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Povzetek:

Naloga prikazuje pomembnost vioge socialnega dela v paliativni oskrbi. Po prebiranju
literature sem se odlocil za teoreticno raziskavo, ki sem jo podkrepil s komparativno
analizo razli¢nih pogledov na izbrana podroc¢ja, ki so pomembna v paliativni oskrbi. V
vsakem izmed podrocij sem izpostavil tiste teme, v katere lahko socialno delo prispeva
svoja uporabna znanja, koncepte in metode. Natancno opredeljujem razlicne definicije
paliativne oskrbe in opozarjam na njen medicinski predznak. Opisujem odnos druzbe do
smrti in umiranja ter njuno dozivljanje v o¢eh sodobnega ¢loveka. Izpostavljam, kako
pomembno je, da poznamo faze umiranja, da lahko natan¢no poroamo o stanju hudo
bolnega/umirajocega uporabnika. Poudarjam potrebe umirajocih, zlasti tiste, ki zadevajo
socialno podroc¢je. V opredelitvi zadovoljevanja telesnih, duhovnih in psihi¢nih potreb
opozarjam na tiste vrzeli, k jih lahko smiselno zapolni socialno delo. Vecina visje
izrazenih potreb po Maslowi hierarhiji potreb, prilagojeni za paliativno oskrbo, sodi na
socialno, psihi¢no in duhovno podro¢je. Sodobni ¢lovek umira v bolnisnici, kar je odraz
naina Zivljenja in razmi$ljanja. Smrt sodi na obrobje zivljenja, zato sem opozoril na
podrocje, ki se kar samo po sebi ponuja kot najboljSa alternativa za odstranitev
umirajoega iz usmiljenja - evtanazijo. Opozarjam, da evtanazija zaustavlja razvoj
paliativne oskrbe, v kolikor je uradno dovoljena. Izpostavljam temeljne poudarke
DrZzavnega programa paliativne oskrbe in opozarjam na pomanjkljivosti ter ohlapno
dolocene roke za dosego posameznih zavez iz akcijskega nacrta.

Raziskujem zgodovino razvoja paliativne oskrbe v Sloveniji in svetu. Smiselno sem
primerjal razvoj dveh podrocij: Evrope, katere del smo, in Kanade, kjer je paliativna
oskrba najbolje razvita. Tako sem prisel do ugotovitev, kateri so nujno potrebni naslednji
koraki na podrocju paliativne oskrbe v Republiki Sloveniji.

Klju¢no za vlogo socialnega dela v paliativni oskrbi je spoznanje, da je umiranje vpraSanje
odnosov. Za urejanje le teh znotraj druzin smo socialni delavci ustrezno izobraZeni in
lahko v paliativno oskrbo prispevamo veliko ve¢, kot nam je trenutno zaupano. Clovek je
bitje mnogih razseznosti in Ze »okvara« ene izmed njih pomeni tezave pri »delovanju«
¢loveka kot celote.



Z opredelitvijo razli¢nih, za paliativno oskrbo pomembnih podrocij, zelim opozoriti na
celostnost in holistiCen pristop do tega podrocja. Tako kot je Clovek celostna enota telesa
in duha, tako je tudi paliativna oskrba, ki se ukvarja z njegovim umiranjem, celostno
podrocje, Ki zahteva celovit pristop.
Za sklep ponujam konkretne predloge in usmeritve za nadaljnji razvoj paliativne oskrbe, s
poudarkom na vlogi socialnega dela.

Title: The role of social work in palliative care

Descriptors: social work, palliative care, accompanying the dying,
stages of dying, holistic view

Abstract:

The thesis shows the importance of social work role in palliative care. After reading the
literature | have decided for a theoretical research that | supported by comparative analysis
of different views on chosen fields important for palliative care. In each of the fields I
focused on the subjects in which social care could contribute it's useful knowledge,
concepts and methods. | thoroughly specified different definitions of palliative care and |
point out the medical connotations. | am describing the attitude the society has towards
death and dying and how the modern man experiences the two. | am stressing on how
important it is to know the stages of dying to be able to thoroughly report about the state of
the severely ill/ dying person. | am exposing the needs of the dying, specially those related
to social needs. In the definition of satisfying physical, spiritual and mental needs | am
stressing on the gaps that social work could sensibly fulfills. Most of the higher needs on
Maslow hierarchy of needs adapted to palliative care belongs to a social, mental or
spiritual field. Dying is moved in hospitals which is the reflection of the modern way of
life and thinking. Death belongs to the edge of life, which is why | have pointed out the
field, that by itself offers the best alternative of the removal of the dying out of mercy -
euthanasia. | am stressing that euthanasia stops the development of palliative care if it is
legal. I am pointing out the key points of The state program for palliative care and | am
emphasising the imperfections and loosely set deadlines for reaching certain goals in the
action outline.

| am researching the historical development of palliative care in Slovenia and in the world.
I have made a comparison of the development of two fields. Europe, where we belong and
Canada, where palliative care is best developed so I could come to the conclusion of which
are the most necessary next steps in the field of palliative care in Republic of Slovenia.
Key to the role of social work in palliative care is the knowledge that dying is a question of
relations. Social workers are suitably educated to handle relations within families and
could contribute to palliative care more than the current role allows. A human is a being of
multiple dimensions and a 'defect’ of even one of them means difficulties in the
functioning of the human as a whole.

By defining different fields important to palliative care, I wish to point out the wholesome
in holistic approach to the subject. Just as the human is one whole unit of a body and mind,
so is palliative care, that deals with dying an integral field that needs a comprehensive
approach.

As a conclusion | offer actual proposals and guidance for further development of palliative
care with an emphasis on the role of social work.



PREDGOVOR

Tako kot na svet pridemo, bomo nekega dne tudi odsli.

Ce bi na Zivljenje gledal skozi prizmo matematike oziroma geometrije, bi rekel, da je za
vsakega posameznika unikatno dolga daljica, omejena s toCkama A in B, kjer A pomeni
rojstvo oziroma zacetek zivljenja in B smrt oziroma konec zivljenja. Tocko A vecina ljudi
dozivlja kot izjemno vesel dogodek, radosten dan, ko se druzina in sorodniki razveselijo
novega druzinskega ¢lana. ToCko B, ravno nasprotno, vefina dozivlja kot izrazito
negativen, stresen in nezelen dogodek v zivljenju, ¢eprav vemo, da ima vsaka stvar svoj
zacetek in konec. In konec Zivljenja je smrt, ki jo odrivamo v neznano prihodnost, saj ne

zelimo razmisljati, da bomo neko¢ umrli in zapustili ta svet.

Ko se rodi nov ¢lovek, je delezen neizmerne ljubezni, skrbi, podpore in je v srediS¢u
pozornosti vseh navzocih. Kaj pa, ko ¢lovek umira? Je tudi takrat deleZen dovolj ljubezni,

skrbi in podpore? Je tudi takrat v srediScu pozornosti?

Konec meseca aprila 2015 se je v Ljubljanskem UKC od nas za vedno poslovil moj dedek
Alojz. Nikoli ne bom pozabil, kako smo izvedeli za Zalostno novico in kako presenecen
sem bil, ko smo v trenutku osebne izgube dozivljali stisko in Zalost, ki pa smo jo morali
deliti s Se petimi ostalimi bolniki in njihovimi sorodniki, ki so bili takrat na obisku. Nobene
intime, nobene zasebnosti, razen stojal z zavesami, ki so drugim le delno zastirale pogled
na dogajanje. Poleg izraza sozalja zdravnice in spremstva zdravstvenega tehnika; ki nas je
pospremil do dedkove postelje in nam ponudil stole ter pazil, da slu¢ajno ne bi kdo izgubil
tal pod nogami, medtem, ko smo se vsi prevzeti Se zadnji¢ poslavljali od drage osebe; so
nam ob odhodu iz sobe na hodniku v roke pomolili le skromno knjizico z navodili, kako

ravnati v primeru smrti.

Presunjen zaradi izgube, sem skusal strniti ¢ustveno mo¢ne dogodke, ki so se zvrstili v
slabi uri medtem, ko sem na parkiris¢u iskal avto. Presenecen nad postopkom seznanitve s
smrtjo in pod vplivom vsega dogajanja sem $e isti veCer zacel raziskovati na spletu, kaksni
S0 postopki pri ravnanju z umirajo¢im, kdo in kako skrbi za umirajocega, kdo za sorodnike

ipd.

Kaj hitro sem naletel na izjemno zanimivo podroc¢je paliativne oskrbe in zacel s pomocjo

medmrezja intenzivneje raziskovati, kako je paliativna oskrba urejena v Sloveniji in kako v



svetu. Se ve¢ pozornosti sem namenjal informacijam, kako bi morala biti urejena. Naletel
sem na veliko zanimivih strokovnih ¢lankov in zapisov z raznih strokovnih konferenc in
kolegijev. In socasno ugotavljal, da je to lahko tema mojega diplomskega dela, saj je v
Sloveniji paliativna oskrba v zgodnjih fazah razvoja. Predvsem sem po prebranem
razmisljal o tem, da je vloga socialnega dela v paliativni oskrbi spregledana, premalo
pomembna in da bi lahko socialni delavci veliko ve¢ ponudili v obravnavi umirajocih, kot

nam je bilo so sedaj zaupano v sodelovanju z drugimi strokovnjaki.

Po pregledu literature, dostopne na spletu, sem pozornost namenil prou¢evanju literature,
knjigam in strokovnim revijam v knjiznicah in razmisljal, kakSen bi lahko bil moj

prispevek kot bodoc¢ega socialnega delavca na tem podrocju.

Ko sem se prebil ¢ez glavnino literature, sem priSel do doloc¢enih spoznanj, ki jih Zelim

teoreticno raziskati v tem diplomskem delu.
Moja spoznanja na podlagi prebrane literature so sledeca:

- paliativna oskrba ima predvsem medicinski predznak, kar nima najboljSega vpliva

na razvoj tega podrocja;

- medicinski predznak paliativne oskrbe vpliva na to, da se najvecji pomen v
paliativni oskrbi daje telesnemu zdravljenju posameznika ob koncu Zivljenja,
medtem ko se vede/nevede pozablja na ostale razseznosti ¢loveske biti — psiholosko,

duhovno in socialno; tu bi socialno delo lahko pustilo ve¢ji pecat;

- medicinski predznak je paliativna oskrba dobila predvsem zavoljo lokacije
umiranja, to so v vecini zdravstvene in oskrbovalne institucije, bolniSnice ter
domovi za stare in zaradi intenzivnega zdravljenja z zdravili, ki so namenjeni

lajSanju poslednjih bole€in in stisk;

- ne dolgo nazaj je bilo povsem normalno in sprejemljivo, da so ljudje umirali doma.
Sodobni ¢lovek smrt odriva pro¢ od svojega doma v po njegovem mnenju zato
namenjene institucije — zdravstvene in oskrbovalne in ne uposteva zelja umirajocih,

da bi radi umrli doma, v krogu svojih najblizjih;

- smrt je za vecino ljudi tabu;



- nujno potrebno je paliativno oskrbo, smrt in umiranje pogledati celostno
(holisti¢no), z ve¢ zornih kotov (socialni, duhovni in psiholoski vidik), ne le ozko

medicinsko (telesni vidik);

- ljudje se v vecini bojimo smrti in imamo do nje odklonilen odnos, zato teme o smrti
odrivamo stran, smrt je potrebno detabuizirati in jo priblizati sodobnemu ¢loveku;
umiranje je potrebno ponovno dojeti kot del zivljenja, ne kot neizogibno in

nepotrebno trpljenje;

- zelo pomembna je vloga duhovne oskrbe umirajoc¢ih. Verni ljudje se s smrtjo

soocajo nekoliko laze, ker lahko na podlagi verovanja bolje dojamejo njen smisel;

- umiranje poteka v ve¢ fazah, ki jih je zavoljo laZjega spremljanja umirajocih in

soocanja s tem naravnim pojavom potrebno dobro poznati;

- umiranje in trpljenje ter z njim povezana bolecina porajata vprasanja o smislu teh
negativnih obcutij ter odpirata pere¢o tematiko evtanazije, smrti iz usmiljenja -

skrajSevanja trpljenja in hitrejSega umiranja;

- zanimive so razlike v razvoju paliativne oskrbe med Evropo in Kanado, kjer je

paliativna oskrba najbolje razvita;

- Slovenija je na svetovnem in evropskem zemljevidu razvoja paliativne oskrbe v
sivem polju, drzavni program paliativne oskrbe iz leta 2010 brez realizacije

akcijskega nacrta ne bo zazivel,
- pomen in vloga socialnega dela v paliativni oskrbi sta spregledana;
- potrebujemo konkretne smernice razvoja paliativne oskrbe v Sloveniji.

V Sloveniji nas na podro¢ju razvoja paliativne oskrbe ¢aka Se veliko dela, kljub nekaterim
Ze uspeSnim praksam in premikom (Hospic, paliativni timi, drZzavni program ...). Po
mojem mnenju je paliativna oskrba podcenjena in podhranjena, Sele v zadnjih letih se

pri¢enjamo zavedati njenega pomena in ji dajemo vecjo veljavo.

A potrebno je kriti¢no in Siroko pogledati na paliativno oskrbo kot celoto, ne zgolj ozko
medicinsko definirati njen razvoj v prihodnosti. Predvsem socialno delo lahko bistveno
pripomore s svojim znanjem in metodami k vidnejSemu napredku v razvoju tega

zivljenjsko pomembnega podrocja.



Z diplomskim delom bom teoreticno opredelil paliativno oskrbo in njen pomen z vec
zornih kotov, da si bo vsak, ki jo bere, lazje predstavljal razseznosti tega podrocja,
strokovnjaki, socialni delavci, pa bolje razumeli potencial, ki se ga Se ne zavedamo dovolj,

da bi ga mogli izkoristiti v prid vseh, ki se poslavljajo s tega sveta.
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1. UvOD

V svojem diplomskem delu se bom osredinil na vlogo socialnega dela v paliativni oskrbi in

podal svoje predloge za nadaljnji razvoj tega podrocja.

Paliativna oskrba bo v Sloveniji iz leta v leto bolj pomembna, saj podatki pricajo, da se

prebivalstvo pri nas stara.

Prebivalstvo se v razvitih drzavah zelo hitro stara in v Sloveniji smo prav na vrhu

statisti¢nih razpredelnic staranja prebivalstva (Lunder 2007: 34).

Narasca delez starejSih prebivalcev, starostna piramida dobiva obliko Zare, saj je starejSih

ljudi vedno ve¢, mlajsih pa vedno manj.

»Delez prebivalcev, starih 65 let in vec, narasca in je leta 2003 celo presegel delez otrok in
mladostnikov, starih do 14 let. Ta razlika se Se povecuje« (Nacionalni institut za javno
zdravje 2013: 1./1.1/1-3).

Lunder in Logar (2003: 644) ugotavljata, da hitro naras¢anje Stevila starejsSih pomeni tudi

spremembe na podrocju obolevnosti populacije, saj se bodo spreminjali vzorci bolezni.

Kar nas lahko Se posebej skrbi, je hitro povecevanje Stevila starejSih, kar bo potrebno

upostevati pri nadaljnjih nacrtih.

»V Sloveniji se ne bomo mogli izogniti procesu staranja prebivalstva. Delez prebivalstva,
starega 65 let in ve¢, se bo predvidoma povecal Se mocneje. Dinamika staranja
prebivalstva je zelo hitra, kar bo treba upostevati pri vseh nacrtih, povezanih z zivljenjem

in delom naroda« (Nacionalni institut za javno zdravje 2013: 1./1.2/1-5).

Iz navedenih dejstev izhaja, da se s staranjem prebivalstva povecuje potreba po oskrbi
starejSih ljudi in posledi¢no potreba po oskrbi hudo bolnih in umirajo¢ih. Ljudje umiramo
vse starejSi, saj je napredek medicine omogocCil, da je sposobna obvladovati razli¢ne

kroni¢ne bolezni in s tem podaljSevati kvaliteto in dolZino Zivljenja.

Lunder (2007: 34) ugotavlja, da je posledica napredka medicine v tem, da vecina ljudi
danes umira v visoki starosti, vendar pocasi, z ve¢ kroni¢nimi obolenji hkrati. Tudi Cerv

(2007:44) potrjuje navedeno ugotovitev.



Napredek medicine je vsekakor pozitiven. Toda ¢e pogledam na drugo plat medalje,
ugotavljam, da ima bliskovit napredek v zadnjih desetletjih tudi negativne vplive. Bistveno
se je namre¢ spremenil odnos do smrti in umiranja pri delavcih v zdravstvu in medicini.
Zanje je smrt namre¢ poraz, nezeleno koncno stanje, ki se mu zelijo izogniti. Na vse

pretege si Zelijo clovesko telo za vsako ceno ohraniti pri zivljenju.

»Medicina, kakrsno vecinoma dozivljamo, je Se vedno preveC usmerjena samo Vv
¢lovekovo telo in pozablja, da moramo cloveka vedno zajemati v vseh njegovih
razseznostih. Med Studijem medicine sliSijo Studentje skoraj ni¢ ali zelo malo o tem, da
smrt ne pomeni zdravnikovega neuspeha, ampak je nekaj, kar nujno spada k nasemu
zivljenju. Prav zaradi tega dozivlja zdravnik ob umirajoCem bolniku velike stiske«

(Klevisar 2006: 16).

Prav ironi¢no je, da je pozitiven razvoj v medicini hkrati negativnho vplival na
posameznikov odnos do smrti in umiranja. Predvsem so se spremenila pricakovanja ljudi
kot ugotavlja Klevisar (2006: 14): »Na splosno ljudje od medicine pri¢akujejo veliko
prevec, pogosto pri¢akujejo nemogoce. Za marsikoga je medicina servis, ki mora popraviti

oboleli organ, saj placujejo zdravstveno zavarovanje.«

Premik v razmiSljanju sodobnega ¢loveka je povzrocil, da ljudje ne umirajo ve¢ doma kot
neko€, ampak se je umiranje preselilo v oskrbovalne institucije, bolniSnice in domove za

stare ljudi.

Danes v Sloveniji, podobno kot v drugih zahodnih drzavah, ve¢ kot pol ljudi umre v
bolnisnicah in drugih javnih ustanovah (Cerv 2007: 43).

Bolnisni¢no okolje navadno ni ravno prijazno in je povezano predvsem s trenutki, ki nam

ne ostanejo v najlepSem spominu.

Zato Kiibler-Ross (1986: 6) pravi, da je umiranje za bolni$ni¢nimi zidovi ze samo po sebi

eden glavnih razlogov, da je umiranje tako tezko.
Predvsem pa bolnis$nice niso primeren kraj za umirajoce.

Bolnisni¢na obravnava umirajocih je velikokrat mehani¢na in neosebna, saj se zgleduje po

tovarniskem vzoru, kjer je najpomembnejsa &im visja produktivnost (Cerv 2007: 48).

To povzroca, da umirajoCi niso sliSani, njihove Zelje niso upoStevane in njihove visje
izrazene potrebe ostajajo nezadovoljene, saj se medicina osredotoca le na telesni vidik. To
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potrjuje tudi Klevisar (2006: 16). Ko medicina bolniku nima vec kaj dati, se za mnoge zdi,

da kot zdravniki nimajo kaj poceti zraven.

Sledi torej, da moramo ostali strokovnjaki poskrbeti za umirajo¢ega. Navadno so to
ustrezno usposobljeni spremljevalci v paliativni oskrbi. Mednje sodimo tudi socialni
delavci. Osredotociti se morajo predvsem na socialne, duhovne in psiholoske potrebe

umirajocih, ki jih medicina zapostavlja.

S tem ko se smrt umika v institucije, stran izpred obli¢ja sodobnega Cloveka, postaja

¢edalje bolj strasna in skrivnostna.
Smrt danes velja za morbidno (Arijes 1989: 172).
Smirt je odrinjena popolnoma pro¢ od zivljenja, ¢eprav je njegov poslednji sestavni del.

»Vprasanje smrti je skrajno odrinjeno iz zavesti modernega ¢loveka. Smrt je kot skrivnost,
grozljiva poSast, ki preganja evropsko kulturo in civilizacijo, je globoko potlacena«

(Sumiga 2007: 63).

Kar potrjujeta tudi Strancar in Pahor (2007: 21-22), ki pravita, da je ¢lovek potisnil
umiranje in smrt na rob druzbe. Ze zgolj misel na smrt povzroda §tevilne neprijetne

obcutke.

Custva, ki jih vzbuja smrt so neSteta - strah, Zalost, jeza, obup, zamere, odstop,
kljubovanje, §koda, lakomnost, zmagoslavje, nemo¢ in do neke mere, prakti¢no katerokoli

Custvo, ki je prisotno (Hinton 1990: 21).

Strah nas nagonsko vodi v beg. Cesar no¢emo, zelimo prepre¢iti.

Ker se smrti boji, jo ¢lovek zeli prepreciti (Hinton 1990: 31).

Sodobni ¢lovek smrt dojema kot del, ki ne spada k Zivljenju, ampak kot njegov locen del.

Druzbena realnost umiranja in smrti se kot posledica racionalizacije, individualizacije,
strahu pred umiranjem in smrtjo ter njunim izrinjanjem iz nasega zivljenja kaze kot

objektivno dogajanje »tam zunaj« (Strancar, Pahor 2007: 21-22).

Smrt je postala tabu. O njej se ne govori. Ce Ze, je to zgolj takrat, ko smo z njo osebno

soodeni.



Tabuizacija smrti vlada celo med zdravstvenimi delavci, morda celo posebej med njimi,
kar ni presenetljivo glede na to, da je sodobna medicina ¢edalje bolj usmerjena na

zagotavljanje Zivljenja za vsako ceno, ne glede na njegovo kakovost (Gedrih 2007: 22).

Velja prepricanje, da naj se s smrtjo ukvarjajo profesionalci, torej medicinsko in

zdravstveno osebje.
Obicajno se s smrtjo ukvarjajo profesionalci in je zato neosebna (Reith, Payne 2009: 37).

Ce povzamem zapisano — ugotavljam, da sta medicinski vidik smrti in sodobno &lovekovo
dojemanje smrti, dva bistvena razloga, da se ne znamo in si ne upamo ve¢ sooCiti z
umirajocim.

Ujeti smo v zacaranem krogu, kjer smrt in njeno »prepreevanje« odrivamo Vv roke
medicine, misle¢, da medicina pozna pravi odgovor in nacin dela z umirajo¢im. Socasno
medicini smrt pomeni poraz, osredotoca se zgolj na telesni vidik ¢loveka in skusa zgolj z
intenzivnim zdravljenjem prepreciti neZelen izid. In Sele potem je tu umirajoci, presliSan in
podvrzen zgolj zdravilom, odrinjen pro¢ od doma in svojih bliznjih med hladne bolniske
zidove. Posledica vsega je, kot sem navajal, da smrt odrivamo pro¢ iz svojih misli,
dozivljamo jo kot grozno in kot dogajanje izven nas, kot nekaj nepredstavljivega, ¢eprav je

sestavni del vsakega Zivljenja.

V nastali vrzeli posameznikovega strahu pred smrtjo in strahu zaradi neznanja pri soocanju
z umirajo¢im ter medicinske osredotoCenosti zgolj na zdravljenje telesa umirajoega se
odpira Siroko polje nujno potrebne paliativne oskrbe v zadnjem stadiju cloveskega
zivljenja. In ravno tu, zaradi opredeljenih razlogov, vidim moznost vecje vloge socialnega

dela v paliativni oskrbi.

