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misli, duhovnih izkustev. Ne moremo negovati le simptoma, marvec smo ob pacientu
lahko le z vso bitjo in edinstvenostjo, tako kot je celosten posameznik. Vsak umirajoci,
s katerim se sreCamo, je edinstven, neponovljiv in zato poseben primer. DolZnost je
ponuditi priloZznost danasnjemu umirajocemu cloveku, da oplemeniti svojo bit pred
trenutkom, ko bo zapustil ta svet. Da je dostopnost do kakovostne paliativne oskrbe
ob napredovali neozdravljivi bolezni ¢lovekova osnovna pravica (Praska listina, 2013),
je danes preveckrat samoumevno. Praksa nam kaZe drugacno luc. Preveckrat je palia-
tivna oskrba preslabo dostopna za vse paciente, ki bi jo potrebovali. Zgodnje vkljuce-
vanje pacienta in njegovih bliznjih, druzine, kot enakovrednih ¢lanov v nacrtovanju
paliativne oskrbe ne pomeni le organizirane skrbi za pacienta. S seboj prinasa tudi
skrb, podporo, zavetje za bliznje, ki jih tezka bolezen in blizajo¢a se smrt ljubljenega
Cloveka iz¢rpavata in bolita. Paliativna oskrba ponuja celosten odgovor na moc¢no
spremenjeno dinamiko odnosov, tako pacienta do sveta, kot tudi obratno.

Sem Lili Leskovic, sicer doktorica znanosti, a predvsem diplomirana medicinska
sestra z zavidljivo kilometrino na podrocju gerontologije, zdravstvene nege in s soli-
dnim akademskim delovanjem. Moj pokojni moz je to imenoval »obrt«. V¢asih, ko sem
bila sredi najpomembnejsih priprav za organizacijo mednarodne konference, pisanja
znanstvenega prispevka ali pa sem le visela ob (ne)popravljivih diplomskih nalogah, me
je s taksnimi izjavami »spravil na obrate«. Danes pa me najbolj definira samostalnik
»vdovak. S stisnjenimi zobmi ugotavljam, da mi vse prej nasteto prav ni¢ ne pomaga v
breznu Zalovanja. Njegova smrt me je dejansko naucila, da je paliativna oskrba res zgolj
in le obrt vsem tistim, ki njene strme, neusmiljene in grozovito zbirokratizirane poti Se
niso prehodili z enim od svojih najblizjih. Sele izkugnja lastne nemo¢i, bede, neznanja,
izgubljenosti in zavrnjenosti me je izoblikovala v Zensko, ki je polna ranljivosti in poniz-
no hlasta po razumevanju lastne stiske, stiske drugih, smisla tega trpljenja, smisla vse-
ga. Ce danes stroka govori o holisti¢ni obravnavi druzine z umirajo¢im ¢lanom, lahko
osebno potrdim, da je vse skupaj ni¢ drugega kot le leporecenje. Obravnavati ljubljene-
ga Cloveka kot umirajocega je zame poglavitni del dejanskega razumevanja paliative.
Najpomembnejsi naziv, ki ga nosim je: strokovnjakinja izkustvene paliativne oskrbe.



Enostransko pojmovanje avtonomije umirajoc¢ega pacienta predstavlja dvomljiv mo-
ralni ideal, saj je pacient predstavljen kot osamljen subjekt, ki Zeli svoje Zelje izraziti in
uresniciti v odnosu do svoje okolice. Ko nastopi obdobje odvisnosti od podpore in
nege drugega, to ni Cas Clovekovega nedostojanstva. Avtonomija ¢loveka se udejanja
Sele v odnosih, ki temeljijo na dobrohotnosti in solidarnosti drugih ljudi (Schockenhoff,
2013).

Svetovna zdravstvena organizacija (SZO) je leta 2018 pomanjkanje znanja oznacila kot
bistveno oviro celovite in sistemsko urejene paliativne oskrbe. V paliativni oskrbi je
najpomembnejSa osebnostna Sirina izkusnje.

