zavpra-
šanja' ki sijih zastavljajo bolnĺki in njihovi bliŽnji, temveč tudi za vprašanja sa-
mĺh spremljevalcev o njihovem odnosu do sebe, do drugih in do sveta. Pojem
smiselnosti v odnosu do drugih postane središčno izhodišče spremljanja in
podpore. lzraža se v načelih duhovne oskrbe, ki omogočajo občutenja spre-
jetosti' ljubeče pozornosti in razumevanja drugačnosti' ob tem je potrebna
drŽapozornega poslušanja in prisotnosti, ki pomeni biti "ob" in "z" bolnĺkom.
Prav zato je srečanje z duhovnimi potrebami bolnikov z rakom ne le velik izziv,
temveč tudi velika odgovornost in zavezanost spremljevalcev, da skrbijo zase
in za sočloveka. od dobrega spremljevalca se pričakuje, da si sam zastavlja
vprašanja, nanje išče odgovore in posledično razvija lastno duhovno prese-
Žnost. Na ta način razvija potrebne kompetence, ki obsegajo znanja, veščine,
spretnosti, osebnostne in vedenjske značilnostĺ, prepričanja, motive in vre-
dnote ter samopodobo.
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Zaktjuček
V procesu soočanja s spoznanjem neozdravljive bolezni je duhovna podpora'
kot del paliativne oskrbe, neizogibno potrebna. Duhovna oskrba temelji na

domnevi, da so ljudje duhovna bitja, ker so sposobni presegati svojo pove-

zanost s sedanjostjo in postavljati vprašanja, ki zadevajo celoto Življenja in

bivanja tudi z vprašanjem, vezanim "onkraj življenja". V tem je človekova pre-

sežnost, njegova transcendenca' Francoski predsednik Francois Mitterrand
je takole zapisal: "Nikdar morda ni bil odnos do smńi tako boren, kot je v tem

času duhovne suše, ko se ljudje, obsedeni z obstojem, navidez izmikajo skriv-
nosti*. Zato nikakor ne smemo prezreti duhovnih potreb v celostni obravnavi

- tako bolnikov kakor tudi njihovih svojcev.

Duhovnost inlali religija sta pomemben del bolnikovega doŽivljanja bolezni'
trpljenja in izgube. Da je nekdo bolnikom v njihovem Življenju lahko resnič-
ní in iskreni spremljevalec, jih mora spoŠtovati v njihovi celostnosti: fizični,
psihosocialni in duhovni. Šele takrat bo lahko prisluhnil njihovemu upanju,

strahovom, verovanju in vse to vključil v načrt zdravljenja. Duhovna oskrba je

mnogim bolnikom in svojcem zadnja Življenjsko pomembna opora in pomoč
pri soočenju, ovrednotenju in sprejemanju svojega preteklega Življenja ter so-
očenju s sedanjim trenutkom.
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Skrb za umirajoče v institucijah

. Sistem ZV s pojavom industrializacije prevzame
skrb za umirajoče bolnike.

. Dolgoročne posledice institucionalne obravnave
so vodile v tabuizacijo in odtujenost dojemanja
umiranja in smrti, kar se v druŽbeni zavesti kaŽe
kot njuno zanikanje in odrivanje.

nwoM

Doživljanje svojcev/družine v ěasu
umiranja bolnika

. Prizadetost ob sporočanju slabe novice.

. Dojemanje informacij.

. odnos z umirajočim svojcem/pretočnost
informacij.

. lskanje pomoči in dodatnih informacij.

. osamljenosVnemoč.

. lzogibanje soočanja z dejstvom umiranja.

. Strah imeti bolnika doma.

. DoŽivljanje zdravstva in druŽbenega okolja.

ffiW@
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Spremljevalec

. Spremljevalec je v širšem pomenu vsaka
oseba, kije v stiku z umirajočimi bolniki in
njihovimi svojci.

. Spremljevalec v oŽjem pomenu pa je strokovno
usposobljena oseba, ki daje poglobljeno
podporo pri soočanju in spopadanju z
eksisfencĺalnimi vnrašanji l lmlrajočih Łro!nikor.l !n
njihovih svojcev.

Duhovna in čustvena podpora
. Podpora pri lskanju njegovih lastnih odgovorov

9 postavljanjem vprašanj, ki so usmerjeha v

'...kqnj" 
pomenov in ciljeÝ v njegovemŹivljenju

(duhovna podpora).

. ovrgd-n-otenje niihovega ŽiuJjenja v povezovanju
preteklost, sedanjost, prihodnost v smiselńo
celoto daje cloveku občutek preglednosti,
obvladovánja, nadzora in lasťne řrednosti.

Wffi
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Duhovnost in religija

. Duhovnost v širšem smislu ni vezana na
določeno religijsko izkustvo; oseba lahko izraŽa
globoko potrebo po duhovnosti in Žividuhovno,
čeprav ni konfesionalno Verna'

. Religija je sistem naukov, norm, vrednot in
obredov, skozi katerega se izkazuje vera v
preseŽno resničnost; vsaka religija ima
dimenzijo duhovnosti.

tffiOim

Ključni nasvet

. Proces odločitev, ki se začne z novico
neozdravljive bolezni osebe in vključuje sprejetje
ali nesprejetje tega dejstva in posledic, ki tej

odločitvi sledijo, je pravica prizadetega, da sam
izbere svojo pot.

. Kot spremljevalca nas lahko sprejme ali odkloni

ffiCru
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