Tisto, kar temeljno loci paliativno oskrbo od prevladujoce oblike obravnave bolnikov, je
koncept skrbi, ki pozornost preusmerja s paternalizma na soudelezbo, z linearnosti na

holizem in z bolnika na osebo (Cerv 2007: 48).

Soudelezba v iskanju resitev je eden temeljnih konceptov socialnega dela. Umirajo¢i mora
biti slidan, mora biti na§ sogovornik v procesu soustvarjanja resitev. Kot pravijo (Caginovi¢
Vogrinci¢ et al. 2008: 5), tako namre¢ pojmujemo ljudi, s katerimi vzpostavljamo delovni

odnos in osebni stik ter soustvarjamo izvirne delovne projekte pomoci.

In dodajo:
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»V procesu pomoci sta socialni delavec in uporabnik sogovornika (poudarek v izvirniku).
V pogovoru se raziskujejo in soustvarjajo spremembe, premiki. Pogovor omogoca sreanje
ljudi z razli¢nimi osebnimi zgodovinami, izku$njami, kompetencami, ki soustvarjajo svojo
udelezenost v resitvah (poudarek v izvirniku). V pogovoru se dobi za socialno delo tako
pomembna izku$nja spostovanja in osebnega dostojanstva« (Caginovié¢ Vogrinéi¢ et al.
2008: 7).

Tekom Studija socialni delavei dobimo ogromno uporabnih znanj s podrocja uspesSnega
komuniciranja, ¢esar v veliki meri primanjkuje prav zdravstvenemu in medicinskemu
osebju. Socialni delavci umirajoCemu zagotovo lahko socutno prisluhnemo in mu

ponudimo ustrezno pomoc.

»DruZbena naravnanost zanikanja umiranja in smrti lahko zaustavlja odkrito pogovarjanje
ob koncu zivljenja. Zdravstvenim delavcem je pogosto neprijetno ob temah umiranja in
smrti; morda se zelijo zascititi in obcutijo mo¢no neugodje z mo¢nim custvovanjem, ki
izérpava. Najpreprosteje je, da se zdravniki in medicinske sestre posluzujejo razli¢nih
taktik blokiranja, ki bolniku onemogocajo pravi izraz potreb in obcutij, kar mu ne daje

pravih priloZnosti za razresitev svojih tezav« (Lunder 2007: 38-39).

Komunikacija je torej najbolj pomemben sestavni del oskrbe ob zaklju¢ku Zzivljenja.
Umirajo¢i namre¢ s spremljevalcem komunicira o svojih potrebah. A medicinsko in
zdravstveno osebje se pogovorom z njim izogiba. Ce povzamem (Cacinovi¢ Vogringi¢ et
al. 2008: 7), ki pravijo, da je pogovor osrednji prostor, v katerem se dogaja proces pomoci
v socialnem delu, potem lahko socialno delo zelo dobro zapolni nastalo vrzel v
komunikaciji, ki je v paliativni oskrbi ocitno prevec zapostavljena, a kljuénega pomena za

dobro izvedbo procesa soustvarjanja reSitev.

»Bolniki in njihovi sorodniki potrebujejo dobro komunikacijo, ki pomeni razumevanje in
sprejetost. Odnos, ki opredeli osebe na podlagi diagnoze ali predvidevanja, ponizuje,
razvrednoti in pelje v stigmatizacijo. Posameznik je opisan kot eden izmed mnogih
primerov in ne kot resni¢na oseba s svojim dozivljajskim svetom. V konceptu perspektive
moci (Saleebey 1997: 3-7) vidimo priloznost za spreminjanje tega odnosa. Umirajoci
potrebujejo natanko to — pogoje, da spoznajo svojo vrednost in pravice ter da prevzamejo
iniciativo, da upajo in poiscejo to, kar je zanje vredno, in ta prepri¢anja prenesejo v svoje

zivljenje« (Strancar, Pahor 2007: 30).



Tudi Gedrih (2007: 22) potrjuje pomembnost komunikacije in navaja razloge za taksno
stanje. »Kako zanemarjena je umetnost komunikacije, kaze podatek, da je 80 odstotkov
pritozb na zdravniski zbornici Slovenije povezanih z neprijaznostjo. Tega je kriva tako
storilnostna naravnanost sodobne medicine kot ignoriranje lastne ranljivosti in minljivosti s

strani zdravnikov — nemo¢ni nemo¢nemu tezko pomaga. «

V svetu, kjer je paliativna oskrba ze dobro razvita, je v socialnem delu vpeljan termin
specialisti¢no paliativno — oskrbno socialno delo [angl. Specialist Palliative Care Social
Work] (Beresford et al. 2007: 26-28). Gre za specialisticno vejo v vedi socialnega dela, ki
bi jo zagotovo lahko vpeljali tudi v slovenski izobrazevalni model za bodoce socialne

delavce.

Naj povzamem poglavitne poudarke omenjene specialisticne veje socialnega dela.
Zgodovina specialisticnega paliativno — oskrbnega socialnega dela, kot tudi moderne
specialisti¢ne paliativne oskrbe, je relativno kratka. Socialno delo kot sestavni del multi-
disciplinarnega tima znotraj paliativne oskrbe, ponuja holistine storitve bolnikom in
druzinam. Za razliko od $tevilnih podrocij socialnega dela, je specialisti¢no paliativno -
oskrbno socialno delo univerzalna storitev in je usposobljeno za delo z raznolikimi ljudmi
v smislu starosti, diagnoze, statusa, narodnosti, spolne usmeritve, religije in kulture.
Paliativno - oskrbno socialno delo vkljucuje delo z dvema skupinama ljudi — neposredni
uporabniki storitev z Zivljenjsko ogroZajo¢imi ali terminalnimi stanji in Zalujo¢i. Socialni
delavci so usposobljeni za ohranjanje ravnovesja med drugacnimi in v€asih konkuren¢nimi

potrebami teh dveh skupin.

Socialni delavci so vkljuceni v delo v hospicih, dnevnih hospicih, v specialisti¢énih enotah
paliativne oskrbe, onkoloskih oddelkih in v timih za domaco oskrbo. Socialni delavci,
specialisti paliativno - oskrbnega socialnega dela, so vkljuceni v delo na razli¢nih
podro¢jih zdravstvenega in socialnega varstva in navadno zagotavljajo povezavo med
omenjenima podro¢jema. Vklju€eni so v delo z otroki in odraslimi, prav tako pa tudi v delo

z ljudmi na njihovem domu.

Socialni delavci, specialisti paliativno — oskrbnega socialnega dela ponujajo Siroko paleto
podpore bolnikom in druzinam, od prakticne pomoci in nasvetov o vzdrzevanju dohodkov,
do svetovanja, kako postopati z dolgovi; pomoc¢ pri nastanitvi in dostopu so ostalih
storitev, preko zagovarjanja, individualnega svetovanja in skupinske podpore. To vkljucuje

delo z zalujo¢imi otroki in odraslimi, tako s posamezniki kot s skupinami. Klju¢ do
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specialisti¢no paliativno - oskrbnega socialnega dela je Zelja in sposobnost videti ljudi kot
celoto in ne kot niz problemov, razumeti povezave v njihovih zivljenjih in iskati, bolje kot

prezreti, ovire in diskriminacijo, ki ju dozivljajo v skupnosti.

V uvodu navedene teme me vodijo k razmisljanju o pomembnosti celostnega pristopa pri
obravnavi umirajo¢ega uporabnika. Medicina torej poudarja zgolj telesni vidik skrbi za
hudo bolnega, usmerjena je le v zdravljenje telesa. Zaradi slabih komunikacijskih vescin so
presliSane potrebe umirajo¢ih. Te izvirajo iz vseh ravni CloveSkih razseznosti, tudi
socialne. Zato bom v diplomskem delu v temah, ki so pomembne za paliativho oskrbo in

podrejene medicini in zdravstvu, izpostavil vrzeli, ki jih lahko zapolni socialno delo.



2. VSEBINSKA OPREDELITEV IN PROBLEM

2.1 Namen in cilj diplomskega dela

Za razumevanje vloge socialnega dela v paliativni oskrbi je potrebno paliativno oskrbo
razumeti v SirSem kontekstu, jo preuciti z razlicnih vidikov, ki so pomembna za njen
uspesen trajnostni razvoj. Pogled z ve¢ podroc¢ij nam bo olajsal uvid in razumevanje, na
kakSen nacin lahko socialni delavci s svojim strokovnim znanjem in izkuSnjami najbolj
pripomoremo v razvoju in praksi paliativne oskrbe v Sloveniji. Hkrati nam bo lazje
razumeti, kateri koncepti in modeli socialnega dela so nam lahko najbolj v pomo¢ in v
katerih vlogah ter s katerimi spretnostmi naj bi socialni delavci kar najve¢ pripomogli pri

delu z umirajocimi.

Zato bom paliativno oskrbo preucil v naslednjem kontekstu:
- definicija paliativne oskrbe,
- odnos do smrti,
- faze umiranja,
- spremljanje umirajocih,
- umiranje v domacem in institucionalnem okolju,
- evtanazija,
- temeljni poudarki drzavnega programa paliativne oskrbe,
- primerjava razvoja paliativne oskrbe v EU in Kanadi,
- pomen in vloga socialnega dela v paliativni oskrbi in

- teoreticne smernice razvoja paliativne oskrbe v Sloveniji.

2.2 Raziskovalne teze

Na podlagi prebrane literature bom pojasnil naslednje teze:

- definicije paliativne oskrbe je razumljena ozko, z medicinskim predznakom;



dojemanje umiranja in smrti v sodobni druzbi je podvrzeno sodobnemu zivljenju,

bolezen, izgubo in smrt odrivamo v neznano prihodnost;
ko ¢lovek umira, potrebuje zaupanja vredno in stalno prisotno osebo;

pri spremljanju umirajocih je pomemben celosten/holisti¢en pristop in religija, vera

ter duhovnost;
umiranje se seli iz domacega v institucionalno okolje;
evtanazija prinasa nemalo nevarnosti in izzivov v paliativno oskrbo;

z dobrim drzavnim programom paliativne oskrbe in uspeSno realizacijo lahko

zmanj$amo stroske (pre)obremenjene zdravstvene blagajne;

Kanada kot vodilna drzava v razvoju paliativne oskrbe in Evropa, katere del smo,

poznata prednosti, pomanjkljivosti in reSitve na podrocju razvoja;

koncepti, modeli in smernice socialnega dela so uporabni tudi v paliativni oskrbi.



3. METODOLOSKA OPREDELITEV

3.1 Raziskovalne metode

Diplomsko delo temelji na teoreti¢ni raziskavi literature, tako domace kot tuje, in zajema
seminarje, strokovne clanke, zbornike, zakonodajo, knjige, raziskave in strokovne

prispevke avtorjev o paliativni oskrbi.

V nalogi se lotevam tudi komparativne raziskave, saj primerjam zapise v domaci in tuji

literaturi ter izkusnje doma in v tujini na podrocju prakse paliativne oskrbe.

Deloma se osredotocam tudi na zgodovinsko raziskovanje preteklosti razvoja paliativne
oskrbe, kjer opisujem, kako je potekal razvoj v Sloveniji, kako v ostali Evropi in kako v
Kanadi.
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4. OPREDELITEV KLJUCNIH VIDIKOV PALIATIVNE OSKRBE NA PODLAGI
RAZISKOVALNIH TEZ

4.1 Definicija paliativne oskrbe nakazuje medicinski predznak

Na zacetku navajam nekaj razlicnih definicij paliativne oskrbe. Z njimi zelim pokazati, da

ima paliativna oskrba ze v samih definicijah medicinski predznak.

Na spletni strani Ministrstva za zdravje Republike Slovenije pod zavihkom paliativna

oskrba najdemo naslednji zapis:

»Paliativna oskrba pomeni multidisciplinarni pristop, s katerim izboljSamo kakovost
Zivljenja in uporabnikom omogo¢imo dostojno Zivljenje do smrti. V zadnjih dveh
desetletjih se je paliativna oskrba razvila v samostojno in priznano vejo medicine, ki ne
predpisuje samo medicinskih postopkov, temve¢ tudi eti¢ne principe v odnosu do ¢loveka«
(http://lwww.mz.gov.si/si/delovna_podrocja_in_prioritete/zdravstveno_varstvo/paliativna_

oskrba/, 28.5.2016).

V mesecu marcu leta 2010 je Ministrstvo za zdravje sprejelo Drzavni nalrt paliativne

oskrbe, ki vsebuje naslednjo opredelitev:

»Svetovna zdravstvena organizacija opredeljuje PO [(paliativha oskrba)] kot oskrbo
[bolnikov] z neozdravljivo boleznijo in njihovih bliznjih. Njen namen je izboljsati
kakovost zivljenja [bolnikov] in njihovih bliznjih s preventivnimi ukrepi in lajsanjem
trpljenja tako, da omogoc¢imo zgodnje odkrivanje, oceno in ustrezno obravnavo bolecine
ter drugih telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih tezav«
(http://www.mz.gov.si/fileadmin/mz.

gov.si/pageuploads/mz_dokumenti/zakonodaja/Paliativa/Dr%C5%Beavni_program_paliati
vne_oskrbe_190410.doc., 28.5.2016).

Prevod aktualne razli¢ice definicije paliativne oskrbe na spletni strani Svetovne
zdravstvene organizacije (WHO) (http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/,
28.5.2016), kot jo navaja (Lunder 2007: 35), se glasi: »Paliativna oskrba izboljsa kakovost

zivljenja bolnika in njegovih bliznjih, ki se soocajo s problemi ob neozdravljivi bolezni;
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preprecuje in lajSa trpljenje, ki ga zgodaj prepoznava, oceni in obravnava bolecine ter

druge telesne, psihosocialne ter duhovne probleme.«

Svetovna zdravstvena organizacija (WHQO) k definiciji paliativne oskrbe dodaja tudi
osnovna nacela, iz katerih je razvidno, da se paliativna oskrba ne definira z doloc¢eno
boleznijo, starostjo bolnika, njegovim prepri¢anjem in podobnim, temvec¢ temelji na oceni
stanja bolnika s katerokoli neozdravljivo boleznijo, oceni izida bolezni ter specifi¢nih

potrebah bolnika in njegovih bliznjih (Lunder 2007: 36).

Pozorno in podrobno branje navedenih definicij paliativne oskrbe razkrije nekatere
podrobnosti. Definicija paliativne oskrbe na spletni strani Svetovne zdravstvene
organizacije (WHO) se nahaja pod zavihkom rak [angl. Cancer], kar potrjuje osnhovni
namen nastanka tovrstne oskrbe. Paliativna oskrba je namre¢ nastala zaradi izboljSanja
oskrbe hudo bolnih posameznikov z rakom v fazi terminalne oskrbe in je bila prvotno

namenjena le njim.

Pojem »paliativna oskrba« je leta 1974 prvi predlagal kanadski kirurg, onkolog Balfour
Mount (Lunder 2007: 35).

Spletna stran Ministrstva za zdravje (http://www.mz.gov.si/si/delovna_podrocja_in_
prioritete/zdravstveno_varstvo/paliativna_oskrba/, 28.5.2016) navaja, da je paliativna
oskrba samostojna in priznana veja medicine. Opredelitev paliativne oskrbe v drzavnem
programu uporabnike definira kot »paciente«, medtem ko Svetovna zdravstvena
organizacija uporabnike navaja kot bolnike. VV obeh primerih gre za ozko opredelitev
uporabnikov, ki nakazuje medicinski predznak in poslediéno razumevanje paliativne

oskrbe kot zgolj domene zdravstvenih in medicinskih delavcev.

Medicinski predznak je paliativna oskrba dobila tudi zaradi usmeritve sodobne medicine.
Sodobna medicina je ¢edalje bolj usmerjena na zagotavljanje zivljenja za vsako ceno, ne

glede na njegovo kakovost (Gedrih 2007: 22).

Nadzor nad umiranjem so od duhovnikov prevzeli zdravniki, kar je hkrati pomenilo premik

od duhovnih dimenzij umiranja k telesnim (Gedrih 2007: 23).

Na tej podlagi sklepam, da so bile v obdobju pred razvojem sodobne medicine, ko so ljudje
ve¢inoma umirali doma, njihove potrebe zadovoljene veliko bolje kot danes. Za njih so
namre¢ skrbeli ¢lani druzine, obicajno se jim je pridruzil tudi duhovnik. Poleg telesnega

ugodja je bilo poskrbljeno vsaj Se za duhovni del. Danes so ljudje prepricani, da so zgolj
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zdravniki tisti, ki znajo delati z umirajo¢im in mu lahko pomagajo. Predvsem prepreciti
smrt, ki jo Cerv (2007: 44) imenuje »skrita smrt, saj se je preselila v bolni$nice. Uvodoma
sem pojasnil, da temu ni tako, saj se medicinsko in zdravstveno osebje obi¢ajno osredotoca
na agresivno zdravljenje umirajocega vse do njegove smrti (Gedrih 2007: 23). Zapostavlja

pa ostale potrebe ¢loveka.

Clark (2007:84) navaja lllich (1976), ki je podal kritiko medikalizacije umiranja v $tirih
tockah: »sposobnosti sprejemanja smrti in trpljenja kot smiselna vidika zivljenja; ob¢utek
»totalne vojne« proti smrti na vseh stopnjah zivljenjskega ciklusa; ohromljena osebna in
druzinska oskrba ter razvrednotenje tradicionalnih obredov umiranja in smrti; oblika
druZbenega nadzora, pri katerem je zavrnitev »pacientovstva« umirajocih in ovdovelih

oznacena kot oblika deviacije.«

V vsem tem ¢asu od Illichove kritike medikalizacije umiranja do danes oc€itno ni prislo do
omembe vrednih sprememb. To potrjujeta tudi Zgaga in Pahor (2004: 326). Sodobni
medicini je Se bolj pomembno, da je v neskonéni vojni s smrtjo, pri Cemer se osamljenost

umirajocih Se poglablja.

Temu se bolj ali manj uspeSno upira specialisti¢na paliativna oskrba. Storitve usmerja v
blazenje in ne v zdravljenje. Ce je paliativna oskrba splo$na nega umirajodega, se v
specialisti€ni paliativni oskrbi celoten tim specialistov ukvarja z ostalimi razseZnostmi

¢loveka.

»Zato se specialisticna paliativna oskrba osredotoc¢a na dve kljuéni problematiki. Prva je
mocna Zelja paliativno oskrbo pomakniti viSe po lestvici razvoja bolezni, poiskati zdruZitev
s kurativo in rehabilitacijskimi terapijami ter premakniti ZariS¢e onkraj terminalne oskrbe.
Druga je naras¢ajoCe zanimanje za Siritev paliativne oskrbe tudi na tiste, ki nimajo raka —

udejanjiti »paliativno oskrbo za vse«« (Clark 2007: 86).

Paliativna oskrba se trenutno tudi v Sloveniji osredotoca na poslednjo, terminalno fazo,
kjer zdravljenje zamenja blazenje. Vecinoma so oskrbe delezni onkoloski bolniki. Zato je
smiselna razsiritev oskrbe na vse bolnike, tudi tiste, ki trpijo za ostalimi obolenji.
Predvsem pa je smiselno, da se paliativna oskrba pri¢ne prej, ne Sele v zadnji fazi, ko je
bolezen Ze popolnoma razsirjena. Clovek, ki hudo zboli, se namre¢ pri¢ne soolati s
korenitimi spremembami takoj, ko ga seznanijo z dejstvi. In Ze takrat je potrebna

intervencija strokovnjakov blazilne nege.
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Zagotovo bi se s tema dvema spremembama, v kolikor se bosta udejanjili, paliativna
oskrba vsaj do neke mere otresla medicinskega predznaka. Vendar David Clark (2007: 86)
ugotavlja nekaj razlogov, zakaj ima paliativna oskrba pri tem tolikSne tezave. Tezavo vidi
v jasnosti definiranja, kaj pravzaprav strokovnjaki s podroc¢ja paliativne oskrbe pocnejo za
razliko od ostalih v zdravstvu. Problem gre deloma iskati v podro¢ju samem, ki se nanasa
bolj na bolnikovo stanje, ne na njegovo patologijo. Paliativna medicina ima bolj pristne
znake postmoderne specialisti¢ne dejavnosti, ki ji manjka doloCena bolezen, telesni organ
ali zivljenjsko obdobje, ki bi ga imela za svojega. Kar zopet usmerja pozornost na

simptomatiko in bolecino, s tem pa na medicinski vidik paliativne oskrbe.

Zdi se, kot da paliativna oskrba ne bo z lahkoto izgubila medicinskega predznaka.
Predznak ni nujno samo negativen, saj gre pri umiranju vendarle za dolo¢ene simptome in
bolecine, ki jih lahko omilimo le z zdravili, torej medicina prispeva pomemben in
pozitiven del pri obravnavi umirajo¢ega, saj mu lajSa telesno trpljenje. Tisto, na kar
velikokrat pozabljamo, je ¢lovek kot celota. Kot sem navedel, je v specialisti¢no paliativno
oskrbo vkljucen $irok tim strokovnjakov. Ellershaw in Gilhooley (2007: 58) navajata, da so
to poklicni zdravstveni delavci, zdravniki, sestre, fizioterapevti, delovni terapevti in

socialni delavci.

Medicinski predznak paliativne oskrbe je mo¢ slediti v celotni literaturi, saj se tudi
uporabnike naslavlja ve€inoma z nazivi pacienti, bolniki, hudo bolni, umirajo¢i, kar je
neskladno s socialno delavskim poimenovanjem uporabnikov oziroma udelezenih v resitvi
in problemu. Medicinski predznak torej odraza prevlado ved, katerih primarna dejavnost je
skrb za telesno ugodje uporabnika in odprava bole€ine. Temu primerni so seveda tudi
izrazi, ki jih pri tem uporabljajo. Vsekakor lahko tezo, da je paliativna oskrba in definicija

le te razumljena strogo medicinsko, potrdim.

Opozoril bi Se na eno dejstvo. Ob omembi pojma paliativna oskrba vecina pomisli na
zdravnike in bolniSnice. Vendar je pomembno, da paliativno oskrbo predstavimo Sirsi
javnosti kot celovito oskrbo, v katero je vkljucenih ve¢ razli¢nih strokovnjakov in ne zgolj
in samo zdravstveni in medicinski delavci. In da pojasnimo, da je Sirok nabor razli¢nih
strokovnjakov namenjen temu, da se hudo bolnemu omogo¢i »dobro umiranje« tako, da se
zadovolji vecina njegovih potreb. Tako bo sodobnemu cloveku lazje razumeti, da je

umiranje del Zivljenja in skrb za umirajoega sposobnost vsakega, tudi nestrokovnjaka.
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Medicina bo Se vedno poskrbela za telesno udobje, za duSevno pa je potrebna toplina,

socutje in ljubezen, kar nosi v sebi vsak ¢lovek.

4.2. Dojemanje umiranja in smrti v sodobni druzbi je podvrzeno sodobnemu nacinu

Zivljenja

Tako kot se spreminja ¢lovek skozi ¢as, tako se spreminja tudi njegov odnos do umiranja

in smrti.