Naj predstavim mojo, najino, naso zgodbo. Bil je december 2018. Zadnjih nekaj mese-
cev je bil Marjan (op. moj pokojni moz) vse pogosteje utrujen. Hodil je »spat s kura-
mi«, ¢eprav je bil obi¢ajno najbolj ustvarjalen ponoci. Zboleval je, a sem prve znake
bolezni spregledala. Potem se je zacelo zares. Urgenca ljubljanskega UKC-ja. Za znoret.
Z nekaj litrskim plevralnim izlivom, z dusenjem, ki je spominjalo na poslednji boj za en
atom kisika, sva ¢akala 16 ur. Cez teden dni — ponovi vajo. V trajanju 12 do 18 ur. 28.
12. 2018 sva se soocila z diagnozo. Po 14. urah na IPP-ju. Ca pljuc s prestevilnimi me-
tastazami. Odrezalo mi je tla pod nogami. Zaprla sem se vase, zaprla sem naju v svet
strahu. Zelela sem si, da bi bil naslednji december lepsi od tega.

Po novem letu se je zacela diagnostika na Golniku. Ni mi bilo jasno, zakaj naju posiljajo
na Golnik. 1z Ljubljane? Golnik je vendarle oddaljen 40 kilometrov, Onkoloski institut pa
le 4 postaje z LPP jem. Toda smrtna diagnoza in umiranje te v danasnji druzbi spremeni-
ta v Zrtev. Zrtev zdravstvenega sistema. Postala sva Zrtev nedopustne birokracije, ki je
namenjena sama sebi. Birokratiziranost umiranja je lahko reCem dejansko najtezje bre-
me, najhujsa no¢na mora vsakega svojca, dokonéno razvrednotenje ¢loveskega Zivljenja.
Izkusnja popolnega odvzema z Ustavo RS zagotovljenih pravic. Navajam oba ¢lena:

34. clen (pravica do osebnega dostojanstva in varnosti)

Vsakdo ima pravico do osebnega dostojanstva in varnosti.

35. ¢len (varstvo pravic zasebnosti in osebnostnih pravic)

Zagotovljena je nedotakljivost ¢lovekove telesne in dusevne celovitosti, njegove za-

sebnosti ter osebnostnih pravic.

Danasnja obravnava umirajocCih v Sloveniji ne ponuja dostojanstvenega odnosa, Se
manj pa telesne in dusevne celovitosti.

Boyd in Murray (2010 cited in Ebert Moltara, 2016) svetujeta po diagnozi neozdravlji-
ve bolezni ¢imprejsnjo vkljucitev pacienta v paliativno oskrbo.

In kje je ta neverjetno abstrahiran pojem »paliativna oskrba«? Nekje v akademskih ¢lan-
kih, na Sirokoustenju predstavnikov nekih (imaginarnih) paliativnih timov. Za naju s pokoj-
nim moZem paliativne oskrbe ni bilo. Bila je Sele, ko sem se kot ranjen lev borila zanjo.

Pripraviti in uspesno izpeljati pogovor o smrti za svojce in za pacienta je ena izmed
osnov dobro nacrtovane paliativne oskrbe (Lennher, et al., 2012 cited in Bandelj &



Kaucic¢, 2014). V naslednjih stavkih bom skusala dokazati, zakaj paliativha oskrba v
Sloveniji v osnovi ni dobra.