»Kako klju¢no mesto je imela (od) nekdaj smrt v ¢lovekovem Zzivljenju, pri¢a podatek, da
je bila beseda smrt prvi¢ zapisana v slovenskem jeziku ze v devetem stoletju. Etimoloski
pomen besede »smrt«, ki smo jo ohranili iz praslovanskega jezika, ni travmatiCen:
praslovanska beseda prvotno pomeni dobra (tj. naravna, nenasilna) smrt. Danes je smrt
pogosto doziveta in predstavljena drugace: kot nasilen vdor v c¢lovekovo pravico do

zivljenja« (Gedrih, Prusnik 2011: 190).

V pogovorih s starimi ljudmi sem velikokrat zasledil, kako je bilo, ko so bili $e otroci in je
umrl kdo od starih starSev. Opisovali so, kako je pokojnik lezal doma, Se posebej v hudih
zimah z obilo snega tudi veliko dlje, kot je bilo obicajno, saj ga niso mogli poloziti k
ve¢nemu pocitku. Opisovali so zalost, jok, obrede ob smrti, kako so pripravili pokojnika za
pokop, kdo vse se je priSel posloviti od njega in podobno. Smrt je bila del Zivljenja
slehernega posameznika, nikogar niso »varovali« pred njo, ampak so jo sprejeli kot
naravni, sestavni del Zivljenja. Vsi so bili soo¢eni z umirajo¢im vse do bridkega konca,

tudi otroci, predvsem pa je bilo zelo pomembno, da je umirajocega obiskal duhovnik.

»Umreti danes je tezje kot kadarkoli prej. Umiranje je bilo neko¢ Zivljenjski dogodek,
katerega pomen in smisel sta bila jasna. Nasi predniki so bili v tesnejSem stiku z naravo in
tudi umirali so naravne smrti. Clovek je umiral doma in smrt je imela ¢loveski, moralni in
druzbeni smisel. Smrt vsakega posameznika je obcutila skupnost; vtkala se je v njeno
kulturo, Custvovanje, zavedanje, vest. Dandanes se je umiranje dramati¢no spremenilo.
Ljudi je mnogo vec, vse veC je ostarelih. Tradicionalna druzina in druzinske vezi so

razrahljane. Mnogi umirajo dale¢ od svojega doma, velikokrat po dolgotrajni bolezni, med
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tujimi ljudmi, v brezosebnem okolju. Smrt je izgubila veliko svojega nekdanjega pomena
in obelezja« (Trontelj 2003: 253).

Zdi se, da je sodobni nacin zivljenja mocno vplival tudi na podro¢je umiranja, dojemanja
smrti in njenega mesta v njem. Sodobni ¢lovek hiti, da bo najhitrejsi; tekmuje, da bo
najboljsi; trenira, da bo najmocne;jsi; skratka stremi za popolnostjo in odli¢nimi rezultati.
Za sodobno druzbo je pomemben in zazelen idealno zdrav, izobrazen in vsestransko
neodvisen ¢lovek. Ideal popolnosti brez napak se lepo odraza v vsakdanjem zivljenju, kjer
zunanje telesne napake popravljamo z licili, lepotnimi posegi in operacijami, notranje
stiske in bolezni duSe pa velikokrat lajSamo z raznimi oblikami zasvojenosti. Vse z istim
namenom, ugajati drugim, ne glede na ceno lastnega pocutja in celo zdravja, samo da se
pocutimo sprejete in zaZzelene s ¢im vec »vSecki« na druzbenih omreZzjih. Vsak odklon od
ideala je nezazelen, ze na primer prekomerna teza in zato »popacena« postava je dovolj
velik razlog za kritiko. Zato moderni ¢lovek s tezavo prizna, da je na primer zbolel, da ima
zdravstvene tezave, da potrebuje zdravila. Sploh pa noce priznati, da je zaradi bolezni
odvisen od koga drugega. Ce pa govorimo o smrti, ta sploh ne obstaja, bolje re¢eno
noc¢emo je priznati, sprejeti kot del zivljenja, ker je popolno nasprotje ideala, ki ga Zivimo.

Zelo zgovorna je Epikurjeva zamisel kot prispevek k ¢loveski sreci. Ker je s spiska skrbi
odstranil smrt, je mislil, da bomo bolj zadovoljni s svojo usodo. Namen je dovolj hvale
vreden (Rachels 1987: 51).

Smrt torej na vsak nacin Zelimo izbrisati iz svojih Zivljenj, ne namenjamo ji dovolj
pozornosti, ker je po naSem mnenju ni vredna. Epikur pravi, da smo ob tem bolj zadovoljni
s svojo usodo. Prav nasprotno pa trdi Rachels (1987: 50). Po njegovem mnenju je izvor
nesre¢nosti umiranje, proces, ki se dogaja, dokler je ¢lovek Se Ziv, in ne smrt ali biti mrtev.
Tudi misel Seneke potrjuje navedbo Rachelsa: »Ne bojimo se smrti, temve¢ misli na smrt«
(Beznec 2007: 7).

Na podlagi teh zapisov sklepam, da sodobni ¢lovek umiranje enaci z izgubo. Smrti se boji,
ker predstavlja izgubo vsega materialnega, na kar je moderni clovek tako navezan. Kot
nekaj dokoncnega, za kar niti ne vemo, kaj se bo potem zgodilo. V fazi Zivljenja gre za
izgubljanje premozZenja, v fazi umiranja za izgubljanje Zivljenja. Se vegji strah pa ga
prezema, ko ugotovi, da bo s smrtjo izgubil sebe, svoje telo.

To potrjuje tudi Fromm (2002: 126). Clovek nima strahu pred smrtjo, ampak pred tem, kar
lahko izgubi, svoje telo, ego, identiteto, ali pa strah pred izgubo v nicu, »nejazu«.
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Ce je bila smrt neko¢ sprejeta kot naraven in dober pojav, je danes ravno obratno.
Dozivljamo jo kot nenaraven pojav, kot nekaj, kar ni del nasega zivljenja. Vsekakor jo
dozivljamo popolnoma nasprotno kot slab, predrzen pojav, ki si drzne iztrgati nekaj nam

ljubega iz naSe sredine.

»Clovek je edina Zival, za katero je lastno Zivljenje problem, ki ga mora regiti in, ki mu ne
more uiti. Ne more se vrniti v predélovesko obdobje skladnosti z naravo. Se naprej mora
razvijati svoj razum, dokler ne bo postal gospodar narave in samega sebe« (Fromm 2002:
41).

Clovek Ze od nekdaj hlepi po oblasti in mo¢i. O¢itno tako zelo moéno, da Zeli gospodariti
tudi nad zivljenjem in smrtjo.

Smrt je edina stvar v zivljenju, ki je ¢lovek ne more nadzirati (Videti¢ 2011: 179).

Dokaz te zelje je v izzivih ob vpraSanjih o splavu in evtanaziji, o ¢emer vec piSem v
nadaljevanju. V to ga je privedla teza nezmoznost dojemanja lastne minljivosti. V sodobni
druzbi je povzrocila, da se je oddaljila od umiranja in smrti, ter ju poslala dale¢ pro¢ za
zidove oskrbovalnih ustanov.

Posledice prenosa skrbi za hudo bolne in umirajoce ljudi v institucije so se pokazale kot
paradoks skrbi, ki je postala skrb za zdravljenje in podaljsevanje Zivljenja (Strancar, Pahor
2007: 21).

Nih¢e torej ne priznava pomena in vloge smrti, niti medicina in zdravstvo, ki se trudita
pozdraviti nemogoce. Celo na smrt bolne ne prepustijo smrti, vse dokler se ne vda telo
samo. Lahko bi sprejeli smrt kot del Zivljenja in poskrbeli, da bi s posegi na telesu zgolj
ohranjali ¢lovesko dostojanstvo in se posvetili tudi ostalim ¢loveskim razseznostim.

Ni tezko zakljuciti, kar ugotavlja tudi Kiibler-Ross (1986: 5), da je tej druzbi tezko sprejeti
smrt, ker je neznana.

Kar je pravzaprav zelo zanimiva ugotovitev, glede na to, da nas smrt spremlja
vsakodnevno na vsakem koraku. Dnevne novice so polne porocCil o smrti z vsega sveta,
nesrea in smrt sta zelo brani in dobro »prodajani« temi, a o€itno le do trenutka, ko smo
sami (ne/posredno) sooc¢eni z Njo.

Kar opaza tudi Gedrih (2007: 17-18), ki navaja, kako na gosto je s trupli prekrit svet 21.
stoletja. Vojna trupla, trupla bolnikov, trupla sestradanih, trupla zivali. In virtualna trupla
iz filmov in racunalniskih igric. Dodaja, da tudi mladi odrasc¢ajo brez zavesti o smrti.

»Zmanjsal se je neposreden stik s smrtjo. Otroci ve¢inoma ne vidijo umiranja in trupla
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starega starSa, pogovori o umirajoéem svojcu so jim pogosto prikriti, smrt jim je
predstavljena po ovinkih, pri ¢emer ne predelajo Custev ob pogrebu in sedmini« (Gedrih
2007: 17-18).

Se hisnega ljubljencka starsi odpeljejo uspavati, preden umre naravne smrti.

Po podatkih Nacionalnega Instituta za Dusevno Zdravje [angl. National Institute of Mental
Health] povprec¢en American do svojega Sestnajstega leta na televiziji vidi 18.000 umorov,
sobotni jutranji program risank pa naj bi vseboval 20-25 nasilnih dejanj na uro, od katerih
se Stevilna koncajo z navidezno smrtjo (pri Cemer njena navideznost ni nepomembna za
vzpostavitev otrokovega odnosa do smrti). (Lamers 2003: 53-60)

Tudi Kiibler-Ross (1986: 5) potrjuje, da otroke rutinsko $¢itimo pred smrtjo in umiranjem,
misle¢, da jih s tem zascitimo pred veliko Skodo. Ampak jasno je, da jim s tem, ko jim
odvzamemo to izku$njo, naredimo medvedjo uslugo.

Ampak kakSen smisel in namen ima S§Citenje otrok pred smrtjo, umiranjem in
informacijami v zvezi s tem? Gre za paradoksalno situacijo, po eni strani prikrivamo smrt
otrokom tako, da jih »$¢itimo« pred pogovori o umiranju in stiku z umirajo¢imi. A smrt je
sestavni del zivljenja. Po drugi strani pa jim dovoljujemo, da igrajo nasilja in smrti polne
raCunalniske igre, da gledajo nasilja in smrti polne prizore po televiziji, da so hote ali
nehote pri¢a grotesknim novicam o hudih nezgodah in teroristinih napadih, kjer je
mnozi¢no kosila smrt. Zdi se, da imamo podoben vzorec v vzgoji nasploh. Otrokom
branimo dostop do marsikaterih vsebin, na primer do vsebin o spolnosti. A po drugi strani
lahko do izrazito manj primernih vsebin na to temo pridejo kadarkoli in kjerkoli preko
spleta. Ocitno se tudi v vzgoji mo¢no odraza na$ strah pred smrtjo. Namesto odkritega
pogovora se trudimo nenehno prikrivati dejstva. Namesto osebnega slovesa od starega
star$a, otrokom zastremo pogled, branimo jih pred dejstvi in resnico. V ¢igavo korist?

Ni¢ kaj bolj§i nismo odrasli. Podoben zas€itniSki odnos se odraza tako, da odrivamo
umirajoce v oskrbovalne institucije, kjer poskrbijo za njih.

Ko oseba umre v bolniSnici, jo hitro umaknejo stran; akt magi¢nega izginotja skupaj z
dokazi, preden bi lahko kogarkoli vznemiril (Kiibler-Ross 1986: 5).

Kadar pogovor nanese na teme smrti in umiranja, se celo izrazamo v prispodobi.

Osebe ne umirajo, ampak odidejo ali se jim zivljenje izteCe - kot kreditna Kkartica
(Ostaseski 2004: 7 — 8).

In kako naj bi torej smrt in umiranje ponovno sprejeli kot del zivljenja, ¢e se na vse

mogoce nacine izogibamo tej temi?
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V zivljenju nacrtujemo vse mogoce: s kom se bomo porocili, kam bomo §li na pocitnice,
kak$na kariera na$ ¢aka, koliko otrok bomo imeli, stvari, ki se morda nikoli ne bodo
zgodile. Za edino stvar, ki se bo zagotovo zgodila, pa se nikoli ne pripravimo (Ostaseski
2004: 7 - 8).

In, ¢e povprasamo ljudi, kako si Zelijo umreti? Najraje bi se smrti izognili s tem, da bi
popili eliksir nesmrtnosti. Vsaj dokler medicina ne bo sposobna zagotoviti »vecnega
Zivljenja.«

Ali pa kot pravi Gedrih (2007: 21), ki uporablja izraz zakrinkana smrt: »In ko se slehernik
sreda z gospo koso iz o&i v o¢i? Zeli si, da bi umrl v spanju, tako reko¢, ne da bi opazil, da

je umrl.«

»Kakuzo Okakura v Knjigi o Caju piSe: »Le tisti, ki je lepo zivel, lahko lepo umre«
(Okakura 1964: 63). Globoka misel, vredna razmisleka, posebno v nasi dobi, ko niti ne
Zivimo, niti ne umremo na lep nacin. Smo pozabili na starodavno modrost lepega zivljenja
in umiranja? Morda ne povsem po svoji krivdi. Kako naj lepo zivimo, ko pa nas obdajajo
vojne, nasilje in unicenje? Po neki statistiki ZN je bilo v vsem dvajsetem stoletju le
osemindvajset dni brez vojne. Le osemindvajset dni brez uni¢evanja in ubijanja, brez ene
skupine oborozenih moz, ki v sovrastvu in brutalnosti tekmujejo z drugo skupino
oborozenih moz« (Cicovacki 2011: 169).

Vidimo torej lahko, da nas smrt in umiranje obkroZata vsakodnevno, na vse mogoce
nacine. Enkrat se nas to dogajanje dotakne bolj, drugi¢ manj. Vsekakor pa si ne priznamo,
da je to popolnoma normalen pojav. Ne zdi se nam smiselno, Se ve¢, zdi se nam krivi¢no,
da bi do smrti sploh prislo. Saj vendar placujemo zdravstveno zavarovanje. In kak$no
pravico si drzne jemati smrt, da sploh nastopi v nasem Zzivljenju. Zagotovo ni nakljucje, da
se dojemanje smrti in umiranja odraza tudi v na¢inu pokopa.

»V Sloveniji prevladujeta dve obliki pokopov: klasi¢ni pokop s krsto in pokop z Zaro.
Pokop z Zaro je prevladujo¢ nacin pokopa v Sloveniji in ze nekaj let presega Stevilo
klasi¢nih pokopov s krsto. V mestnih okoljih je delez upepelitev precej vecji kot na vasi.
Odstotek zarnih pokopov se giblje od 50 odstotkov na podezelju do 90 odstotkov v mestnih
okoljih, v povpre¢ju pa znasa okoli 65 odstotkov. Eden glavnih razlogov za tak trend je
verjetno dejstvo, da je boleCina svojcev pri pogrebu z zaro manjsa, pokop sam je bolj

enostaven in tudi nekaj cenejSi« (http://www.pogrebi.info/oblike pokopa.html, 27.6.2016).
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Sklepam, da posameznik tudi ob poslednjem slovesu raje gleda v Zaro s pepelom kot v
krsto z zavedanjem, da v njej lezi pokojnikovo telo. Misel na minljivost in smrt odriva do
zadnjega moznega trenutka. Ko pa se mora soociti s smrtjo, potem je bolje, da tudi ob
zadnjem slovesu omili boleCino in zavedanje, da je za vedno izgubil bliznjo osebo. Toda
¢emu? Saj je vendar preminilo le telo. Spomini na dejanja in lepe trenutke, ki jih je dozivel
z njo, vendarle ostanejo za vedno. Zagotovo je bolec¢ina ob slovesu nekoliko manjsa, a smrt

je le sestavni del zivljenja in vedno znova nas ulovi popolnoma nepripravljene.

»Zanimiva [...] je ocena neprofitne organizacije People Reference Boureau (PRB), ki dela
za ameriski parlament. Ocenjujejo, da je do leta 2011 na svetu zivelo ze 108 milijard ljudi
[(celotno Stevilo ljudi, ki so kadarkoli ziveli na svetu)]. Kar grozljiv pa je podatek, da
trenutno na svetu zivi [le] 6,8 odstotkov od vseh ljudi, ki so kadarkoli zZiveli na svetu«
(zurnal24.si: Koliko ljudi je do sedaj Zivelo na svetu? http://www.zurnal24.si/koliko-ljudi-
je-do-zdaj-zivelo-na-svetu-clanek-274704; 21.7.2016).

Na podlagi zapisane ocene je dejstvo, da je do sedaj umrlo Ze 93,2 odstotka vseh ljudi, ki
so kadarkoli bivali na tem planetu. In, ¢eprav hudomusno, je tudi ta podatek lahko

zgovorno dejstvo, da se smrti res ne gre bati.

Zanimiva dejstva glede smrti in umiranja je zapisal Epikur: »Sprijazni se s preprianjem,
da smrt za nas ni ni¢. Kajti dobro in zlo je sestavljeno iz obcutkov, smrt pa te obcutke
odvzame ... Smrti ni z nami, dokler obstajamo, ko pa pride, ne obstajamo ve¢. Potemtakem
to ni stvar ne zZivega ne mrtvega, kajti za prvega je ni, drugega pa ni veC« (Rachels 1987:

46).

Iz te misli lahko razberemo, da je smrt pravzaprav dobra. Odvzame namre¢ slabe obcutke.
A tezava sodobnega Cloveka je v tem, da smrt obenem odvzame tudi dobre obcutke. In pa,
ker odvzame telo. S tem pa uzitek v materialnem bogastvu. In predvsem to je po mojem
mnenju izvor strahu. Zanimivo bi bilo raziskati, kaksna je povezava med dojemanjem smrti
in odlo¢itvijo za darovanje organov po smrti. Ce smo toliko navezani na materialne
dobrine in na svoje telo, se nemara to odraza tudi pri takSnih odlocCitvah. Zakaj bi nekomu
nekaj darovali, ¢e je del nasSega telesa? Res je, da nam po smrti organi ne koristijo vec in bi
z njimi lahko pomagali resiti kaksno drugo zivljenje. Toda sodobni ¢lovek razmislja

materialno in dojema telo kot svojo lastnino.
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Veliko bolje bi bilo, da bi se namesto strahu pred umiranjem in smrtjo posvetili slavljenju
zivljenja. Da bi ziveli bolj polno in za ta trenutek. Da bi bili duhovno bogatejsi in ne
materialno, za kar napenjamo vse sile. Morda bi nam prav to pomagalo, da bi razumeli

smisel in posledi¢no sprejeli umiranje in smrt kot del Zivljenja.

Kiibler-Ross (1986: 164) pravi, da je pomembneje, da smo usmerjeni na zivljenje, ko smo
sami Se zivi — da osvobodimo naso notranjost pred duhovno smrtjo, ki je posledica
Zivljenja za kuliso, osnovano zgolj zato, da potrjuje skladnost zunanjih definicij o tem, kdo

in kaj smo.

Zagotovo ima na duhovno Zzivljenje velik vpliv nacin in kvaliteta zivljenja, druzbene,
gospodarske in ekonomske razmere, v katerih je posameznik. Zivimo namreé¢ z zavestjo,
da je bogat le tisti, ki je izdatno materialno podkrepljen.

Toda Klevisar (2006: 97) opozarja na zelo zgovorno misel Franceta Sodje. Sestavni del
moje vecerne molitve mora biti misel na smrt. Bolje povedano: misel na vstop v vecnost.
Takrat ne bo vazno, kaj sem imel, kaj sem bil. Vazno bo samo eno: ali sem z ljubeznijo
vzel vsak svoj dan in ga v ljubezni prezivel, ali sem napolnil svoj ¢as z dobrimi deli, sem
notranje bogat?

Vidimo torej, da je veliko dejavnikov, ki oblikujejo doZivljanje smrti in umiranja. Ce
Zelimo ljudem osmisliti njun pomen, moramo torej vzbuditi zavedanje, da je tudi duhovno
bogastvo izjemno veliko vredno, morda celo ve¢ kot materialno. Sploh velja to takrat, ko

se Zivljenje bliza koncu.

Pretresljivo je, kar piSe Lukas (1993: 188-189) o izkusnjah socialnih sluzb v nemskih
bolni$nicah. Kar se tam zbira in kar se tja vali, je obupna beda druzbe, v kateri je dve
tretjini vseh druzin bolnih. Pred ¢lovekom, ki je iztrgan iz Zivljenja, je nenadoma tezka
operacija. Bolnik mora lezati, je nezmozen za delo, potreben nege. Nih¢e ga ne mara, nihée
ga ne potrebuje, nihce ne pride, da bi se pozanimal, kako je z njim. Pojavlja se tezava, kam
z bolnimi in s starimi, ki so v breme zdravim in jim zivljenje podaljSuje visoko tehnoloska
medicina? Zdravi moledujejo, da naj njihovega sorodnika obdrzijo v bolni$nici, ker doma
nih¢e ne more skrbeti zanj. Lov za prostor v domu za ostarele se zacne — pot do

pokopalisca je postala zelo dolga.
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Izkusnje iz tujine odrazajo nacin razmisSljanja sodobnega c¢loveka. Bolne, onemogle,
umirajoce trpa v institucije, ki pokajo po Sivih. Sodobni ¢lovek je ocitno izgubil obcutek za

socloveka.

Gedrih (2007: 24) ugotavlja, da je umiranje v sodobnem razvitem svetu dehumanizirano,
osnovna potreba umirajoc¢ega (in tudi njihovih bliznjih) sta topla ¢loveska podpora in mir,

zunanji in notranji, da lahko v miru odidejo.

Cesar nam tako ali tako kroni¢no primanjkuje v medosebnih odnosih. Ljudje smo postali
osredotoceni bolj ali manj nase, ne zanima nas tuja nesreca in trpljenje, ¢eprav o tem radi
razpravljamo. Podobne so torej tudi izkuSnje tistih, ki se profesionalno ukvarjajo s

paliativno oskrbo.

4.3 Kaj se dogaja, ko ¢lovek umira? Katere so potrebe umirajocega?

Ce rojstvo primerjam s smrtjo, kot za¢etek in konec Zivljenja, lahko rojevanje primerjam z
umiranjem. Ko se ¢lovek rojeva, ga poleg nestrpno pri¢akujocih starSev na svet pospremi
Se cela vrsta strokovnjakov porodnicarjev ter drugega zdravstvenega in medicinskega
osebja, ki je pozorno na vsako podrobnost v poteku samega dogajanja. Tudi umiranje je
proces. In tudi ko ¢lovek umira, je potrebno zanj ustrezno poskrbeti in skupaj z njim
priakati poslednje slovo. In napa¢no je razmi$ljanje, da umirajo¢i nima nobenih potreb

vec, da le Se ¢aka na poslednji izdih.

Umirajoca oseba je Se vedno ziva in kot taka sposobna trpeti; naj nastopi kadarkoli, pa je
njena smrt preprosto ustavitev tega procesa, po Kateri trpljenje ni ve¢ mogoce (Rachels
1987: 49).

Ker moderna druzba umiranje in z njim smrt odriva iz svoje zavesti, o ¢emer sem pisal v
prejSnjem poglavju, se posameznik posledi¢no seveda pocuti nelagodno, ko se mora soociti
z umiranjem in smrtjo. Ne ve, kako reagirati, o ¢em se pogovarjati, ko se znajde ob
umirajocem, kaj narediti, zato se, ¢e se le da, preprosto umakne, saj obcuti nelagodje,
nemir in strah pred neznanim. Zato mnogi Se vedno umirajo sami, zapuSceni, v hladnih
bolniskih sobah, pro¢ od oseb, ki so jim ljube. Tudi to je zagotovo eden izmed razlogov, da

se tako bojimo smrti in umiranja.
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Kaj umirajoci najbolj potrebuje? Predvsem dvoje: da ni sam in da ga ne boli (Klevisar
2006: 29).

Menim, da je zapisana misel ve¢ kot dovolj zgovorna. Spoznamo lahko, kako malo je
potrebno, da je umirajo¢emu prijetno. Potrebuje torej le spremljevalca, ljudi, ki mu
prisluhnejo, ga razumejo, ljudi, ki so mu blizu, ki jih ima preprosto rad in oni njega. A zal
je strah pred neznanim najveckrat tisti, ki nas pozene v beg, pro¢ od tega, da bi se soocili z
umirajo¢im, da bi Cutili skupaj z njim. In Se nekaj potrebuje umirajoci, pomoc, najveckrat v
obliki zdravil, da ga ne boli. Bolecina pa je velikokrat posledica socialnih problemov,
osamljenosti, zapostavljenosti, nesliSanosti, neupostevanja, kar obremenjuje duso. Tudi to
boli. In ¢e ima umirajoci ob sebi spremljevalca, bo za duhovni del bole€ine poskrbela

njegova prisotnost in dotik, za telesni del pa zdravila.

Vsakdo zmore skrbeti za bliznjega. To smo znali ze v davnini, a smo pozabili, samo0
spomniti se moramo. Strah nas je, da ne bomo ravnali prav, ker menimo, da znajo delati z
umirajo¢imi edino strokovnjaki. Pomembno je vedeti, da »umreti« ni stvar zdravnikov.
Medicina naj ne bi imela vodilne vloge. »Umreti« - to je vpraSanje odnosov: do samega

sebe, do oseb, ki so nam drage in skrajne neznosti in ljubeznivosti (Ostaseski 2004: 9).

Iz te trditve lahko izpeljem, da je umiranje vprasanje odnosov. Torej v poslednji fazi
Zivljenja, ko umirajoci dela obra¢un dosezkov in se skuSa spraviti sam s seboj in svetom,

pravzaprav ureja medsebojne odnose s svojo druzino, sorodniki ter prijatelji.

Poklicni oskrbovalci pogosto ne ugotovijo potreb umirajocega, ampak zgolj delujejo,
¢emur pravimo »bolezen negovalcev, ki pa je, zal, zelo razsirjena, bolj kot rak in aids.
Vloga negovalca je za mnoge kot igra po starem vzorcu, in ¢e se tega ne zavemo, lahko
zasuznji nas in oskrbovanca. Kajti, ¢e sam igram vlogo, potem jo bo moral igrati tudi

umirajoc¢i (Ostaseski 2004: 19).

Imamo torej dvojni problem. Skrb nam je postala tuja, prepus¢éamo jo strokovnjakom, ki pa
zgolj delajo to, za kar so placani. In se ne ozirajo na potrebe slehernega posameznika.
Torej, kdo bo zdaj dostojno poskrbel za umirajocega? Po mojem mnenju zgolj in samo
tisti, ki bo izhajal iz njegovih potreb. Zato je pomembno, da poznamo potrebe hudo
bolnega oziroma umirajocega uporabnika. Pomembno je, da izhajamo iz njegovih potreb,

ne svojih predvidevan;.
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»Temeljna predpostavka Maslowe hierarhije potreb (slika 4.1) je, da so ¢lovekove potrebe
hierarhi¢ne — neizpolnjene potrebe na nizji ravni vplivajo na posameznikovo razmisljanje,
ukrepanje in pocutje, dokler niso zadovoljene. Ko je zadovoljena potreba na nizjem nivoju,
je v vsakdanjem Zivljenju izraZena potreba na vigjem nivoju. Sele, ko so zadovoljene vse
osnovne potrebe, se posameznik steguje za visjimi potrebami samoaktualizacije. Maslowa
teorija nam daje okvir za razumevanje ¢loveka in ukrepanje in ni le zgolj tog sistem, ki
ureja Clovekovo dejavnost. UpoStevanje Maslowe teorije hierarhije potreb omogoca

kompleksnejso skrb za umirajocega [bolnika]« (Mlinsek 2012: 109-110).

Samouresnicenje
Smusel

Samospostovanje

Spostovange, osebno
dostojanstvo

Potrebe poljubezni, pripadnost

Naklonjenost. jubezen m
sprejemanye v casu neozdravijve
bolezm

Potrebe po varnosti

Fiziéna. socialna. custvena vamost

Fizioloske potrebe
Lajsanje bole¢m. skrb za otezkoc¢eno dihanje. udobje

Slika 4.1: Maslowa hierarhija potreb prilagojena za paliativno oskrbo (Mlinsek 2012: 109-110).

Pogled na Maslowo hierarhijo potreb potrjuje trditev Klevisar (2006: 29) z zacetka tega
poglavja, ki pravi, da umirajo¢i potrebuje zgolj spremljevalca in pomo¢ pri obvladovanju
telesne bolecine. Kot nakazuje hierarhija, je prva in najpomembnejSa potreba, potreba po
lajSanju bolecin in zagotavljanje udobja, kar je domena strokovnjakov s podrocja medicine
in zdravstva. Njihova naloga je torej poskrbeti za telesni del ¢loveske razseznosti. Vse
ostale potrebe, ki sledijo fizioloskim, sodijo v psiholoSko, duhovno in socialno sfero
Cloveka. Predhodna poglavja so ze nakazala, da se medicina osredotoca vecinoma
izkljuéno na telesni vidik umiranja in s tem povezano lajSanje telesnih simptomov.
Zanemarja pa ostale vidike Cloveske razseznosti. Zato lahko na podlagi hierarhije potreb
jasno vidimo, kako nujno potrebno je v paliativno oskrbo vkljuciti razli¢ne strokovnjake z

vseh potrebnih podrocij. Tudi socialne delavce, ki imamo ustrezna znanja in kompetence,
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da lahko pomagamo umirajo¢emu doseci izpolnitev samouresni¢enja, to pomeni smisla

umiranja in smrti.

Naj dodam Se eno podrobnost, ki sem jo opazil. V Maslowi hierarhiji potreb, prirejeni za
paliativno oskrbo, morda lahko najdemo Se dodaten razlog za lazje razumevanje, zakaj
smrt in umiranje odrivamo pro¢ od sebe. Vidimo lahko, da nobena od potreb ne odraza
potrebe po materialnih dobrinah (¢e izvzamemo udobje, kjer bi lahko opredelili
posameznika, ki bi si lahko privos¢il dolo¢ene nadstandardne storitve; ¢eprav menim, da
udobje v konkretnem primeru implicira na fizi¢no prijetno pocutje umirajocega, na primer
udobna postelja in vzglavnik, in ne na vrhunsko blagovno znamko uporabljene opreme).
Torej umirajoCemu je pomembno zadovoljiti le osnovne fizioloSke potrebe skupaj z
lajSanjem bolecine in zagotavljanjem udobja. Vse ostale potrebe po varnosti, ljubezni,
pripadnosti, samospostovanju, vse do samouresni¢enja so takSne vrste, da se jih ne da
kupiti. Sodobni ¢lovek si v svetu, obkrozenem z vsemi mogoc¢imi materialnimi dobrinami,
kopici zaloge imetja. Imetja, ki nam v fazi poslavljanja s tega sveta, kot lahko vidimo, prav
ni¢ ne pomeni. Pomeni pa ogromno ¢loveska bliZina, toplina in dotik, za kar je potreben
¢as. Iz Cesar lahko sklepam, da sodobni ¢lovek smrt in umiranje zanemarja tudi zato, ker bi
bilo zanj enostavneje nekaj kupiti in podariti, pa v tem obdobju nima pomena, ker niti ni
potrebe po tem. Tudi Cas ni njegov zaveznik. TeZko se je ustaviti v divjem tempu, ki ga
narekuje sodobni svet. In ko nam smrt in umiranje pomahata pred nosom, se Sele zavemo,
kot pravi Ostaseski (2004: 7), da Zivljenje ne bo nikoli ve¢ tako kot prej, ampak se je za

vedno spremenilo.

Na veliko pomembnost zadovoljitve socialnih potreb opozarja tudi MlinSek (2012: 114).
Zadovoljenost socialnih potreb umirajo¢ega bolnika je zelo pomembna, saj so druge na pet

stopenjski hierarhi¢ni lestvici Maslowe hierarhije potreb prilagojene za paliativno oskrbo.

Naj na tem mestu dodam Se en vidik potreb, ki ga je pomembno opredeliti in bolj sovpada
s samim zacetkom paliativne obravnave. Gre za potrebo po ustrezni namestitvi in oskrbi
osebe, ki je hudo bolna, a njena nenehna prisotnost v bolnisnici bodisi ni potrebna bodisi ni
smiselna. Njena onemoglost ji onemogoca skrb zase na domu, niti nimajo nikogar, ki bi
skrbel zanje. Na pricujoCo problematiko opozarja tudi socialna delavka Valjavec
(http://www.zbornica-zveza.si/sites/default/ files/ongres zbn_7/pdf/232 G.pdf, 31.5.2016)

iz SploSne Bolnisnice Jesenice.
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4.3.1 Faze umiranja (vzorci reagiranja) in smrt

Da bi kot socialni delavci v kar najvec¢ji meri pripomogli k spremljanju umirajo¢ih v
paliativni oskrbi, se moramo tudi sami seznaniti s tem, kako poteka umiranje in kaj
dozivlja umirajoci. Zakaj je razumevanje faz umiranja za socialnega delavca pomembno?
Zato, da zna v vsaki izmed njih pravilno ravnati in ponuditi pravilno podporo umirajocemu

in njegovim bliZnjim, ki ga spremljajo.

»Umiranje je proces, ki se odvija v dolo¢enem ¢asovnem obdobju. Ko re¢emo, da nekdo
umira, lahko s tem mislimo na Stevilne faze: ljudje so, denimo, lahko zelo stari; lahko
imajo dolo¢eno bolezen, ki obi¢ajno vodi k smrti; ali pa ni pri¢akovati okrevanja po
nezgodi; ali lezeCi v postelji nekajkrat trepetajoCe vdihnejo. To opozarja na pomembnost
spremljevalcev, da so jasni in natan¢ni glede situacije o nekom, za katerega pravimo, da

umira« (Reith, Payne 2009: 19).

Ce torej kot socialni delavci opisujemo stanje hudo bolnega, moramo biti pri tem zelo
natan¢ni. Ni namre¢ dovolj, da le navedemo, da ¢lovek umira, ker to lahko opiSe razli¢ne
faze umiranja oziroma si zapis vsakdo lahko razlaga na svoj naCin. Stanje moramo navesti

bolj natanc¢no.

Na razlike pri opisovanju stanja umirajoCega opozarjata tudi Reith in Payne (2009: 21):
»Zdravniki bodo morda rekli, da nekdo umira, ko nek vitalen organ, potreben za
vzdrzevanje zivljenja, preneha delovati. To lahko vkljucuje srce, pljuca, ledvica in jetra.
Dokaj man;j jasno lahko razmisljamo, da nekdo z boleznijo, kot je na primer rak, ki bo v
prihodnosti povzrocil glavno okvaro prizadetega organa, umira, ko se stanje poslabSuje in

ko nobeno zdravljenje ne more vec ozdraviti ali upocasniti poslabSanja.«

V nadaljevanju bom opisal tudi, da umiranje ni le propadanje telesnih funkcij. Ampak, da
umira vsaka CloveSka razseznost posebej. Torej pri opisovanju stanja umirajocega Se
zdale¢ nismo pozorni zgolj na telesne spremembe, ampak na sleherno spremembo, ki jo

opazimo.

V Ameriki ziveca $vicarska zdravnica Elisabeth Kiibler-Ross se je kot prva pogovarjala s
Stevilnimi umirajo¢imi, te pogovore posnela na trak in jih pozneje analizirala. Proces
umiranja je razdelila na pet stopenj: zanikanje, jeza, pogajanje, depresija, sprejetje

(Klevisar 2006: 49-50).
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Slika 4.2: Shema poteka faz umiranja: Zdravje (Stabilnost); Diagnosticirana terminalna bolezen (Znatne
spremembe); 1. Zanikanje (Sok) — Osamljenost, Notranji konflikti, Krivda, Nesmiselnost — 2. Jeza (Custva);
3. Pogajanje — postopno sprejetje realnih posledic — 4. Priprava, Depresija — Premik k povecanemu
samozavedanju in kontaktu z ostalimi — 5. Sprejetje (povecano samozanasanje) (Kiibler-Ross 1986: 161).

1. Prva stopnja: Zanikanje, sok [angl. Denial, Shock]

Hudo bolan posameznik se zave resnosti diagnoze. Prva reakcija je obic¢ajno zanikanje in
iskanje razlogov. Postavlja se vprasanje: zakaj ravno jaz. Zakaj se je to moralo zgoditi
ravno meni. Razpolozenje niha, enkrat je diagnoza hude bolezni in verjetnosti smrti
sprejemljiva, drugi¢ spet nastopi zanikanje. Posameznik dozivlja trenutke osamljenosti,
notranje je razprt med iskanjem razlogov in predvsem krivde za nastop bolezni. Izgublja

smisel in pomen dogajanja.
2. Stopnja: Jeza (custva) [angl. Anger (Emotion)]

Iskanju razlogov v kaosu krivdnih obcutkov se pridruzi jeza, ki jo navadno naperijo proti
ni¢ krivim oskrbovalcem in svojim sorodnikom ter druzinskim c¢lanom. Predvsem
sorodniki napacno razumejo izrazanje jeze, zato se velikokrat zgodi, da prenehajo z obiski,
kar Se poveca osamljenost hudo bolnega posameznika. Socialni delavci bi v tem primeru
morali pomagati pri »prevajanju« obcutka jeze sorodnikom hudo bolnega ¢loveka oziroma
uporabnika, saj je le ta do neke mere razumljiva. Vsi njegovi zivljenjski nacrti kar naenkrat
niso ve¢ dosegljivi, zdi se, da je bil ves trud preteklih let zaman, obicajno morajo korenito
spremeniti nacin zivljenja, Se posebej Ce jim zdravstvene tezave otezijo izvajanje
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vsakdanjih opravil ter skrbi in nege zase. Podre se jim sistem osvojenih vrednot, njihova

vera je na hudi preizkusnji.
3. Stopnja: Pogajanje [angl. Bargaining]

Hudo bolan ¢lovek se zeli pogajati za Se nekatera dozivetje in obcutja, ki bi jih Zelel
(ponovno) doziveti v svojem Zzivljenju. Na nek nacin poskusa najti nacine, kako podaljsati
svoje zivljenje. Mnogokrat tak$no razmisljanje in nacrtovanje ostane zgolj v domeni hudo
bolnega, teh misli in obcutij pogosto ne deli s svojimi druzinskimi ¢lani ali sorodniki. Bolj

pogosto se v molitvi pogovarja z nebeskim ocetom, upajoc, da bo uslisal njegove prosnje.
4. Stopnja: Priprava, depresija [angl. Preparatory, Depression]

Z napredovanjem bolezni in pojavljanjem novih neprijetnih obcutij, tako telesnih kot
psihi¢nih, ki posteno nacenjajo njegove moci, se hudo bolan ¢lovek obic¢ajno preda in
namesto jeze nastopi faza depresije, brezupa, vdanosti v situacijo. Spremembe so silne in
obsegajo razlicne ravni zivljenja, od izgube dela in moznosti prezivljanja sebe in svoje
druZine do pogostih odhodov od doma v oskrbovalne institucije, predvsem bolnisnice in s

tem v povezavi omejenih in manj pogostih stikov z druzino, prijatelji in sorodniki.

Avtorica navaja dve vrsti depresije, ena je vezana na telesne spremembe, na primer
operativna odstranitev doloenega organa. Druga je tako imenovana pripravljalna
depresija, ko se zdi, da hudo bolnemu ne pomaga ni¢, niti spodbudne besede in socutje.
Hudo bolan posameznik je namre¢ na poti k temu, da bo izgubil Se tisto, kar ima, saj
prehaja v sklepni stadij trpljenja in bolezni. V tej depresiji je pomembno le, da hudo
bolnemu/umirajoemu damo dovolj ¢asa in prostora, da bo lahko sam izrazil, kaj mu

najbolj pomaga in lajSa doZivljanje.
5. Stopnja: Sprejetje [angl. Acceptance]

V kolikor smo hudo bolnemu/umirajo¢emu dali dovolj ¢asa in prostora, da je sprejel svojo
usodo, bo lahko v polnosti presel iz depresije in jeze na preprosto dojemanje svojega
zivljenja, takSnega kot je. Po Maslowi hierarhiji potreb bi to pomenilo, da je dosegel
samouresni¢enje. Tega stadija seveda ne dosezejo vsi, saj je odvisen tudi od stopnje
duhovne zrelosti posameznika. Vsekakor je to obdobje, ko so vsi nadaljnji posegi za hudo
bolnega/umirajocega v smeri lajSanja simptomov in podaljSevanja zivljenja nepomembni,
zeli si le dusevnega miru, da lazje prenasa bole€ino in ¢as za pocitek in spanec. To obdobje

je predvsem tezko sprejemljivo za druzino in sorodnike, saj ne razumejo vdanosti v usodo
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in predaje bolezni. Skladno z sodobnim nac¢inom razmi$ljanja o smrti in umiranju ter
dojemanja tega dela Zivljenja lahko potegnemo vzporednice. Smrt je namre¢ nezelena, z
vsemi mogoc¢imi sredstvi bi jo radi preprecili ali vsaj zamaknili v prihodnost, v¢asih celo
tako, da bi presliSali umirajo¢ega samega in na lastno pest iskali alternativna zdravljenja in

terapije, vse z istim ciljem, ohraniti zivljenje za vsako ceno.

Pozneje so ugotovili, da je v evropskih razmerah nekoliko drugace in so pred omenjenimi
stopnjami dodali Se nevednost, negotovost. Mogoce reakcije so $e groza, strah, upanje,
obcutki krivde itd. Strokovnjaki, ki danes proucujejo umiranje pri hudo bolnih, raje
govorijo o vzorcih reagiranja, ne o fazah umiranja (Klevisar 2006: 50).

Navedba Klevisarjeve, da strokovnjaki raje uporabljajo izraz vzorci umiranja namesto
izraza faze umiranja, me vodi do razmiSljanja, da s tem najbrz Zelijo poudariti edinstvenost
vsakega poteka umiranja, vsak namre¢ umira na svoj nadin. Ze res, da se pri vseh
umirajocih lahko prepozna dolocene faze v poteku ugasanja zivljenja, a vzorci oziroma
dozivljanje in odzivi so pri vsakem posamezniku unikatni. Pri spremljanju umirajocega
tako ne moremo pricakovati, da bomo lahko zagotovo in jasno prepoznali sleherno izmed
opredeljenih faz. Ce se ozrem na drugo stran daljice Zivljenja, predvidevam, da tudi
nobeno rojevanje ne poteka na enak nacin, vsaka Zenska potek poroda brzcas dozivlja po
svoje, porod lahko poteka nepredvideno, z dolo¢enimi zapleti, ¢eprav tudi pri rojevanju

najbrz lahko prepoznamo dolo¢ene podobnosti pri poteku vsake izmed faz.

Ugotavljam torej, da je vnaprej$nja pripravljenost klju¢ do mirne smrti. Prav tako do
prijetne porodne izku$nje. Na rojstvo se bodoci mladi star$i pripravljajo z vso vnemo Ze
nekaj mesecev vnaprej. Pri smrti temu v vecini primerov ni tako. Neprijetna nam je Ze
zgolj misel na smrt. Ce se torej umirajodi boji soo¢enja s smrtjo, bo zagotovo umiral veliko
bolj nemirno kot nekdo, ki se je spravil s samim seboj in svetom in se pripravljal na konec
Zivljenja.

Posebej pomembno je razlikovati med procesom umiranja in trenutkom smrti.

»Medtem ko je smrt dogodek, ki se zgodi v doloCenem trenutku, je za razliko umiranje
proces, ki traja nekaj ¢asa. Clovek je medtem, ko umira, $¢ vedno Ziv: izvor boleéine je

torej proces umiranja in ne sam dogodek smrti« (Rachels 1987: 46).

Potemtakem je tudi rojstvo dogodek doloc¢enega trenutka in rojevanje bole¢ proces, ki traja

nekaj ¢asa. Razlika je le v tem, da se ob smrti zivljenje konca, ob rojstvu pa zacne.
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Nasprotno trdi Fromm (Suzuki, Fromm 1973: 213): »Ziveti pomeni rojevati se vsak

trenutek. Smrt nastopi, ko se rojevanje preneha.«

Iz tega izpeljem, da je za Fromma rojstvo novega Zivljenja proces in ne dogodek (Sumiga
2007: 68). Rojevanje namre¢ enaci z obstojem v vsakem trenutku, kar torej pomeni, da se
po njegovem mnenju nenehno rojevamo. Z vidika medicine, ki jo zanima zgolj telesni
vidik ¢loveka, bi bilo to morda sprejemljivo razmis$ljanje, saj se celice v telesu dejansko

nenehno delijo oziroma rojevajo.

Tudi budisti menijo, da sta rojevanje in umiranje procesa. Proces, ki se odvije, ko zaspimo
je zelo podoben procesu umiranja (Shenphen Rinpoce 2007: 29).

Zakljucil bi torej lahko, da se rojevamo prav v vsakem trenutku dneva. Tik preden zaspimo
pa izkusimo, kako naj bi bilo umreti. Ker nam spanje koristi in nam je prijetno, tudi smrt
o¢itno ni tako neprijetna, kot jo dojemamo. In morda je tudi to eden nacinov, kako bi lahko

sodobni druzbi na preprost nacin priblizali umiranje in s tem detabuizirali smrt.

Za laZzje razumevanje razlikovanja med procesom umiranja in trenutkom smrti naj
povzamem hudomusno razmiSljanje Rachelsa (1987: 48). Logi¢na povezava med
umiranjem in smrtjo je zanj identi¢na kot povezava med potovanjem k dolo¢enemu cilju in
prihodom. Po njegovem mnenju smrt in prihod nista dogodka. Zastavimo si nekaj
preprostih vprasanj. Kdaj natan¢no letalski potnik prispe na kon¢no destinacijo? Ko letalo
prileti v prostor nad mestom? Morda takrat, ko se dotakne letaliSke steze? Ali morebiti, ko
potnik izstopi iz letala? To razmisljanje indicira, da je izbrani trenutek prihoda poljuben,

kljub temu je zamisel prihoda zamisel trenutnega dogodka.

Po njegovem mnenju je to dokaz, da je natancni Cas, v katerem se nekaj zgodi, z dejstvi
mogoce napacno dolociti. Prav tako je tudi s smrtjo. Tudi zamisel smrti je zamisel
trenutnega dogodka, vendar ga je s fizioloskimi dejstvi nemogoce natan¢no dolociti, zato

smo v dolocitvi ¢asa smrti znotraj omejitev dokaj svobodni.

Razumevanje procesa umiranja in smrti je torej zahtevno opravilo. Nemogoce je razumeti,
kako umirajo¢i sam dojema umiranje. Tako kot ne moremo opisati, kako smo se pocutili

pred rojstvom, v materinem trebuhu, ne moremo opisati niti tega, kako je, ko si mrtev.