Na petek zjutraj sva se odpeljala na Golnik, po upanje, po resnico, po zavetje, po zdravlje-
nje, po karkoli. Karkoli, ¢isto malo bi bilo dovolj za naju. Zivela sva skromno na zunaj in
bogato navznoter. Potrebovala sva tim. Petek, 1. 2. 2019, pogovor o moznostih zdravlje-
nja na Golniku, ki ga ni bilo. Ni bilo nobenega tima. Pricakala naju je onkologinja, ki naju
je brez odgovoroyv, in z ubijalsko tiSino poslala domov umret. Brez pomoci. Tisto, kar sem
ucila svoje Studente o paliativnem timu, prebrala tudi v Drzavnem programu iz leta
2010, nisem dobila v praksi. Osramocena se sprasujem, ali sem Studentom vsa ta leta
lagala. Najin tim je bila molceca onkologinja, ki bi morala na podvprasanje Marjana, ali
se mu Zivljenje izteka odgovoriti s preprostim »da«. Paliativa, umiranje sta sinonima za
resnico. Najbolj sva potrebovala resnico in blizino. Ni bilo socialne delavke, ne psihologi-
nje, ne duhovnika, ne... nikogar ni bilo. Paliativni tim sem oblikovala sama z Marjanom:
jaz, sin, héi, vnuka in duhovnik, ki je v prvi vrsti prijatelj, Sele na to profesionalec, ¢eprav
sam pravi, da ¢lovek ni lo¢en od svoje poklic(a) nosti in svoje biti.

Dobila sva napotnico za protibolecinsko ambulanto. Toda — moj pokojni moz ni mogel
biti obravnavan na Onkoloskem institutu, ker je bila diagnostika speljana na Golniku?!
Do kod seze birokratska norost?! Midva sva Golniska?! In zato morava v protibole-
¢insko ambulanto v bolnico Petra Drzaja. Ker? Kako je to mogoce?! Kdo pravi, da pali-
ativna oskrba v Sloveniji funkcionira? Kdo? Ponovno sem se odpravila do osebnega
zdravnika po novo napotnico.

Lahko re¢em, da me je po ¢udezu spomnila kolegica, da vendarle poznam nekaj ljudi
na Onkoloskem institutu in sem se obrnila po pomoc; Se danes sem hvalezna dr. Maji
Ebert Moltara, sestri Marjani in ozjim sodelavkam njihovega paliativnega tima. Bile so
trust zaupanja za moZa in moj steber, kamor sem vedela, da lahko prislonim svojo iz-
¢rpanost. Kamor sem lahko poklicala, od koder sem ¢rpala upanje, da bom zdrzala,
tudi ko bo najbolj hudo. Podprle so me z dostopnostjo protibolecinske terapije, kar pa
za deZurne zdravnike ne morem reci.

V drugi polovici januarja 2019 je dobil stalni plevralni kateter. Sama iz tehni¢nih po-
stopkov hitro »pridem ven«. Vsakodnevno se ne srecujem s plevralnim katetrom, dre-
naza ni bila nikoli del mojega poklicnega vsakdana. Obiskala naju je patronazna medi-
cinska sestra, ki mi je vprico moza vehementno in prevec glasno narocila naj si vzamem
mesec dni bolniSkega staleza. Moz je razumel, kot da mu ostaja Se mesec dni... Njeno
znanje o plevralnem katetru je bilo bolj luknjasto in negotovo kot moje. Bila je vse prej
kot socutna in je kljub svoji mladosti kazala, da jo je »¢as povozil«. Zagotovo ne dovolj
izobraZzena, z velikim mankom komunikacijskih vescin, s pristopom, ki milo receno ni
primeren ne za svojca, Se manj za umirajoCega. Paliativno oskrbo bi smeli in morali
izvajati samo osebnostno zelo zreli, izkuseni in socutni ljudje.

Ob hiSnem obisku NMP mu je zdravnica dolocila enkratni odmerek Haldola in morfija
v desetkrat manjsi koli¢ini, kot smo se pogovarijali in kot je bilo predpisano. Danes to



razumem. Razumem, da sem doZivela te hude pomanijkljivosti, krivice, izdaje, muce-
nje in razvrednotenje tudi zato, da danes iz svoje akademske in pozicije svojca lahko
glasno govorim o spremembah, ki jih moramo Ze danes vpeljati v paliativno oskrbo.
Razumem, da je smrt najbolj kruta in najboljsa uciteljica, saj se danes lahko v njenem
imenu borim za pravice in dostojanstvo vseh tistih, ki za zidovi svojih domov dozivljajo
verjetno Se hujse tragedije, zavrnitve in bolecine. JoCem, ko piSem te vrstice, vendar
zaradi resnice, ki jo piSem iz osebnega vidika, me osvobajajo. In ne, nikogar ni bilo tudi
po mozZevi smrti, ki bi ga iz zdravstvenega sistema zanimalo, kako se drzim. Paliativna
oskrba ponuja skrb Zivim svojcem tudi po smrti bliznjega. Lepo prosim... Ne drzi. Jaz in
moja otroka smo vzorcni primer, da to ne drzi.