Le enkrat izkusimo smrt in ko umremo, ne moremo nikomur povedati kaj se nam je
zgodilo (Reith, Payne 2009: 19).
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Niti, kaj smo pri tem obcutili ali kako smo vse skupaj doziveli.

»Stanje«, v katerem boste po smrti, je popolnoma primerljivo »stanju«, v kakr§nem ste bili
pred rojstvom in je »nepredstavljivo« zaradi povsem enakih razlogov, ni¢esar namre¢ ni,

kar bi si lahko predstavljali (Rachels 1987: 49-50).

Ob tem smo odkrili Se en dokaz, zakaj strah pred smrtjo in umiranjem. Strah pred
neznanim, nepredstavljivim (sploh tistim, kar v nas vzbuja neprijetna obcutja) nas veckrat
hromi, a ko smo sooceni z realnostjo pri¢akovanega trenutka, obiCajno izgine, saj
ugotovimo, da so bili nasi strahovi neutemeljeni. Ravno tako je z dozivljanjem smrti in
umiranja. Strah nas je, ker sta za nas zaradi razli¢nih Ze navedenih razlogov smrt in
umiranje tako tuja in odmaknjena pojava. Ce bi se soo€ili z njima ali pa si vsaj dovolili
korenit razmislek, bi nam bilo zagotovo precej lazje. Obstajajo Stevilna pri¢evanja ljudi, ki
so imeli bliznje sreCanje s smrtjo. Njihove izku$nje nam bi lahko vsaj delno olajsale

razumevanje stanja smrti, a to je Zze druga tema.

Za razliko od razumevanja ob¢utkov in dozivljanja ob smrti in umiranju je precej lazje

pojasniti in razumeti, kateri so telesni znaki umiranja.

V terminalni fazi umiranja ljudje postanejo utrujeni, slabotni in omoti¢ni. Ljudje so man;j
zainteresirani za dogajanje okoli njih. Ne izrazajo ve¢ Zelje, da bi vstali iz postelje ali
sprejeli obiskovalce ali pa nimajo energije, da bi se sporazumevali z njimi, kljub temu da
bi bili veseli njihove prisotnosti. V¢asih postanejo zmedeni in se lahko razburijo. Glavni
fiziéni simptomi so boleCina, zasoplost ali obcutek, da postajajo zasopli in bruhanje.

Vecina teh simptomoV se lahko obvladuje z zdravili (Reith, Payne 2009: 23).

V sanjah, v polsnu ali tudi v pogovoru s samim seboj se ozirajo nazaj na svoje Zivljenje,
delajo zivljenjsko bilanco. Umirajo¢i preprosto noce ve¢ jesti, kar je normalno. Telesne
energije, ki jo dobiva s hrano, ne potrebuje ve¢. Cuti veliko potrebo po pijaci. Ponudimo
mu jo lahko iz skodelice z lijckom, z Zlicko ali s slamico. Ko ne more ve¢ pozirati
tekoCine, mu je v pomoc in prijetno, ¢e mu vedno znova vlazimo usta. Umirajoci vedno
vec spi, le z muko ga prebudimo. Slikovito povedano je z eno nogo ze na drugem svetu, z
drugo pa na bregu zivljenja. Izgubi obcutek za ¢as, morda ne spozna ve¢ svojih bliZnjih,
kar je zanje zelo boleCe. VEasih je nemiren. Lahko vlece rjuhe, dela brezciljne gibe z

rokami in nogami ali stresa s prsti brez vidnega razloga. To je znamenje, da izgublja odnos
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do tega sveta. Ce sedimo mirno ob njegovi postelji in mu damo &utiti, da ni sam, se

pogosto pomiri (Klevisar 2006: 56-58, 82-86).

Clovek torej umira postopoma. V poslednji fazi, ko so njegove potrebe zreducirane zgolj
na osnovne, je prisotnost spremljevalca kljunega pomena. Sam namre¢ nima ve¢ moci za
kakrs$nakoli opravila. Vsekakor moramo zanj skrbeti tako, da bo njegovo clovesko

dostojanstvo ohranjeno do zadnjega trenutka. Nastop smrti se dolo¢i z zanesljivimi znaki.

Znaki bliznje smrti so napol odprte o¢i, ki v resnici ne vidijo. Videti je, kot da gledajo v
daljavo. Usta so odprta. Pulz postaja vse Sibkejsi. Zenici vedno manj reagirata na svetlobo.
Umirajoc¢i postaja apaticen in se ne odziva na okolico. Smrt nastopi, ko prenehata bitje srca
in dihanje. Kar se v€asih zdi kot zadnji vdih, se dopolni Se z enim ali dvema dolgima
vdihoma. Nezanesljivi znaki smrti so zastoj dihanja, zastoj srca in ohladitev telesa.
Zanesljivi znaki smrti so mrliske pege (vijolicne modre lise) na spodnjih delih telesa, ki jih
opazimo pol ure do uro po smrti in mrliska okorelost misSic, ki se pojavi dve do §tiri ure po

smrti (Klevisar 2006: 86-87).

S pomocjo telesnih znakov torej lahko zelo natan¢no opredelimo fazo umiranja. V
literaturi sem zasledil tudi precej drugacnih opisov faz umiranja oziroma vzorcev
reagiranja, predvsem skozi prizmo drugih veroizpovedi. Predvsem zanimiva je opredelitev

vzorcev umiranja v tibetanskem budizmu.

V zahodni znanosti je poudarek pri umiranju sodobnega Cloveka namenjen predvsem
spremljanju telesnih simptomov in lajSanju neprijetnih obcutij, ki jih ti prinaSajo s seboj.
Tudi v tibetanskem budizmu je opis telesnega vidika umiranja identi¢en opisom v zahodni

znanosti.
Toda s stalisca tibetanskega budizma je zahodna znanost prehodila Sele pol poti (Shenphen
Rinpoce 2007: 28).

Tibetanski budisti proces umiranja delijo na osem stopenj. Zahodna medicina opisuje samo
Stiri izmed njih in se osredotoca zgolj na telesne znake. Zanemarja pa Custvene, umske,

duhovne in socialne razseznosti umiranja.

Prve §tiri stopnje so razkroj elementa zemlje v element vode in razpad cuta vida, razkroj
elementa vode in cuta sluha, razkroj elementa ognja in cuta voha ter razkroj elementa

zraka ter ¢utov okusa in tipa (Shenphen Rinpoce 2007: 28-29).
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Se posebej zanimiva je druga stopnja, ¢e jo primerjamo z identi¢no stopnjo umiranja v
zahodni znanosti. Zahodna znanost namre¢ trdi, da je sluh zadnji ¢ut, ki ugasne in da nas
umirajoci slisi vse do poslednjega diha. Medtem ko budisti verjamejo, da cut sluha ugasne
pravzaprav Ze na samem zacetku umiranja. Zahodna znanost nas uci celo, da nas osebe

lahko slisijo tudi v globoki nezavesti.

Ce smo sedaj na skupni to¢ki obeh pogledov, to je smrt telesa, ko medicinska oprema ne
zazna veC Zzivljenja, smo po razlagi tibetanskega budizma Sele na polovici procesa

umiranja.

Sledi namre¢ razkroj elementa prostora in z njim v povezavi subtilne ravni zavesti, ki jih
budisti simboli¢no opisujejo kot tri videnja, belo, rdece in ¢rno, ter vrhunec s stanjem Jasne
svetlobe. To je stanje, kjer se vse energije zberejo v zelo subtilni, neunicljivi kapljici v
srcu, ki je potencial vse zavesti in seme vsega zivljenja — Seme prebujenja (Shenphen
Rinpoce 2007: 28-29).

Za razliko prestraSene zahodne populacije, ki se smrti boji, se budisti smrti ne bojijo. Zanje
smrt ni tabu. Celo spremljanje umirajoc¢ega je za budiste odli¢na priloznost za duhovno
prakso. Ne poznajo pojma duse, zanje je vse preteklo dogajanje strnjeno v zavesti, ki se

nenehno spreminja.

Budisti se umiranju posvecajo s poglobljenim poznavanjem procesa umiranja in konkretnih
tehnik umiranja. Razvili so celostne izku$nje in znanje (angl. Know-how) o umiranju, Ki
zadovoljujejo »telesne, Custvene in duhovne potrebe na vseh stopnjah umiranja«
(Shenphen Rinpoce 2007: 27).

Obstaja Se nekaj razlik med zahodnim in tibetanskim pogledom. Budisti nasprotno od
zahodne znanosti odsvetujejo vsakrSno izrazanje mocnih custev pred umirajocim
¢lovekom, saj naj bi to v njem sprozilo negativna obcutja, odpor, jezo, zavist in mu

onemogocilo mirno slovo.

»V budizmu tudi velja, da je bolje, da se umrlega tri dni nih¢e ne dotika, da se ga ne
izpostavlja mrazu ali vrocini in podobno, saj nikoli ne vemo, kdo je sposoben meditacije v
stanju »Jasne svetlobe« medtem, ko medicinski aparati ne zaznavajo vec¢ prisotnosti zavesti
Vv telesu« (Shenphen Rinpoce 2007: 27).

Oziroma medicinski aparati ne zaznavajo ve¢ nikakrsnih Zivljenjskih funkcij.
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Praksa sodobne medicine, za razliko od budistov, je, da mora pokojnik po smrti le dve uri
ostati v bolniski sobi (Klevisar 2006: 89).

Navedene razlike me napeljujejo na $¢ eno pomembno opazanje. Ce je za zahodnega
¢loveka pomembno materialno bogastvo, je za vzhodnega oziroma budiste pomembnejsa
duhovna komponenta. Ob tem prihaja, kot smo videli, tudi do razlik v dojemanju smrti in
umiranja. Budisti se smrti veselijo kot priloznosti za duhovno rast, medtem ko se v
zahodnem ¢loveku poraja strah in obup. Velik pomen duhovnega bogastva je torej razlog
za iskanje smisla v drugih in ne samo materialnih lepotah Zivljenja, pri cemer tudi smrt in

umiranje nista ve¢ razumljena kot groznji.

Druzini in sorodnikom je potrebno dati moznost za primerno slovo. V nekaterih
bolnisnicah ob ugotovitvi smrti prizgejo sveco. Posebej tezko je sporocanje novice druzini
pokojnika. Ponuditi jim je potrebno moznost, da se pogovorijo z zdravnikom in ostalim
spremljevalnim osebjem in vprasajo, kako je pokojnik umrl, ali je pred smrtjo Se kaj
povedal, koga poklical, izrazil kaksno Zeljo. Ponuditi jim je potrebno mozZnost za dostojno
slovo, predvsem bi izpostavil intimo, ki je po mojem mnenju nujna in primerna za
zalujoce, kot tudi za ostale (umirajoce) bolnike v isti bolniski sobi. V takih trenutkih bi s
pretanjenim obcutkom za soljudi, z veliko veC €asa in predvsem ob primernejSem nacinu
komuniciranja z druZino in sorodniki pokojnika lahko spregovorili socialni delavci.
Predvsem bi jim morali povedati, da ni napacno, ¢e jocejo, da je normalno, da se slabse
pocutijo, da jih oblivajo razli¢ni neprijetni obcutki. In predvsem dovoliti druzini, da ima na

voljo dovolj ¢asa, da se poslovi od pokojnika v primernem prostoru.

Kot sem opredelil, je poslednje faze umiranja mo¢ prepoznati ob spremljanju predvsem
telesnih sprememb pri umirajo¢em ¢loveku. Vendar bi rad izpostavil tudi, da razseznosti
¢loveka, telesna, duhovna, psihi¢na in socialna pomenijo, da bo ob smrti preminila prav
vsaka izmed njih, a ne nujno hkrati s telesno ali so¢asno ena z drugo. To je pomembno pri

opisovanju stanja umirajocega.

Na to misel me je pripeljalo razmisljanje Maya (2011: 22-23). Ze pri telesni smrti navaja
dva vidika, klini¢no in biolosko smrt. Ko je ¢lovek klini¢no mrtev, pomeni, da je prenehal
delovati dolo¢en organ in z njim povezane funkcije, za katere je bilo predvideno njegovo
delovanje. Ostali organi in funkcije, ki jih opravljajo, so dejavni Se naprej, a telo kot celota

ne deluje v polnosti, kar povzroci tudi otezeno delovanje ali nedelovanje ostalih procesov.
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Bioloska smrt, ki jo lahko ena¢imo z zgoraj navedenimi bolj ali manj zanesljivimi znaki
smrti, nastopi, ko se prekine delovanje ostalih Se delujocih organov in posledi¢no telesnih
funkcij, ki so jih le ti opravljali. Toda tisto, na kar moramo biti e posebej pozorni socialni
delavci pri spremljanju umirajocih je, da Se preden nastopi telesna smrt z vsemi svojimi

bolj ali manj zanesljivimi znaki, lahko umrejo ostale clovekove razseznosti.
May (2011: 22-23) navaja socialno, psihi¢no in duhovno smrt.

Pri potrebah umirajo¢ih smo videli, da so na drugem in tretjem mestu Maslowe hierarhije
izrazene potrebe po varnosti, ljubezni in pripadnosti. Za zadovoljitev teh potreb je potreben
spremljevalec, bodisi strokovno usposobljen strokovnjak paliativne nege, socialni delavec
ali Se bolje, ob koordinaciji strokovnjaka, kdo izmed druzinskih clanov. Njihova
zadovoljitev je veliko lazja, ¢e ¢lovek umira doma. Kako naj bi v bolnisnici, stran od
svojih ljubljenih oseb v osami in v strahu pred neznanim sploh lahko dobil moznost, da te
potrebe zadovolji? Zdravniki in ostalo zdravstveno in medicinsko osebje nima casa, da bi
se ukvarjali zgolj in samo z njim. Druzinski ¢lani, v najboljSem primeru Se ostali sorodniki
in prijatelji pridejo na obisk le obcasno, pa Se to le v omejenem casovnem okviru,

doloCenem za obiske. V takem primeru govorimo o nastopu socialne smrti.

Podoben dogodek je tudi pojav psihi¢ne smrti. Tudi ta lahko nastopi veliko prej kot telesna
smrt. Osamljenost, soofanje z vsem dogajanjem brez strokovne podpore, brez bliZine
druzine, brez, da bi umirajo¢emu kdorkoli pojasnil, kaj se dogaja in kaj se bo predvidoma
Se zgodilo v poteku napredovale hude bolezni oziroma umiranja zagotovo povzroca
umiranje duse, stiskanje pri srcu in psihi€en pritisk, nenazadnje tudi psihi¢no smrt. Kot na
primer v sluc¢aju, ko se posameznik hudo poskoduje in je v globokem nezavednem stanju,
nezmozen zaznavanja okolice, v tako imenovanem vegetativnem stanju. TakS$no stanje
lahko na primer nastopi ob hudi okvari Zivénega sistema, posebej njihovega sredisca,
mozganov, kar pomeni, da vse ostale telesne funkcije in organi delujejo vecinoma
nemoteno, ali pa del funkcij prevzame moderna, visoko-tehnoloska medicinska oprema.
Tak clovek lahko v takem stanju prezivi kar nekaj let, preden dejansko nastopi telesna

smrt.

Ne glede na to, kdaj nastopi smrt posamezne ¢loveske razseznosti, je vedno potrebno z
(umirajoc¢im) ¢lovekom delati spostljivo in dostojanstveno. Ko nastopi telesna smrt in se

zivljenje nepreklicno konca, je nujno potrebno upostevati osnovne zahteve.
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Ena osnovnih zahtev ob smrti je spoStovanje do trupla. Z njim je treba ravnati z vsem

spostovanjem, kot da bi bil pokojnik ziv (Klevisar 2006: 87).

4.4 Spremljanje umirajocih

Velikokrat pospremimo koga, na primer otroka v vrtec in Solo, starSe k zdravniku, starejSo
gospo ez prehod za peSce, dekle na maturantski ples, mlada zaroCenca na skupno pot na
poro¢ni dan, udeleZzenega v problemu in re$itvi na pravo pot ... In mnogokrat tudi nas kdo
pospremi, na primer na konc¢ni izlet ob zaklju¢ku osnovne Sole, na podelitev diplom in

priznanj, na letalis¢e, ko odhajamo na daljso pot ...

Vcasih nam ob spremljanju v o¢eh zarita veselje in sreca, ker smo ponosni na svojega
bliZznjega, znanca, sorodnika, prijatelja, na osebo, ki nam je ljuba. Spet drugi¢ se nam na
o¢i prikradejo solze, ker nas premagajo Custva, na primer ob slovesu na letaliScu,

zavedajoc€ se, da se nekaj ¢asa ne bomo videli.

Toda najtezje je slovo, ob katerem vemo, da osebe, od katere se poslavljamo, ne bomo
videli nikoli ve¢, je nikoli ve¢ objeli, se z njo nikoli ve¢ smejali, veselili, trepetali, upali,

proslavljali ... in jo Se enkrat, tokrat zadnji¢, pospremimo k ve¢nemu pocitku.

Spremljanje je torej z nami prisotno skozi celo zivljenje. VEasih bolj, drugi¢ manj prijetno.
Vc¢asih lazje, drugic¢ tezje, sploh ko ne vemo toc¢no, kaj spremljani od nas pri¢akuje in kaj

lahko mi re¢emo, da ga ne bomo uzalili ali prizadeli.

Podobna izkusnja je tudi izku$nja spremljanja umirajo¢ih. Ze veckrat sem izpostavil, da
spremljanje umirajocih za sodobnega ¢loveka najveckrat predstavlja velik izziv, breme, saj
tovrstnih izku$enj nima, v sploSnem odriva misel na minljivost dale¢ v prihodnost in je
nepripravljen na soocenje s poslednjim slovesom, kaj Sele na spremljanje osebe, ki se za

vedno poslavlja.

Ravno zaradi taksnih in podobnih razlogov je Organizacija zdruzenih narodov na generalni
skupscini leta 1975 sprejela listino pravic umirajocih, kot navaja KleviSar (2006: 98) in se

glasi:

»Imam pravico:
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1. da z menoj ravnajo kot ¢loveskim bitjem vse do zadnjega diha;

2. da upam, ne glede na spremembe in moznosti upanja;

3. daz menoj upajo tisti, ki me negujejo;

4. da morem svobodno izpovedati svoj nemir pred smrtjo, ki je na pragu;
5. dasoodlocam glede zdravljenja;

6. da me zdravi strokovno osebje, Ceprav je vsem jasno, da umiram;

7. dane umrem osamljen;

8. da mi lajsajo bolecCine;

9. da mi na vprasanja iskreno odgovarjajo;

10. da me nihce ne slepi;

11. da mi drugi pomagajo, da bi jaz in moji najblizji sprejeli mojo smrt;
12. da umrem mirno in dostojno ¢loveka;

13. da ohranim svojo osebnost in me nihée ne obtozuje, ¢e ne soglasa z mojim

prepri¢anjem;

14. da smem pri umiranju izpovedati svoje versko preprianje in prejeti, kar mi daje

Vera,
15. da mojemu telesu po smrti izkazujejo dolzno spostovanje;

16. da me negujejo strokovno usposobljene in obcutljive osebe, ki bodo razumele vse

moje zelje, da bom lahko pomirjeno zrl smrti v o€i.«

Pricujoca listina se zdi, glede na odnos moderne druzbe do smrti, iz leta v leto bolj
pomembna in aktualna. Ljudje umirajo osamljeni, brez ustrezne pomoci, pro¢ od doma.
Sorodniki, prijatelji in druzina so bodisi zelo odtujeni bodisi pokojni ali pa zivijo dale¢
stran.

Se nekaj se da razbrati iz listine s pravicami umirajo¢ih. Celostnost. Pomembnost
celovitega pristopa pri oskrbi umirajo¢ega. Konec Zivljenja ni le zadnji list v knjigi, ki jo
odlozimo, ko pridemo do zadnje pike, ampak mnogo bolj kompleksen proces, saj vpliva na

umirajocega, njegovo druzino in povzroci veliko sprememb v njihovem delovanju.
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Zanimiva je primerjava listine z Maslowo hierarhijo potreb, prilagojeno za umirajoce
oziroma paliativno oskrbo, ki jo navajam v prejSnjem poglavju. Opazimo lahko, da je
glavnina pravic z listine vezanih na visje izraZzene potrebe, z izjemo tock sedem in osem, ki
se nanaSata na primarne potrebe in opredeljujeta potrebo po spremljanju in lajSanju
bolecine. Primarne potrebe so torej pri umirajocih omejene zgolj na sila preproste in
skromne. In skladno s to ugotovitvijo je potrebno umirajo¢im tudi zagotoviti ustrezno
celostno oskrbo, da se lahko ¢im bolj priblizajo samouresni¢enju in razumevanju smisla

vsega dogajanja v poslednjem obdobju zivljenja.

Ce sem do sedaj izpostavljal bolj telesne potrebe umirajo¢ih in opisal faze umiranja, bi rad
v tem delu opredelil tudi drugi vidik celostne oskrbe umirajocega, ki zadeva tudi duhovno

oskrbo in iskanje smisla v bole¢ini, bolezni, trpljenju in umiranju.

4.4.1 Cesa si Zelijo umirajoci?

Na to temo je bilo opravljenih Ze veliko raziskav.

Raziskave v razli¢nih drzavah namre¢ odkrivajo skupno resnico, da so umirajoci delezni

veliko manj pozornosti in skrbi, kot bi ju potrebovali (Rasmussen 1999 in Taylor 2004).

»Ugotovitve slovenskih raziskav so podobne. Umirajoci si Zelijo ve¢ zasebnosti, kot jim je
je zagotovljene v bolnisnicah. Zelijo si ve¢ pozornosti zdravstvenih delavcev. Imajo
obcutek, da so premalo informirani o svojem stanju, zato ¢as bolezni doZivljajo kot

negotovost« (Strancar 2004).

Sklepam, da se glavni razlog za navedene Zelje umirajo¢ih skriva v komunikaciji. Ce bi se
jim zdravstveni delavci bolj posvecali, bi z njimi tudi precej ve¢ komunicirali. Uporabnik
mora dobiti informacije o svojem stanju. Ker jih ne dobijo, se pocutijo zapostavljene, bolj
jih je strah in povrhu vsega nimajo niti dovolj prostora, kjer bi v zasebnosti predelali te
obcutke. S tem izgubljajo dostojanstvo in obcutek, da imajo lahko sami nadzor nad
situacijo.

Pomembno je, da izhajamo iz uporabnikov. Oni sami najbolje vedo, kaj potrebujejo in Cesa
si zelijo. Kiibler-Ross (1986: 25-26) povzema zgovorno zgodbo mlade medicinske sestre,
ki je umirala na oddelku bolnisnice in zapisala, kako dojema dogajanje okrog sebe, skrb
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zanjo in kaj dejansko zeli oziroma potrebuje. Ko mine faza, v kateri ti osebje prigovarja, da
bo vse v redu, ostane$ sam v svoji ranljivosti in strahu. Umirajo¢i ni obravnavan kot oseba,
komunikacija je slaba. Nenehno se menjujejo oskrbovalci, ki hitro smuknejo v sobo in Se
hitreje iz nje. Predvideva, da je strah tisti, ki hromi oskrbovalno osebje. Vse, kar si
resni¢no zeli je, da bi bilo nekomu resni¢no mar za njo. Da bo nekdo drzal njeno roko, ko
bo to potrebovala. In se z njo pogovarjal in jokal. Ce bi bilo tako, pravi, tudi umreti v

bolnisnici ne bi bilo tako tezko.

Ce torej povzamem zapis mlade umirajoée medicinske sestre in to preslikam na vse
umirajoce, lahko izpostavim, da je njihova klju¢na potreba spremljevalec, ki je na voljo za
pogovor. Nekdo, ki jih razume, z njimi ¢uti in jim nudi oporo, ko jim je najtezje. Nekdo, ki

mu je resni¢no mar zanje in je preprosto le ¢lovek, ki ga vsake toliko premagajo Custva.

Navedeno izkusnjo potrjuje ugotovitev Klevisarjeve (2006: 29), da si umirajoci zeli le
druzbe in ustrezno obvladovanje boleCine. To sem razbral tudi iz Maslowe hierarhije
potreb, prilagojene za paliativno oskrbo. Ugotavljam torej, da so Zelje in potrebe
umirajo¢ih enake. Zelijo si dobrega spremljevalca, ki mu ni vseeno zanje in ki se je

pripravljen z njimi predvsem veliko pogovarjati.

Umirajoci se velikokrat izraza simboli¢no in preverja, ali ga njegov spremljevalec razume.
Ce ¢uti razumevanje, bo pogovor nadaljeval, v nasprotnem primeru se mu ne zdi potrebno

izgubljati energije (Klevisar 2006: 58).

Poleg izrazanja v prispodobah je pomembno vedeti tudi, da je komunikacija tako besedna
kot nebesedna. Podobno kot pri dojencku, ko komunikacija poteka nebesedno, je tudi pri
umirajo¢em oziroma hudo bolnem cloveku lahko podobno, ko se le ta ne more izraZati
verbalno iz kakrSnegakoli razloga Ze. Gestikulacija, mimika, dotik so torej lahko zelo

uporabni v paliativni oskrbi.

4.4.2 Pomen vere in religije pri umirajocih

Vsak posameznik je unikat s svojim nafinom Zivljenja, razmisljanja in verovanja. In prav

vsak posameznik ima pravico, kot je zapisano v S$tirinajsti tocki Listine pravic umirajoc¢ih
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(Klevisar 2006: 98), da sme pri umiranju izpovedati svoje versko prepricanje in prejeti, kar

mu daje vera.

Kar sem ze veckrat izpostavil in zaradi pomembnosti tega dejstva to Zelim izpostaviti
ponovno na tem mestu je, da je Glovek bitje mnogih razseznosti. Clovek je bitje s telesom
in duso. Kar pomeni, da vsako dozivljanje zajame vse njegove razseznosti, ne zgolj

telesne.

Pri umirajo¢em c¢loveku se pojavlja cela vrsta vprasanj, predvsem o smislu Zivljenja, ko si

trudi pojasniti in osmisliti celotno dogajanje.

Zakaj ravno jaz? KakSen smisel ima moje trpljenje? KakSen smisel ima moje Zivljenje?
Kaj sem v svojem zivljenju pomenil? Kdo sem? Kaksna je lestvica mojih zivljenjskih
vrednot? Kaj oziroma kdo mi daje oporo v bolezni, v umiranju? Kaj mi ostane, ko izgubim
vse (Klevisar 2006: 73)?

Opazam, da so vpraSanja tudi odraz sodobnega nacina Zivljenja, saj se sprasuje, kaj mu
ostane, ko izgubi vse, kar izraZza navezanost na materialne dobrine. Prav tako so odraz
odnosa do umiranja in smrti. Sprasuje se namre¢, zakaj se to dogaja njemu, kar izraza

dojemanje umiranja in smrti kot dogajanja, ki ne sodi v njegovo zivljenje.

Pogosta vprasSanja, ki jih ljudje raziskujejo preko svojih mitov in religij, zadevajo ponovno
rojstvo, reinkarnacijo in Zivljenje po smrti: Ali obstaja drugo Zivljenje po tem? In Ce ja,
kaksna je povezava med njim in na¢inom, kako smo Ziveli tega? Ni le vprasanje dobrega in
zlega, nebes ali pekla. Je tudi vprasanje duhovne rasti in razsvetljenja (Kiibler-Ross 1986:
1-3).

To je v veliki meri odvisno predvsem od vere in religije posameznika. Od tega, kaj ga ta
religija uci, v kaj sam verjame, do tega, katere norme in vrednote je prevzel tekom

zivljenja. Veliko odgovorov ponuja tudi molitev in poglobljena meditacija.

Bolnika zelo pomiri in mu da moc¢i da je laze kos tezavam. Znamenje kriza je pomoc¢ v
bolezni in umiranju. Na to bi lahko mislili pri opremljanju bolniskih sob (Klevisar 2006:
74-75).

Sprejemljive odgovore umirajoci torej dobi s pomocjo svoje vere, z molitvijo, meditacijo

in verskimi obredi, ¢e se jih lahko udelezi. V Univerzitetnem klinicnem centru v Ljubljani
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je na voljo lepa kapela, kjer dnevno potekajo obredi svete mase in je na voljo vsem

bolnikom, sorodnikom in drugim obiskovalcem.

Verujoci kristjan lahko prejme zakrament bolniskega maziljenja, ki ne napoveduje smrti
bolnika, ampak mu vraca zdravje na dusi, pa tudi na telesu. Prejme ga lahko enkrat na leto
pred operacijo, porodom ali odhodom v bolni$nico, ob mo¢nem poslabsanju zdravstvenega
stanja pa vsakokrat. Verniki drugih veroizpovedi se obracajo na svoje duhovnike in
voditelje, z njimi jih lahko poveze katoliski duhovnik  (http://bolniska-
zupnija.rkc.si/index.php/content/display/1134/20/20; 16.6.2016).

Prav je, da imajo enake moznosti za duhovno oskrbo vsi bolniki in umirajoci, ne glede na
versko pripadnost oziroma prepricanje. In prav bi bilo, da bi tudi socialni delavci kot
spremljevalci umirajocih, poznali vsaj temeljne znacilnosti globalnih religij, da bi lazje

razumeli in poskrbeli za ustrezno versko oskrbo umirajocega.

Z razli¢nimi religijami je ¢lovek skuSal predvsem prese¢i razumevanje smrti in umiranja.

Tekom zgodovine so se oblikovala Stevilna verovanja.

Zahodnemu svetu najblizje je kr$¢anstvo, »ki z domnevo o nesmrtni dusi zanika zalostno
dejstvo, da se ¢lovekovo zivljenje koncéa s smrtjo. To dvojnost (eksistencialno dihotomijo:
duh - narava, smrt - zivljenje) je ¢lovek poskusal zanikati z razli¢nimi nazori« (Fromm,
2002: 42).

Zdi se, da je Clovek iskal logi¢na pojasnila, kaj se z njim zgodi, ko umre. Oblikoval je
Stevilne teorije in poglede, ki so se zdruzili v svetovne nazore in verovanje. Osrednja misel

je bila svetost Zivljenja.

Doktrina svetosti zivljenja je povezana z dvema velikima tradicijama misljenja, vzhodno in
zahodno (Rachels 1987: 26).

Vzhodna tradicija nam torej daje doktrino svetosti vseh (poudarek v izvirniku) zivljenj,
medtem ko zahodna tradicija odobrava doktrino svetosti nedolznega cloveskega zivljenja
(poudarek v izvirniku) (Rachels 1987: 29).

Medtem ko vzhodna preve¢ poudarja zasc¢ito vseh vrst Zivljenj, zahodna preve¢ poudarja

vrednost zgolj ¢loveskega zivljenja (Rachels 1987: 30).

Nacin sodobnega zivljenja na zahodu se odraza tudi na doktrini svetosti Cloveskega

zivljenja. Nih¢e ga ne sme prekiniti ali odvzeti. Niti smrti ne priznavamo te pravice. Ker
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nasilno vdira v nasa zivljenja. In nam onemogoci, da bi uzivali v svojem imetju, predvsem
materialnem. Zivljenja ostalih bitij nam niso tako pomembna, $¢ ve¢, zdi se, da razli¢no
vrednotimo celo &loveska Zivljenja. Ce se kak$na velika katastrofa (naravna nesreda,
teroristi¢ni napad) zgodi na zahodu, zazenemo vik in krik, vesti kar pokajo po Sivih ob taki
novici. Izrazi Zalovanja in sodutja preplavijo svet. Ce se kaj podobnega zgodi na vzhodu,

navadno ni vredno omembe.

V vzhodni tradiciji je veliko vecji poudarek na duhovnosti, kot smo videli Zze pri opisih
stopenj umiranja, povzetih po budistih. Od tod tudi toliko vecji poudarek vrednosti

zivljenja slehernega zivega bitja.

Ta groba opredelitev tradicij, na katerih slonijo vzhodne in zahodne religije, naj bo
zaznamek v pomembnosti celostnega pristopa pri spremljanju umirajocih, ki pripadajo

razli¢nim veroizpovedim.

4.4.3 Iskanje smisla dogajanja v boledini, trpljenju in umiranju

V vsem, kar v Zivljenju po¢nemo, iS¢emo smisel in namen. Ljudje se vedno spraSujemo o
smislu in namenu doloCene obveznosti, obdobja zivljenja, nenazadnje tudi o smislu
bolezni. Ko ¢lovek umira, zivi v svojih poslednjih dneh z zavedanjem, da bo na koncu
izgubil vse, svoje telo, svoje Zivljenje, kar v njem poraja strah pred neznanim in neznansko

veliko vprasSanj o smiselnosti tega dogajanja.

V arhai¢nih kulturah smrt ni bila razumljena kot groznja, ¢lovekova minljivost ni bila
potlacena. Smrt je bila vkljuena kot naraven proces, kot del nenechnega nastajanja in
odmiranja vsega, kar biva. Clovek dandanes svoj obstoj dojema kot neznosno bivanje, v

katerega se rodi in umre brez lastne volje (Sumiga 2007: 63 — 64).

Resni¢no drzi, da tako kot se rodimo, tudi umremo brez lastne volje. Oc¢itno po volji visje
sile oziroma usode. In vse kar ob rojstvu dobimo, je eno telo in eno Zivljenje. Zanimivo bi
bilo na primer raziskati, kako dozivljajo smrt tisti mladi, ki so strastni igralci ra¢unalniskih
iger in dobesedno zivijo v virtualnem svetu. V igrah je na voljo vec zivljenj, tudi Ce
naredimo eno napako, je na voljo drugo. Morda tudi zato mladi tezje razumejo, da je smrt

¢loveka v resni¢nem svetu dokonc¢na in jim to predstavlja Se toliko tezje dojemanje smisla.
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In morda tudi zaradi tega tako brezbrizno ravnajo z lastnimi zivljenji, na primer v cestnem

prometu. Ter prav tako lahkomiselno vrednotijo zivljenja drugih.

Ugotavljal sem ze, da Zeli ¢lovek imeti nadzor nad vsem. V vsaki stvari zeli uveljavljati
svojo voljo. Tudi v stvareh, na katere nima nobenega vpliva. Na primer krojiti Zeli svojo
usodo, ali $e bolj predrzno, usodo drugih. Zdi se, da zeli premikati meje nemogocega. Zato,

da bi njegovo Zivljenje dobilo smisel. Problem nastane pri iskanju smisla smrti.

Kajti pri izkusnji smrti ne gre za misljenje, ampak za obcutenje, dozivetje. Smrt kot meja

pa ¢loveka postavlja v stanje obupa (Sumiga 2007: 66).

Iskanje smisla pomeni torej tudi ob koncu Zivljenja pomembno opravilo v fazi, ko ¢lovek
dela svoj Zzivljenjski obracun in osmislja vse, kar se mu je in kar se mu bo zgodilo,
predvsem o tem, kakSne posledice bo to zanj prineslo. Wall (2007: 71) izpostavi, da um
deluje na povsem drugac¢nih principih kot telo. Preis¢e cutno informacijo in sprozi umske
procese, kot so zaznavanje, Custvovanje, spominjanje, samozavedanje in nacrtovanje

akcije.

Na ta nacin telo tudi prepoznava bolecino, ki je definirana kot neprijeten obcutek in
Custveni odgovor, povezan z dejansko ali potencialno poSkodbo in je vedno subjektivna
(Wall 2007: 77).

Iz definicije bolecine lahko izpeljemo, da ne glede na to, kaksne vrste boleCine dozivlja
posameznik, bo ta bole¢ina vedno njegova in dojeta subjektivno. Vsak jo dozivlja na
edinstven nacin. Bolec¢ino, kot sila neprijetno doZivljanje, je vsekakor tezko osmisliti, tako
kot smrt in celotno trpljenje, ki ga dozivimo vsi. Da bi lazje osmislili bole¢ino in njeno
prisotnost, trpljenje in smrt, je modro prebrati literaturo, ki jo Mount (2007: 80) imenuje

literatura »modrosti Vzhoda.«

»Literatura modrosti Vzhoda, pripoveduje zgodbo o majhnem valu, ki se je med
priblizevanjem obali veselil veliCastnega pogleda pred njim. Toda njegovo veselje se je
spremenilo v grozo, ko se je pred njim vecala skalnata obala. [Ostalim je zaklical, da so vsi
pogubljeni. In eden izmed njih mu je odvrnil, da naj se ne boji, ker ni le preprost val,
ampak del oceana]« (Mount 2007: 80).

Iz zgodbe izhaja spoznanje, da nas vse €aka popolnoma ista usoda. Vsak izmed nas bo

neko& umrl. Cetudi nam to ni ravno po volji, tega ne moremo spremeniti. Edina razlika je
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¢as, ki nam je odmerjen. Zacetek in konec sta namre¢ skrajni tocki vsakega obstoja. Tudi

zivljenja.

4.5 Umreti doma ali v institucionalnem okolju?

»Bilo bi lepo, ¢e bi lahko ¢im ve¢ ljudi umiralo tam, kjer si Zelijo, navadno je to doma.
Seveda pa ni dovolj, ¢e ljudem samo govorimo, kako naj svojim omogocajo, da umirajo
doma in jim morda ob tem Se vzbujamo obcutke krivde, ¢e je njihov bolnik umrl v

bolnidnici. Svojcem je treba dejansko pomagati, da bodo temu kos.« (Klevisar 2006: 76)

»Letno umre v Sloveniji priblizno 19.000 ljudi (Statisti¢ni urad RS). Vecina jih umre v
institucijah, skoraj 10.000 v bolnisnicah in ve¢ kot 3000 v domovih za starejse obéane«
(Strancar, Pahor 2007: 21).

Ce tem podatkom odstejemo 3e tiste smrti, ki so nenadne in nepredvidene — prometne
nesrece, kapi, poskodbe, lahko kaj hitro sklenemo, da je Stevilo tistih, ki umrejo v zavetju
varnega in toplega doma, obkroZeni s svojimi najdrazjimi, relativno majhno, glede na

Stevilo vseh umrlih. Vecina ljudi torej umira v institucijah.

»BolniSnice s svojo usmeritvijo predvsem v zdravljenje niso najbolj primeren kraj za

umirajoce. Tam so ti bolniki kot nepotreben tujek« (Klevisar 2006: 41).

Pri opredelitvi potreb umirajocih smo videli, da zgolj primarne potrebe, ki so najniZje na
hierarhi¢ni lestvici, izrazajo skrb za telesno udobje. Ostale ravni lestvice izraZzajo predvsem
socialne, duhovne in psiholoske potrebe. BolniSnicam s svojo izrazito usmeritvijo V
lajsanje telesnega trpljenja umirajo¢i predstavljajo odveéno breme. Ce bolnisnice niso

primeren kraj za umiranje, kateri so potem razlogi, da tako malo ljudi umira doma?

Ljudje imajo vedno manj izkuSenj z umiranjem, zato se tega Se bolj bojijo. Od medicine
pricakujejo veliko preve¢. Druzine nimajo vedno moznosti za spremljanje umirajocega

doma in bi potrebovale pomo¢ (Klevisar 2006: 42).

Kar sem Ze ugotavljal iz pripovedovanj starejSih ljudi in kar izhaja tudi iz navedenih
razlogov Klevisar (2006: 42) je, da so v preteklosti ljudje mnozi¢no umirali doma in tako
so bili v stiku s smrtjo in umiranjem tudi otroci, preko katerih se je ta »tradicija prenasala«

iz roda v rod. Ljudje so dozivljali umiranje starih starSev in drugih v krogu svoje druzine.
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Tega pa je sedaj vedno manj. Zato postaja tuje in nepoznano, k ¢emur se seveda pridruzi Se
strah, ki hromi in ljudje raje bezijo pro¢ ze od same misli, da bi nekdo od domacih umrl
doma. Na drugi strani bolniSnice vzbujajo Se zadnje upanje, da se smrti lahko izognemo.

Zato umirajoce prepus¢amo v njihovo oskrbo.

Samo po sebi se postavlja vpraSanje, zakaj je sploh prislo do tako konkretnega zasuka v

miselnosti ljudi glede umiranja doma.

»Eden [izmed razlogov] je bil proces sekularizacije druzbe. [...] Nadzor nad umiranjem
[so] od duhovnikov prevzeli zdravniki. [Ta trend v praksi pomeni], da je bolnisnica kraj,
kjer je zbrane najve¢ medicinske opreme in znanja, kar pri ljudeh zbuja (za)upanje.
[Nenazadnje] je prislo do sprememb v organizaciji druzinskega in poklicnega Zivljenja.
[Zenske so veginoma zaposlene, kar zmanj$uje moznost, da bi kot nepla¢ane negovalke

skrbele za umirajo¢e doma]« (Cerv 2007: 44).

Strah, ki hromi, neznanje ljudi in predvsem premalo izkuSenj pri delu z umirajo€imi so
okolis¢ine, ki so privedle do tega, da ljudje zdravnike vidijo kot odreSenike in bolnisnice
kot kraje upanja, kjer bi njihovim hudo bolnim sorodnikom lahko podaljsali zivljenje. Res
je, da se je korenito spremenil tudi nacin Zivljenja in da se tudi druzina vec¢inoma lahko
zbere $ele pozno popoldne ali zvecer, ko vsi zakljucijo s svojimi obveznostmi, tako da je

dodatno skrb Se teZe umestiti v obic¢ajen dan.

Klevisar (2006: 77) opozarja tudi, da druzina umirajo¢ega nikakor ne sme ostati sama s
svojimi dvomi in vprasanji. To izni¢i Se zadnjo moznost, da bi za umirajoc¢ega skrbeli
doma. DruZina v takem primeru potrebuje resni¢no pomo¢ in ne pridiganja o tem, kako naj

pravilno ravna.

In tudi na tem mestu bi izjemno veliko lahko prispevalo socialno delo, predvsem tisti
strokovnjaki z doti¢nega podro¢ja, ki se ukvarjajo s spremembami v druzini, ko se

zamenjujejo vloge znotraj clovekove osnovne celice.

Velikokrat se namre¢ zgodi, da sorodniki, prijatelji in znanci preprosto izginejo takrat, ko
bi jih najbolj potrebovali. Najveckrat zopet zaradi neznanja, neizkusenosti in strahu, ker ne

vedo, kaj reci, kako ravnati in postopati, zato raje niti ne pridejo blizu (Klevisar 2006: 77).

Pogosto se torej zgodi, da se zaradi hude bolezni in smrti krog druzinskih prijateljev
popolnoma zamenja, druzina, zal, Sele v takem trenutku spozna, kdo je (bil) resni¢no pravi

prijatelj. Za vse udeleZene je spoznanje o hudi bolezni seveda Sok in vsak se odzove na
45



svoj nacin. Poleg vseh sprememb, ki jih zaradi nove situacije v svoje Zivljenje uvaja
druzina, se mora soociti §e s spremembami v prijateljskih in druzinskih vezeh. Zato je
pomembna vloga socialnega delavca tudi pomo¢ druzini pri soofanju z omenjenimi

spremembami.

Za socialne delavce, ki se ukvarjajo z odnosi med ljudmi, je zlasti pomembno, da se
zavedajo tudi »dobronamernih« sosedov, Ki z vsemi vrstami nasvetov o raznih dietah in
terapijah vnasajo Se dodatno zmedo in strah v poteku zdravljenja oziroma umiranja
ljubljene osebe, kar ugotavlja tudi Klevisar (2006: 77-78). Zato velja posebno pozornost

posvetiti tudi takim primerom.

V ljudeh je torej zivo preprianje, da so bolniSnice najbolj primerni kraji za umirajoce.
Temu je Se dodatno botroval tudi okrepljen ugled in vpliv medicine od druge svetovne

vojne dalje.

»Nova zdravila, novi tehni¢ni pripomocki in izboljSane metode dela so omogocili razcvet
dejavnosti. Gradile so se sodobne bolnisnice, [...] s herojskimi primeri zdravljenja in
ozdravitev se je zdelo, da se uresniCujejo dolgoletne sanje o zmagi nad naravo, boleznijo in
smrtjo. BolniSnice so postale kraj (intenzivnega) zdravljenja [...] in podaljSevanega

umiranja« (Cerv 2007: 44).

Ljudem se je v dobi silovitega napredka na vseh podrocjih, predvsem medicinskega, zdelo,
da ni¢ ni nemogoce. Stvari, o katerih so nekoC zgolj razmisljali, so postajale resni¢nost.
Clovek je premikal meje do tedaj na videz nemogo&ega. Vplival je na tok Zivljenja, pisal je
zgodovino. Zdelo se je, da lahko kon¢no zavlada tudi smrti in vsili svojo voljo ter vpliva na

sV0jo usodo.

Ljudje na podlagi navedenih razlogov torej ze dolgo Zivijo v prepricanju, da je preprosteje
vsak mesec nameniti, Ceprav v precej primerih tezko, znatna sredstva za oskrbo
druzinskega ¢lana, ki umira in zgolj ob¢asno za nekaj minut oditi na obisk z (za)upanjem,

da dobimo informacije o heroi¢ni ozdravitvi umirajocega ¢lana druZine.

Vloga socialnega dela je pogosto tudi ozavesCanje ljudi oziroma opremljanje le teh s
pravimi informacijami. Ljudem bi bilo potrebno razloziti, da so sposobni sami poskrbeti za
umirajoéega. Ze res, da v bolnisnici znajo lajati telesno trpljenje, toda domaca oskrba

lahko ponudi mnogo vec.
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Proces objektivnega opazovanja v moderni znanstveni medicini je zahteval loCitev

opazovalca od bolnikovega trpljenja in bolecine (Wicks 1998).

Kar bi lahko razlozil tudi tako, da so se medicinski in zdravstveni delavci v oskrbovalnih
ustanovah osredotocili na od¢itavanje kazalnikov zivljenja s sodobnih medicinskih naprav,
namesto da bi se o pocutju in dozivljanju bole€ine raje pogovorili neposredno z bolniki.
Tudi zaradi tega se je posledicno povecal prepad v osebni komunikaciji med umirajo¢imi
in oskrbovalnim osebjem, kar je pri bolnikih-umirajo¢ih Se dodatno povecalo psihi¢no,
socialno in duhovno osamljenost. Svojci jih namre¢ »predajo« v oskrbovalno institucijo
misle¢, da jim bo tam najboljSe, glede na njihovo zdravstveno stanje in ne slisijo njihovih

prosenj, da bi svoj zadnji dan v Zivljenju raje preziveli doma.

4.5.1 Katere so prednosti umiranja doma?

Ko je ¢lovek doma, se naceloma pocuti varno. Pocuti se sprejeto in prijetno, sploh ker je

obkroZen s poznanimi ljudmi.