V februarju so se vlekla neskoncna vprasanja o preostanku ¢asa. Vprasanja ob zaveda-
nju, da izgubljam Marjana, so postajala vse bolj morbidna, abstraktna, ogromna..., s
teZo neskoncne Zelje, da ostaneva skupaj do konca,..., da bi nekdo razumel... Soocala
sem se s strahom, z nemocjo in z dnevi, ki so se v trenutkih samotne bolecine razpro-
stirali v vecnosti. Bala sem se njegovega trpljenja in v€asih nisem zmogla nositi svoje
bolecine... Na trenutke sem imela obcutek, da je mazohist. Zavedal se je vedenjskih
sprememb, zato se je izogibal zdravil kolikor je bilo le mogoce, saj je Zelel ostati prise-
ben.

Osebna zdravnica mi je predpisala vse tehni¢ne pripomocke; ni mi predpisala rekon-
strukcije duse in srca. Da povzamem v nebo vpijoCe napake organiziranosti paliativne
oskrbe in s tem apeliram na vas, gospod minister in vse odgovorne akterje. In Se nes-
teto vprasanj, na katere Se danes iS¢em odgovore.

Nimamo pravice do paliativne oskrbe; in najhuje je soocanje z birokratiziranostjo. Kaj
pa ljudje, ki nimajo doma medicinske sestre, taksne, ki slu¢ajno pozna nekoga na On-
koloskem institutu? Kaj je enakopravna obravnava? Kako umirajo tisti, ki nimajo do-
mace oskrbe? Zakaj hisa Hospic deluje kot drustvo? Saj vendar kot zadnji dom na
zemlji za mnoge spada in je specialisticno usmerjena na umiranje; zato moramo najti
njeno dostojno mesto na drzavni ravni.

Sama sem kar nekaj ¢asa delala kot patronazna medicinska sestra. Danes vem, da
paliativna patronazna sestra ne sme in ne more biti vsaka diplomirana medicinska
sestra na tem delovis¢u. Osebnostna Sirina in ¢ut za umirajoce sta nujna.

Kdaj bo psihoterapevt, specializiran za Zalovanje in odnose, postal uveljavljen poklicin
sestavni ¢lan paliativnega tima? Jaz sem ga pogresala. Se vedno ga. Dezurni zdravnik
za obisk na domu naj bo prav tako posebej podkovan tudi v medikamentozni terapiji
umirajocih.

In na koncu Se lepe stvari: v sluzbi so me podprli in mi dali na razpolago ves Cas, ki sem
ga potrebovala za naju s pokojnim moZzem za pohod ¢ez poti in vzpetine umirajocega.
Tistega moZza, ki sem mu pred skoraj 40 leti obljubila, da ga bom spostovala in ljubila
vse dni svojega Zivljenja. Neizmerno hvaleZna sem za ¢uteco podporo, ki sem jo v €asu



umiranja pa tudi po smrti dobila od Novomeske univerze. V¢asih sem se vprasala, od
kod toliko dobrega v ljudeh, ki so del mojega profesionalnega vsakdana.

V imenu vseh tistih pacientov in svojcev, ki nimajo osebne in druzbene modi, da bi
lahko povedali svoj mnenje, govorim ... ne, zahtevam, da dobrota in pomoc ne ostane
omejena le na posameznike, ampak naj kon¢no postala del zdravstvenega, socialnega
oziroma kar druzbenega sistema, da jo bo v najbolj bolecih trenutnih posameznikove-
ga zivljenja delezen vsak. Ker je vsak posameznik ¢lovek. Clovek, ki si zasluzi dosto-
janstveno podporo v vseh trenutnih svojega Zivljenja, Se najbolj pa ob smrti.
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