Vecina umirajocih je srecnejSa doma kot v bolnisnici. Umirajoca oseba lahko vpliva na
kvaliteto in kvantiteto svojega lastnega zivljenja. Ohranjena sta spoStovanje in ¢lovesko
dostojanstvo. Pocuti se zazeleno. Spremljevalci se pocutijo uporabne in potrebne. Oboji
imajo ve¢ svobode in kontrole ter lahko zivijo normalno in polno. Umirajo¢a oseba lahko
nauci bliznje nekaj o zivljenju. Dom je bolj podpirajoce okolje pri prehodu od zdravljenja
k zagotavljanju udobja. V poznanem in varnem obkrozajo¢em okolju imajo oboji ve¢ ¢asa
za notranjo pripravo na smrt. Ko nastopi fizi¢na smrt, je na voljo ¢as, da izkusimo, kaj se je
zgodilo, brez da bi telo pokojnika odpeljali pro¢ z namenom priprave sobe za naslednjega
bolnika. Ni izérpavajodega potovanja v solzah med domom in bolnignico. Zivljenje doma

stane manj, hrana je bolj slastna in sveza (Duda 1987: 66-67).

Dodal bi Se, da je na voljo ve¢ zasebnosti in miru za pogovor. Kar omogoca boljso

zadovoljitev vi§je izrazenih potreb po sprejetosti, varnosti, ljubezni in dojemanju smisla.

Socialni delavci bi morali predstaviti te razloge $ir$i javnosti. Prav gotovo bi se ve¢ina med
njimi vsaj zamislila nad temi ugotovitvami in morda spremenila razmisljanje o umiranju

doma. Tudi, ¢e bi s tem zgolj enemu umirajo¢emu posredno omogo¢ili, da umre na svojem
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domu v krogu svoje druzine, bi naredili velik korak v smer normalnega cloveskega

razumevanja smrti in s komolcem dregnili v tabu, ki si ga je podredila v druzbi.

Se eno pomembno dejstvo velja omeniti v tem delu. Umiranje doma pomeni, da se vsaj
eden izmed ¢lanov druzine ali sorodnikov odloc¢i skrbeti za umirajoco osebo, kar pomeni,
da mora biti ob njej prisoten domala ves ¢as. Tak$na prisotnost za delovno aktivno oziroma
zaposleno osebo predstavlja tezavo z vidika dovoljenja za izostanek z dela, z namenom
skrbi za umirajocega. To pomeni, da bi bilo potrebno urediti tudi delovnopravno podrocje,
ki ga ureja zakonodaja. Ravno tako predvidevam, da bi takSen poseg v zakonodajo pomenil
tudi doloCene potrebne spremembe v pravicah iz naslova zdravstvenega zavarovanja.
Ljudje bi se v ve¢ji meri odlocali skrbeti za umirajo¢e druZinske ¢lane doma, ¢e bi imeli

vsaj osnovne moznosti.

Ce sem uvodoma zapisal da bi lahko potegnili vzporednice obdobja ob rojstvu z obdobjem
ob smrti, bi si drznil predlagati, da bi zakonodajalec lahko razmisljal v smeri dolo¢enega
dopusta ali druge spodbude za primer skrbi za umirajo¢ega sorodnika na domu. Podobno
kot so novopeceni starSi upravic¢eni do porodniskega dopusta, bi lahko bili druzinski ¢lani
oziroma sorodniki, ki bi skrbeli za umirajocega doma, upravic¢eni do dolo¢enih dodatkov
oziroma bonusov, s ¢imer bi dosegli, da bi se zmanjSal naval na bolniSnice in domove za
stare, ki, kot smo videli, niso primerni kraji za umiranje. Posledi¢no bi se zmanjSale
Cakalne dobe za sprejem v omenjenih oskrbovalnih institucijah, prosta mesta bi bila lahko
primarno namenjena ljudem, ki Zivijo sami in so osamljeni, brez druZine in sorodnikov. Ce
bi se skrb za umirajo¢e ponovno selila iz bolniSnic na domove, bi se seveda ustrezno
zmanjSal tudi pritisk na zdravstveno blagajno, o cemer bom nekaj ve¢ zapisal v
nadaljevanju. To bi bila smiselna poteza, saj sem do sedaj Ze ugotovil, da bolni$nice tako
ali tako niso primerni kraji za umiranje, saj umirajo¢i ne morejo v polnosti zadovoljiti

svojih potreb.

Ce za umirajocega sorodniki skrbijo doma, v krogu svoje druzine, bo skrbi in pritiskov Se
manj. Umirajo¢i namre¢ ne doZivlja socialnih tezav, na primer loCitve od druZine

(Ellershaw, Gilhooley 2007: 61).

Umiranje na domu in skrb za umirajocega pomeni, da se med oskrbovalcem in
oskrbovanim vzpostavi delovni odnos. Odnos, ki je toliko uspesnejSi, ¢e imata oba
udeleZena vzajemno korist. Do sedaj sem velikokrat izpostavljal, kako pomembno je, da

delamo in se trudimo v dobro umirajocih, kar je seveda pravilno, vendar je pomembno
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tudi, da se prav tako spremljevalci lahko naucijo kaj novega za zivljenje in iz tega odnosa

odnesejo nove izkusnje.

Tezko je reci, kdo komu vec da, spremljevalec umirajo¢emu ali umirajoci spremljevalcu.
Umirajo¢i so nasi veliki ucitelji. U¢ijo nas odnosov, komunikacije, bistva zivljenja in
upanja (Klevisar 2006: 94).

Umiranje doma ima pozitiven vpliv tudi na ostale ¢lane druzine, sorodnike in prijatelje.

Izkusnje iz tujine so pokazale, da dobra oskrba starostnika med umiranjem zmanjsa
psihofizi¢ne tezave bliznjih po smrti ljubljene oseb, obenem pa pripomore k njihovemu
lastnemu pozitivnejSemu odnosu do umiranja, s ¢imer obCutno zmanjsujejo verjetnost prav
tako psihosomatsko pogojenih zapletov v ¢asu njihovega lastnega umiranja (Gedrih 2007:
22).

V kolikor se druzina skupaj z umirajo¢im odlo¢i, da bo svoje poslednje slovo pricakal
doma, se je potrebno zaradi neizkuSenosti in strahu pri delu z umirajo¢im, taksni druZini Se
posebej pozorno posvetiti. Potrebno jim je podrobno pojasniti faze umiranja oziroma
nacine reagiranja ter jim zagotoviti, da se lahko na koordinatorja paliativne oskrbe
(socialnega delavca) obrnejo kadarkoli s kakrSnokoli proSnjo po pomoci. S tem
preprecimo, da v zadnjem trenutku izgubijo glavo in v paniki pokli¢ejo reSevalce ter
posljejo umirajocega v bolnisnico. Dogaja se, kot ugotavlja Klevisar (2006: 41-42), da

ljudje umirajo v reSevalnih avtomobilih ali na hodnikih bolniSnic, namesto v miru doma.

4.5.2 Hospic

Poleg bolnisnic in domov za ostarele se je v moderni ¢loveski zgodovini zgodil Se en
premik v smeri odprtja specializiranih centrov ali hospicev, kjer skrbijo za hudo bolne v

terminalni fazi, ki umirajo, posebno skrb pa posvecajo tudi njihovim sorodnikom.

Beseda hospic izvira iz latins¢ine (hospitium iz hospes, gost, poudarek v izvirniku) in

vvvvv

prelazih. Prvotni pomen je danes drugacen in pomeni program ali ustanovo za pomoc

umirajo¢im (Strancar, Pahor 2007: 28).
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Hospic je ustanova, ki je presegla bolni$ni¢ni nivo oskrbe umirajoega in predstavlja
celostno obravnavo. Pozornost je Se posebej usmerjena na njegov socialni, duhovni in
psiholoski nivo. S hospicem tako celostna oskrba ni ve¢ le teorija na papirju, ampak

prakti¢no izvajanje celovite oskrbe umirajocih ljudi.

»Oskrbo bolnika in njegovih bliznjih izvaja strokovni tim hospica, ki ga sestavljajo
medicinske sestre, druzinski usklajevalec (koordinator), ki je lahko socialni delavec ali
psiholog, ter prostovoljci. V povezavi z zdravstvenimi domovi so vkljuéeni tudi osebni
zdravniki bolnikov ter druge javne sluzbe: patronaza, socialna sluzba in pomo¢ na domu,

ki tesno sodelujejo s hospicem« (Lunder 2007: 35).

ZDRAVNIK
SOCIALNI
DELAVEC GOSPODINJA
MEDICINSKE
SESTRE PROSTOVOLJCI
DUSEBRIZNIK TERAPEVTI

NEGOVALCI FARMACEVT

Slika 4.3: Strokovnjaki vkljuceni v skrb za wumirajoce v Ljubljanski hisi hospica - Ljubhospic
(http://ljubhospic.si/hospic-oskrba/, 22.7.2016).

V hospicu je tudi socialno delo Ze naSlo svoje mesto. Socialni delavec je v vlogi
koordinatorja in skrbi, da je umirajo¢i sliSan in da so njegove potrebe ustrezno

zadovoljene.

Cilj je zagotovitev ¢im boljSe kakovosti preostalega Zzivljenja. (http://www.hospic.si/

programi/ spremljanje-na-domu/, 17.5.2016)

Hospic obravnava hudo bolnega in umirajocega bolnika in njegovo druzino kot enoto in se
ne opira na konvencionalno medicinsko razumevanje bolnika neodvisno od njegovega

socialnega okolja (Strancar, Pahor 2007:28).

V Sloveniji je drustvo Hospic edina oblika celostne pomoci, ki izvaja paliativno oskrbo na
domu (Lunder 2003: 643).
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Hospic je prostor, kjer ima umirajoci vse moznosti, da v polnosti doseze samouresni¢itev

in dozivi smisel vsega dogajanja v svoji bolezni, trpljenju in umiranju.

Leta 1967 je v Londonu pod geslom »Biti glas tistih, ki so brez glasu, dr. Cicely Saunders

odprla prvi St. Christopher’s Hospice (Cerv 2007: 44).

V Sloveniji je bil Hospic ustanovljen 6. junija 1995, njegova pobudnica in prva
predsednica je bila Metka Klevisar (Ramovs 2003: 320).

Slovensko drustvo Hospic v Ljubljani ponuja tudi hiSo, tako imenovano hiSo Ljubhospic.

Ce sem v prejsnjem poglavju pisal o pomembnosti umiranja doma in kako bi lahko
dosegli, da bi se ve¢ ljudi odlocilo za ustrezno oskrbo na domu ob iztekanju Zivljenja,
imamo s hospicem $e eno moznost ve¢, da z roko v roki s socialnim delom dvignemo
zavedanje 0 tem tako zapostavljenem podrocju zadnjega dela clovekovega Zzivljenja.
Predvsem pa omogocimo, da ¢lovek ob koncu zivljenja svojega bliznjega ne bi brezglavo
tekal po bolniSnicah in ustanovah za oskrbo, temve¢ poskrbel, da bi bilo njegovemu

umirajocemu prijetno doma, v krogu svoje druzine.

4.6 Evtanazija

Konec Zivljenja je del naravnega procesa umiranja. Tako kot se Zivljenje nekega dne
zacne, se nekega dne tudi konca. Zacne se z rojstvom, Ceprav bi bilo morda pravilneje
zapisati, da se za¢ne s spocetjem. Ce predpostavim, da se novo Zivljenje zaéne z rojstvom
in konc¢a s smrtjo, tréimo v toc¢ki A in B, ki sem ju uvodoma izpostavil kot skrajni tocki, ki
ponazarjata rojstvo in smrt na daljici zivljenja. Izziv nam na tem mestu predstavljata
obdobji pred obema tockama, pred rojstvom in pred smrtjo. Postavljajo se nam Stevilna
vprasanja. Ali je nehumano, nemoralno in nezeleno prekinjati nose¢nosti s splavom? Sam
se bom osredinil izkljuno na vprasanje, ali je pred smrtjo umirajo¢emu dovoljeno
kakorkoli prekiniti trpljenje, skrajsati umiranje in pospesiti prihod smrti? Je to humano,
moralno, Zeleno? Je evtanazija nekaj, o ¢emer bi ¢lovek sploh smel soditi? Si ¢lovek z

odpiranjem taksnih tem dovoli prevec?

Tako iz prebiranja literature kot iz klini¢ne prakse je razvidno, da nekateri ljudje gledajo na

evtanazijo kot na moralni ekvivalent ubijanju, medtem ko je za druge to temeljna
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posameznikova pravica, o kateri so prepri¢ani, da bi morala biti vklju¢ena v medicinsko

prakso (Ellershaw in Gilhooley 2007: 53).

V socialnem delu se sre¢amo z veliko razli¢nimi uporabniki, prav tako lahko pri delu v
paliativni oskrbi naletimo na temo evtanazije, ko bi na primer kdo od umirajocih ali
njihovih svojcev izrazil Zeljo, da se doloceno zivljenje prekine, predvsem zaradi izjemnega
trpljenja. Zato je prav, da zapiSem nekaj o temi, ki ima doloCene sti¢ne tocke s paliativno
oskrbo in kot sem izrazil uvodoma, se obe podrocji nehvalezno prezemata eno z drugim,
dolocitev jasne meje med njima pa Se vedno ostaja zelo zahtevno, etino in moralno
vprasljivo pocetje. Obenem pri tej temi tréimo ob smisel, o katerem sem Zze pisal v
prejsnjih poglavjih. Torej smisel izredno hudega (necloveskega) trpljenja, v naSem
primeru, ob koncu Zivljenja. In vprasanje, ali je prav, da tako osebo pustimo trpeti, ali je
bolj prav, da kon¢amo njeno trpljenje? Ali je sploh prav, da o tem odlo¢a kdorkoli drug

razen umirajo¢a oseba sama? In ali ima tudi umirajoca oseba sama to pravico?

Kaj pa, e je hudo bolan ¢lovek — umirajoci v stanju, ko ne more izraziti svojega mnenja?
In nadalje, ali ne bi s tem prevec¢ posegli v svetost zivljenja in morda ¢lovesko zivljenje, v

kolikor bi uzakonili evtanazijo, naredili za manj vrednega?

Splav Se nerojenega in evtanazija umirajoCega sta podobni temi, ki nas silita na podobno
spolzko podro¢je kot smrtna kazen za obtozenega hudega kaznivega dejanja ali obsodba
obtozenca na dosmrtni zapor. Kaj od tega je bolj sprejemljivo in moralno? Vse ali ni¢? Ko
se enkrat odlo¢imo za eno ali drugo, je podobno, kot na primer ob sklenitvi zakonske zveze
med dvema ¢lovekoma. Ob sami sklenitvi oba zapadeta pod dolo¢ene moralne okvire in
druZbena pri¢akovanja, za katere sta se odlo¢ila sama. Poti nazaj tako reko¢ ni ve€. Razen
razveze. A tudi po razvezi ni ni¢ ve¢ enako kot pred sklenitvijo zakonske zveze. Ostanejo
torej tudi posledice (razveljavitve), ki si jih nismo zeleli. Ali pa, ¢e na navedena vprasanja
splava, evtanazije, smrtne kazni za obtoZene ali dosmrtni zapor pogledamo skozi prizmo
usmiljenja. V tem primeru bi bil vrstni red navedenih primerov za razliko od
sprejemljivosti in moralnosti najbrz druga¢en. Morda se nam zdi sprejemljivo podpisati
smrtno obsodbo za storilca hudega kaznivega dejanja, ni pa to za nas moralno. Ali pa se
nam zdi nemoralno trpecega Cloveka prepustiti mukam do zadnjega in obenem

nesprejemljivo, da bi njegovo trpljenje predcasno koncali?

S temi uvodnimi stavki sem Zelel ponazoriti, kako spolzka podrocja so tista, ki zadevajo

vprasanja prekinitve ¢loveSkega Zivljenja. In kako tezko je definirati, kaj je sprejemljivo in
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moralno in kaj ne. Zdi se, kot da ni niti pravilnih, niti napa¢nih odgovorov. In da je
potrebno najti neko srednjo pot, nek konsenz, ki bi zadovoljil tako podobno mislece, kot

tiste z druga¢nim pogledom.

Zdi se, da je iskanje te srednje poti v nasih zivljenjih izjemno dobro povzel veliki Skotski

filozof David Hume.

Hume je spoznal, da na naSe razmiSljanje o celo najpreprostejSih receh lahko vplivajo
napa¢ne domneve, ki se nam vcasih zdijo tako same po sebi umevne, da nanje niti ne
pomislimo. Sprejemamo predsodke nase kulture, napake starSev, jih pomeSamo z
zapovedmi nase vere, dodamo vpliv lastne sebiCnosti in iz tega nastala prepri¢anja

jemljemo kot edino zdravo pamet (Rachels 1987: 5).

Oblikujemo torej svoje mnenje v skladu s svojimi normami, vrednotami, predvsem pod
vplivom mnenja druzbe in vrstnikov, ne da bi sami prebrali kaksno gradivo v povezavi s

pereco temo in svoje mnenje utemeljevali na strokovnih spoznanjih.

Ce se osredotodim zgolj na temo evtanazije, bi rad za poudarek navedenih dvomov v
eticnost in moralnost tovrstnega pocetja izpostavil aktualen primer zdravnika Radana
(http://siol.net/novice/slovenija/stirje-zdravniki-so-potrdili-da-jim-je-radan-priznaldogodek
-s-kalijem-418834, 24.7.2016), o katerem lahko beremo v medijih. Zdravnik nevroloske
Klinike je izjavil, da je nastavil infuzije morfija in kalija hudo bolnim — umirajo¢im
bolnikom, vendar da toka same infuzije kalija ni sprostil, sploh ne z namenom koncanja
Zivljenja, pac pa, ¢e Ze, zgolj za lajSanje bolecin. Ko je spremljevalno oskrbovalno osebje
obelodanilo zgodbo in podalo sum, da je zdravnik tako na lastno pest koncal Zivljenje
nekaj ljudi brez privolitve njih samih ali njihovih sorodnikov, je v javnosti in medijih
zavrSalo. Kar naj bi bil po zdravnikovih besedah tudi njegov edini in izkljuéni namen.
Pustimo dejstva ob strani, sodba ni niti namen, niti domena mojega pisanja. Izpostavil bi
rad le, kako je s to potezo zdravnik razburkal javnost in nas vse ponovno pognal v
razmislek, kaj je prav in kaj ne. Kaj je sprejemljivo in kaj moralno? Zdi se, da celo sodisca,
tozilci in odvetniki nimajo osnove v pravu, da bi lahko konkretno zastavili obtoznico in
obrambo v tem primeru. In ker so tudi sami zgolj ljudje, bodo sposobni odlociti zgolj z
objektivnega vidika, ali bodo upoStevali tudi lastno sprejemljivost, moralo in opravicljivost

tega pocetja?
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Kot socialni delavci smo dolzni v Casu paliativne oskrbe hudo bolnega/umirajocega
poslusati in mu zagotoviti vso potrebno oskrbo, ki jo zeli. Zato poglejmo, kaj sploh je

evtanazija, da bi laZe ravnali v takem primeru.

4.6.1 Kaj je evtanazija?

»Najprej moramo pojasniti pomen nekaterih besed, predvsem izraza evtanazija (poudarek
Vv izvirniku). V zvezi s tem izrazom je kar precej zmede. Evtanazija je skovanka iz stare
gri¢ine, pripisujejo jo Francisu Baconu (16. stoletje) in je prvotno pomenila dobro ali
lahko smrt. Potem je beseda postala sinonim za usmrtitev brez boleCin in se je zacela

uporabljati v pomenu usmrtitev brezupno bolnega iz usmiljenja« (Trontelj 2003: 254-255).

Nekoliko obsirnejsi opis treh stopenj razvoja izraza evtanazija, ki jasno pojasni razvoj

pomena, poda Klevisar (2006: 35).

»Beseda izvira iz stare gri¢ine in pomeni dobesedno: blaga smrt. V zacetku je evtanazija
oznacevala clovekovo Zeljo, da bi blago, hitro in nebole¢e umrl. Na naslednji stopnji
razvoja oznaCuje pojem evtanazija pozitivho skrb, prizadevanje in nego bolnih in
umirajoc¢ih, da bi lahko blago in po moznosti brez bolec¢in umrli. Tako posameznik kot
njegova okolica so se borili proti bole¢ini, pri tem pa so spostovali celovitost Zivljenja in
naraven nastop smrti. Danasnji, tretji pomen pojma evtanazija, vsebuje prva dva, dodaja pa
jima novo vsebino. Sedaj se blago in nebole¢e umiranje nacrtuje in doseze z nasiljem nad

Zivljenjem, z ubijanjem »iz usmiljenja«.«

Na podro¢ju izrazoslovja, ko govorimo 0 evtanaziji, najdemo celo vrsto skovank in
opredelitev evtanazije, ki Ze ob samem prebiranju literature resni¢no vnasajo precej zmede
in zahtevajo pozorno sledenje vsebini in razlagi definicij posameznih opredelitev. Naj jih

navedem in pojasnim razliko.

Leta 2003 je eti¢ni odbor (Ethics Task Force), ki deluje v okviru Evropskega zdruzenja za
paliativno oskrbo (European Association of Palliaive Care, EAPC), objavil naslednje
definicije: Evtanazija je ubijanje na podlagi proSnje in jo definiramo kot: zdravnik
namenoma ubije osebo s pomocjo zdravil na prostovoljno in kompetentno proSnjo osebe.

Samomor s sodelovanjem zdravnika je definiran kot: zdravnik namenoma pomaga osebi
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narediti samomor tako, da na prostovoljno in kompetentno prosnjo osebi zagotovi zdravila,

ki jih uporabi sam (Ellershaw in Gilhooley 2007: 53).

Spoznamo torej dva izraza, evtanazija in samomor s sodelovanjem zdravnika. Glede na to,
da je evtanazija ubijanje na podlagi prostovoljne prosnje osebe, veckrat naletimo tudi na

izraz prostovoljna evtanazija.

»[...] Prostovoljna evtanazija (moj poudarek) je usmrtitev na zahtevo bolnika. Najveckrat
gre za bolnika, ki je na smrt bolan in neznosno trpi. Neprostovoljna evtanazija (moj
poudarek) je usmrtitev bolnika, ki ni sposoben odlocati o sebi. V¢asih gre za bolnika, ki je
v globoki nezavesti, v deliriju, ali pa je dementen. Sem sodijo tudi usmrtitve

novorojenckov, dojenckov, otrok, duSevno bolnih« (Trontelj 2003: 255).

Evtanazija se v grobem deli na dve vrsti, aktivno in pasivno. Aktivna evtanazija je namerna
povzrocitev smrti hudo bolnega/umirajocega s pomocjo zdravil. Za obliko evtanazije, kjer
gre za opustitev dolznega ravnanja oziroma zdravljenja, zaradi Cesar bolnik umre za

posledicami bolezni, se uporablja izraz pasivna evtanazija.

Razliko med aktivno in pasivno evtanazijo opredeljuje Rachels (1987: 116): »Medicinska
skupnost torej kot del svojega osnovnega kodeksa sprejema razlikovanje med »aktivno
evtanazijo« in tem, kar bi lahko imenovali »pasivna evtanazija«. Pod »aktivno evtanazijo«
razumemo nekaksno izrecno dejanje, namenjeno usmrtitvi bolnika; na primer s tem, da mu
damo smrtonosno injekcijo kalijevega klorida. Po drugi strani pa »pasivna evtanazija«
pomeni, da se preprosto odrecemo vsaki dejavnosti, ki bi bolnika obdrZzala pri zivljenju. Pri
pasivni evtanaziji zadrzimo [opustimo] zdravljenje ali druge Zivljenjsko ohranjujoce
terapije oziroma zavrnemo operacijo in tako naprej ter pustimo bolnika umreti »naravno,
za posledicami bolezni, ki jih ima. Obstaja torej razlika med ubijanjem ljudi (poudarek v

izvirniku) na eni strani in zgolj puscanjem ljudi umreti (poudarek v izvirniku) na drugi.«

Ker je na podlagi do sedaj zapisanega v medicini, v paliativni oskrbi in tudi na splo$no pri
sporazumevanju glede oblik evtanazije prihajalo do zmede, kar se odraza tudi v literaturi,
sploh, ¢e med seboj primerjam starejSe in mlajSe zapise, je prej omenjeni eticni odbor

(Ethics Task Force) podal naslednjo razlago:

»Odbor je pojasnil terminologijo, povezano s »prostovoljno evtanazijo« ter »pasivno« in
»aktivno« evtanazijo. Predlagal je, da se pri pojmu »prostovoljna« evtanazija pridevnik

»prostovoljna« opusti, saj ta predvideva, da obstajajo oblike evtanazije, ki niso
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prostovoljne. PredoCil je, da je neprostovoljna ali nehotena evtanazija umor in ne
evtanazija. Predlagal je tudi, da je evtanazija po definiciji dejaven proces in glede na to

definicijo ne more biti nikoli pasiven proces« (Ellershaw in Gilhooley 2007: 53).

Na zmotno oziroma zavajajoC¢o uporabo izraza pasivna evtanazija opozarja tudi Trontelj
(2003: 255). lzraz pasivna evtanazija ni primeren, ker vnasa zmedo. Uporablja se za
opustitev ali prekinitev zdravljenja (poudarek v izvirniku), katerega namen je podaljsevati
bolnikovo zivljenje. NajveCkrat gre za primere, ko zdravniki spoznajo, da bi nadaljnje
zdravljenje samo podaljSevalo agonijo, predsmrtno trpljenje, ne da bi bolniku dalo kako
moznost ozdravitve ali vsaj prezivetje brez prehudega trpljenja. Opravilno sposoben bolnik
lahko sam zahteva opustitev ali ukinitev aktivnega zdravljenja; to je legitimna zahteva, ki
jo je treba spostovati. Ce pa ne gre za nesmiselno podaljievanje Ze izgubljenega Zivljenja
in kdo samovoljno prekine zdravljenje, od katerega je bolnikovo zivljenje odvisno (npr.
odtegne insulin sladkornemu bolniku), gre za umor, ki se bistveno ne razlikuje od
usmrtitve s strupom. Izraz pasivna evtanazija se torej uporablja za popolnoma razli¢na

ravnanja, zato se mu je najbolje izogniti.
Mnenje eticnega odbora in Trontlja (2003: 255) potrjuje tudi Klevisar (2006: 35).

Po pojasnilu eti¢nega odbora, Trontlja in KleviSarjeve nam torej ostaneta le dva izraza,

evtanazija in samomor s sodelovanjem zdravnika, ki se razlikujeta zgolj glede vloge

zdravnika. V obeh primerih je namen zdravnika jasen, zdravnik namre¢ na prostovoljno in
kompetentno prosnjo osebe namenoma, pri evtanaziji s pomocjo zdravil, ubije, pri
samomoru pa s sodelovanjem pomaga hudo bolnemu/umirajo¢emu narediti samomor

tako, mu zagotovi zdravila, ki jih uporabi sam.

Kljub temu, da sem sedaj razCistil osnovne zaplete in razlike ob uporabi pojma evtanazija,
bralca prosim Se za nekaj koncentracije. V literaturi obfasno naletimo $e na nekatere druge

»izredne« 0ziroma posebne izraze v povezavi s pojmom pasivna evtanazija.

Mnogi avtorji raje uporabljajo pojem »evtanazija« Samo VvV zvezi z aktivno evtanazijo.
Videli smo, zakaj po mnenju eti¢nega odbora izraz pasivna evtanazija ni primeren za
uporabo. Kadar se sklicujejo na »pasivno evtanazijo«, raje uporabljajo druge izraze, na

primer »dostojanstvena smrt« (Rachels 1987: 116).

Rachels (1987: 116) v nadaljevanju pojasni tudi razlog za taksno izrazoslovje. Prepozna ga

v Custvenem vplivu besed. Mnogo bolje namre¢ zveni, ¢e branimo »dostojanstveno smrt,
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kot &e zagovarjamo kakr$nokoli obliko evtanazije. Ce je nekdo mnenja, da obstaja med
njima velika moralna razlika, potem bo raje izbral terminologijo, ki med njima ustvarja

kolikor je le mogoce veliko psiholosko razdaljo.

Poleg izraza dostojanstvena smrt je v literaturi mo¢ zaznati §e en podoben izraz: opustitev
nege. Pri obeh izrazih je povzroCitev smrti vzrok identi¢nih dejanj, katerih skupni

imenovalec je opustitev zdravljenja.

Sorodna opustitvi aktivnega zdravljenja [izraz se nanaSa na definicijo Trontlja o pasivni
evtanaziji] je opustitev nege (poudarek v izvirniku), na primer prekinitev hranjenja in
dajanja tekoCin po cevki ¢loveku v trajni globoki nezavesti, trajnem vegetativnem stanju
(Trontelj 2003: 255).

Nekateri avtorji, kot na primer Klevisar (2006: 35), pojem aktivna evtanazija uporabljajo

kar za obe vrsti, aktivno in pasivno evtanazijo skupaj:

[Aktivna evtanazija ...] pomeni z aktivnim dejanjem [(tudi v ostali literaturi je aktivna
evtanazija definirana kot rezultat aktivnega dejanja)] ali opustitvijo [(opustitev ali

zadrzanje zdravljenja se drugod v literaturi uporablja eksplicitho za izraz pasivna

evtanazija)] povzroditi bolnikovo smrt, bodisi na njegovo Zeljo ali na zahtevo svojcev ali

pa iz »lastnega usmiljenja«.

Na samem zacetku sem definiral izraz samomor s sodelovanjem zdravnika. Pri tej obliki
evtanazije zdravnik namenoma pomaga narediti samomor tako, da hudo bolni/umirajoci
osebi na podlagi njene proSnje zagotovi zdravila, ki jih ta uporabi sama. V literaturi pa

naletimo tudi na izraz terapija z dvojnim ucinkom.

Za razliko od samomora s sodelovanjem zdravnika zdravnik v tem primeru sam, vedé¢, da
se priblizuje smrtni dozi, le to poveCuje ob uporabi najmocnejSih pomirjevalnih in
protibolecinskih zdravil. Izklju¢ni namen takega ravnanja je lajSanje trpljenja in

omogocanje lahke smrti s ciljem ohranitve ¢loveskega dostojanstva (Trontelj 2003: 255).

Nekako ne morem mimo lastnega spoznanja, da je terapija dvojnega ucinka morda Se
najbolj moralno sporna ali nesprejemljiva oblika evtanazije, ¢e izpostavim, da poteka brez
vednosti umirajocega ali njegovih (navzocih) sorodnikov. In kako srhljivo je ujemanje
terapije z dvojnim ucinkom s prej omenjenim primerom zdravnika Radana. Ne bom
nadaljeval v smeri zadnje zapisane implikacije, ker nisem kompetenten za izrek sodbe v

tem primeru. Ampak bi rad vnovi¢ zgolj izpostavil, da je evtanazija in v povezavi z njo vsi
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mogoci uporabljeni izrazi in nacini, ki jih ti opisujejo, izjemno obcutljivo podrocje, ki terja
dobr$no mero poznavanja teorije, morale in etike. To pa je Ze domena drugih

strokovnjakov.

Se en opis je mo¢ zaslediti v literaturi, ki je soroden opredelitvi terapije z dvojnim
u¢inkom. Navajam ga zgolj za razumevanje, kako razlicne so opredelitve in sodbe
razli¢nih avtorjev. Konkretni opis namre¢ v terapiji z dvojnim ucinkom, na katero
implicira; Ceprav ne uporabi enakega izraza; sploh ne prepozna nikakrSnega moralno ali

kako drugace spornega dejanja.

»O evtanaziji tudi ne moremo govoriti takrat, kadar dajemo bolniku primerna sredstva
proti bole¢inam, ki pa lahko zaradi oslabitve organizma pospesijo umiranje. V tem primeru
odnos do umirajocega ni nikoli pasiven, nezainteresiran. Zahteva in obsega vso tisto
zdravnisko in ¢lovesko skrb, ki omogo¢i, da sta umiranje pa tudi sama smrt bolj umirjena,

sprejemljivejSa in zdruzljiva s ¢loveskim dostojanstvom« (Klevisar 2006: 36).

Ce sedaj, ko sem opredelil glavnino poglavitnega izrazoslovja na podro&ju uporabe besede
evtanazija, postavim vprasanje, kako bi se, dragi bralec, lahko sam znaSel v vlogi nekoga,
ki mora presoditi, ¢e je prej omenjeni zdravnik Radan v svojih primerih sploh ravnal prav
ali narobe, ne bo ¢udno, ¢e se odgovor utaplja v zmedi razlicnih pogledov in definicij. To
sem pravzaprav zelel doseci, opredeliti in definirati terminologijo, ki je v uporabi in hkrati
na karseda dojemljiv nacin pojasniti, koliko zmede je Se vedno na tem podrocju, kljub
Stevilnim razpravam in teorijam; in obenem izzvati pozornost bralca do te mere, da bo tudi

sam doumel zapisano in se predal aktivnemu razmisljanju.

Naj nazadnje izpostavim S$e en izraz, na katerega lahko naletimo v literaturi, in sicer

prisilna evtanazija.

Prisilna evtanazija je usmrtitev bolnika, ki je sposoben odlocati o sebi, proti njegovi volji.

ZloCinska dejanja te vrste so znana iz druge svetovne vojne (Trontelj 2003: 255).

Ce torej povzamem zapisano, da doseZem glavni namen, to je razlo¢nej$e razumevanje
pojma evtanazija: Evtanazija je prekinitev c¢loveskega zivljenja oziroma ubijanje s
pomocjo zdravil ob soglasju hudo bolnega/umirajocega bolnika in/ali njegovih svojcev. Te
vrste evtanazija je najveckrat opisana kot aktivna evtanazija. V primeru, da gre zgolj za

opustitev ali zadrzanje zdravljenja, vedo¢, da bo to povzro¢ilo smrt hudo
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bolnega/umirajoCega, se v literaturi za to vrsto evtanazije velikokrat uporablja izraz

pasivna evtanazija.

Za medicinsko dejavnost ima prepricanje, da med aktivno in pasivno evtanazijo obstaja
pomembna moralna razlika ocitne posledice. Pomembno je, kaj so zdravniki pripravljeni

narediti (Rachels 1987: 116).

Ne samo, kaj so pripravljeni, tudi kaj lahko oziroma smejo narediti glede na njihovo

osnhovno poslanstvo in Hipokratovo prisego.

Predpostavimo na primer, da imamo bolnika z rakavim obolenjem, Ki trpi strasne bolecine
in jih ni mo¢ uspesno blaziti. Popolnoma preprican je, da bo v nekaj dneh umrl, a zaradi
neznosne bolecine Zeli Ze danes koncati zivljenje. Zdravnike skupaj z druzino prosi za
takojSnje koncanje zivljenja. Zdravnik bi imel na voljo dve izbiri. Ena je ta, da bi bolnika
preprosto ubil s smrtonosno injekcijo. 1z usmiljenja in zaradi socutja. To bi bila aktivna
evtanazija, ki je prepovedana. Drugi nacin pa je, da bi zadrzal zdravljenje in pustil, da bi
bolnik umrl prej kot sicer — pasivna evtanazija. Ni ¢udno, da je ta preprosta zamisel
splosno sprejemljiva, saj kaze, da nudi zdravniku izhod iz dileme, ne da bi moral ubiti

bolnika in ne da bi moral podaljSevati njegovo agonijo (Rachels 1987: 116-117).

In v nadaljevanju svoje knjige z naslovom Pravica do smrti dokaze, da sta aktivna in
pasivna evtanazija moralno enakovredni, da med njima ni moralne razlike. Ali sta

sprejemljivi obe, ali pa nobena. Stojita oziroma padeta skupaj (Rachels 1987: 117).

Uporaba izrazov aktivna in pasivna evtanazija po mnenju etinega odbora in drugih
avtorjev ni primerna, saj vnasa veliko zmede. Glede na sicer$nji namen pasivne evtanazije
lahko v literaturi za ta izraz najdemo sledece nadomestne izraze: dostojanstvena smrt in

opustitev nege.

Prav tako, kot smo lahko prebrali, ni primerna uporaba izrazov prostovoljna in

neprostovoljna evtanazija, ki jih sicer pogosto zasledimo v literaturi.

In nenazadnje je tu Se samomor s sodelovanjem zdravnika, kjer na prosnjo in ob
zavedanju bolnika zdravnik zagotovi zdravila, ki jih hudo bolni/umirajo¢i uporabi sam;
diametralno nasprotno lahko razberemo $e tako imenovano terapijo z dvojnim ucinkom,
kjer zdravnik uporablja postopno cedalje ve¢ protiboleCinskih zdravil in pomirjeval z
glavnim namenom ohranitve ¢lovekovega dostojanstva do poslednjega trenutka, kljub

zavedanju, da bo to povzrocilo hitrejsi nastop smrti Kot sicer.
59



Da med evtanazijo in paliativho oskrbo obstajajo dolocene sti¢ne tocke, a obenem tudi
ogromna razlika, s Cimer sta ti dve podro¢ji v neprijetnem partnerstvu, kot pravita

Ellershaw in Gilhooley (2007: 53) v naslovu svoje razprave, potrjuje naslednji zapis.

Za evtanazijo, kot jo razumemo v danasnjem pomenu, ne gre takrat, kadar spostujemo ze
zaceti in neustavljivi potek umiranja in zato ne nadaljujemo tehni¢no moznih posegov ali

pa ze zacete prekinemo, Ce so se izkazali za nekoristne (Klevisar 2006: 36).

Ta zapis nas usmeri na obcutljivo to¢ko, imenujmo jo tocko preloma, ki je izjemno tezko
dolocljiva. Kdaj je namre¢ primeren trenutek, da zdravnik lahko rece, da je nadaljnje
zdravljenje nesmiselno, ker bo neucinkovito in da je hudo bolan ¢lovek »zrel« za

paliativno oskrbo?

4.6.2 Kriteriji za vkljucitev hudo bolnih v paliativno oskrbo

V pomoc za lazje razmisljanje bo morda njena naslednja »razlaga«:

Temeljno je razloCevanje med ubiti in pustiti umreti. Ubiti pomeni koncati Zivljenje z
evtanazijo, pustiti umreti pa ne pomeni pasivne evtanazije, ampak preprosto spoStovanje

¢lovekovega Zivljenja, ki se pocasi izteka (Klevisar 2006: 38-39).

V predhodnih poglavjih sem dokazal, da zdravniki smrti nocejo sprejeti, da se borijo z
boleznijo vse do zadnjega, kar ni najbolj koristno za bolnika. Povzro¢i mu lahko ve¢ $kode
kot koristi, sploh zato, ker se osredoto¢amo zgolj na telesno in ne na duhovno, socialno in

psiholosko plat. Preprosto ne Zelijo sprejeti dejstva, da bolnik umira in da se bliza smrt.

»[Navadno] je tezko natanc¢no postaviti lo¢nico [(tocko preloma)], ko ukrepi, usmerjeni v
zdravljenje bolezni, niso ve¢ smiselni in ostane blazilna, to je paliativna oskrba. Za
zdravstvene delavce je ta loCnica zagotovo najvecji problem in svoje bolnike slabse
oskrbujejo prav zato, ker se je tako tezavno odlocati na tej toCki preobrata iz zdravljenja
bolezni v oskrbo tezav ob koncu zivljenja. [Zato so v zdravstvenih sistemih z dobro razvito
paliativno oskrbo razvili tako imenovano klini¢no pot, dokument, ki mu po izpolnitvi
dolo¢enih meril sledijo z namenom, da je oskrba ¢imbolj prilagojena potrebam bolnika]«
(Ellershaw, Ward 2003: 326, 30-34).
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Ce predzadnji citat KleviSarjeve preberemo $e enkrat, se zdi, kot da beremo opis pojma
pasivna evtanazija. Za opisano avtorica sicer pravi, da ne gre za evtanazijo. Kar se zdi
razumljivo, saj nas zeli usmeriti na obcutljivo toCko preloma, ki je izjemno tezko
dolocljiva. To je torej lo¢nica med izklju¢no aktivnim medicinskim zdravljenjem telesa in

zaCetkom paliativne oskrbe.

Glavna ovira pri vpeljevanju paliativne oskrbe v bolnisSnicah je identifikacija bolnikov, ki
jo potrebujejo. lIzbira kriterijev je odvisna od razvitosti paliativne oskrbe. Kadar je na
razpolago le osnovno znanje o paliativni oskrbi, je vklju¢evanje bolnikov pozno, obi¢ajno
Sele v procesu umiranja. Kadar so na voljo specialisticni timi paliativne oskrbe, so bolniki

praviloma vkljuéeni bolj zgodaj (Ministrstvo za zdravje RS, Bolni$nica Golnik 2011).

To potrjuje mojo ugotovitev, da je potrebno pri nacrtovanju razvoja paliativne oskrbe
izhajati iz potreb umirajo¢ih. Ce je paliativna oskrba slab$e razvita, je obravnava potreb
spregledana in obravnava pozna. Bolj kot je paliativna oskrba razvita, prej so zaznane
potrebe in prej je umirajo¢i vkljuéen v njeno oskrbo. Sklepam, da medicina s svojo
usmeritvijo v telesno razseznost ne prepoznava visje izrazenih potreb. Ko pa so vkljuceni
Se drugi strokovnjaki, so te potrebe prepoznane in je ustrezno poskrbljeno za njihovo

zadovoljitev.

Glede na bolezen:

- Kon¢ni stadij napredovale neozdravljive kroni¢ne bolezni,

- Stanje, zaradi katerega je z veliko verjetnostjo mozna kratka prognoza preZivetja.

Primarni kriteriji:

»Vprasanje presenecenja«: Ali bi bili preseneceni, ¢e bi va$ bolnik umrl v manj

kot enem letu (ali v pediatriji: preden bo odrasel)?

- Pogosti sprejemi v bolnisnico (ve¢ kot en sprejem za isto bolezen v roku nekaj

mesecev);

- Sprejem zaradi tezko obvladljivih telesnih ali psihosocialnih simptomov (srednje

moc¢na do zelo moc¢na jakost simptoma, ki traja ve¢ kot 24 ur);

- Kompleksne potrebe: funkcijska odvisnost, kompleksna domaca podpora (umetno
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hranjenje, itd.);

- Upadanje funkcije, intoleranca hranjenja, ali nenamerno hujsanje (tako imenovana

krhkost).

Sekundarni kriteriji:

Sprejem v zdravstveno oskrbo v dom starejsih ob¢anov;

- Starej$i bolniki z zmanjSano kognitivno sposobnostjo, ali z zlomom kolka;

Trajno zdravljenje s kisikom na domu;

- Sr¢ni zastoj zunaj zdravstvene ustanove;,

Pomanjkljiva socialna mreza oskrbe.

Tabela 4.1: Kriteriji za prepoznavanje bolnikov, ki Ze potrebujejo paliativno oskrbo (Ministrstvo za zdravje
RS, Bolnisnica Golnik 2011).

Spet lahko opazimo, da je paliativna oskrba v domeni medicine, saj je poudarek ve¢inoma
na telesnih vidikih. To je seveda pravilno, vendar bi po mojem mnenju morali vedno zajeti
vse vidike. Korak v to smer predstavlja tabela 4.2, kjer je naveden kontrolni seznam (angl.
Checklist), ki predstavlja sistematicen pristop k organiziranemu ocenjevanju potreb

bolnikov in njihovih svojcev.

Ocena bolecine/drugih simptomov

- Ali ima bolnik motece simptome?

Ocena psihosocialnih in duhovnih problemov

- Ima bolnik psihosocialne in/ali duhovne probleme, ki vplivajo na vsakodnevno

Zivljenje?

Razumevanje bolezni/verjetne prognoze in moznosti zdravljenja

- Ali bolnik/bliznji razume stanje bolezni, pricakovani potek in moZnosti

zdravljenja?
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Identifikacija ciljev obravnave (skladno s potrebami in vrednotami Zivljenja)
- Kaksni so cilji obravnave, kot jih potrebuje in vrednoti bolnik/njegov bliznji?

- So moznosti zdravljenja v skladu z bolnikovimi cilji?

Je bolnik sodeloval v naértovanju nadaljnje obravnave?

Je bolnik izrazil vnaprej$njo voljo? Je dokumentirana?

Prehod oskrbe po odpustu iz bolnisnice — koordiniran odpust

- Katere so klju¢ne Sibkosti/premisleki za varno in strokovno podprto premescanje

iz bolniSnice v domaco oskrbo ali v domsko oskrbo?

Tabela 4.2: Osnovna ocena potreb bolnikov in njihovih bliznjih (Ministrstvo za zdravje RS, Bolnisnica
Golnik 2011).

V kontrolnem seznamu se vprasanja nanasajo na vse razseznosti ¢lovekovega zivljenja.
Kar je zelo pomembno, saj sem v poglavju o fazah umiranja Se posebej izpostavil, da ni
nujno, da se obstoj vseh razseznosti kon¢a hkrati s koncem telesnega obstoja. Clovek lahko
socialno, duhovno ali psiholosko umira ze pred telesno smrtjo, zato je celostna obravnava

zelo pomembna.

Glede na citat Klevisarjeve (2006: 38-39), ki ga navajam na zaCetku tega podpoglavja,
ostanemo torej v sivem polju tezavnega doloanja tocke preloma med koncanjem
aktivnega medicinskega zdravljenja in zaCetkom paliativne oskrbe. A kljub dejstvu, da
bomo opustili aktivne postopke zdravljenja oziroma zadrzali Ze obstojece, kar indicira na
pasivno evtanazijo, ne morem reci, da gre dejansko res za pasivno evtanazijo. Zakaj?
Predvsem zato, ker v tem primeru odlocanje ostane zgolj na strani zdravnika ali
koordinatorja (socialnega delavca, psihologa) in s strani hudo bolnega/umirajocega ali
njegovih sorodnikov ni izraZena nikakrSna zelja po bodisi aktivnem dejanju bodisi po

opustitvi dejanj. Kar je poglavitni del definicije evtanazije.

4.6.3 Evtanazija in njeno mesto v svetu, za in proti [Pro Et Contra]

Evtanazija in pomisleki glede moralnosti, sprejemljivosti in eti¢nosti sprozajo razli¢ne

odzive Sirom sveta. Vsekakor je to tematika, v katero je vkljucen sleherni posameznik.
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Nih¢e namre¢ ne more biti z vso gotovostjo preprican, da se sam nikoli ne bo znasel v
situaciji, ko se bo moral odlociti za ali proti. Zase, za konec svojega trpljenja, ali za

usmiljeno koncanje Zivljenja enega svojih druzinskih ¢lanov.

Zanimivo je, da prihajajo pobude za tak$na prizadevanja od zdravih ljudi, ne od bolnikov,

ki naj bi jim bilo to namenjeno (Klevisar 2006: 35-36).

Na primer, eden od prvih pobudnikov legalizacije evtanazije v Avstraliji je bil ministrski
predsednik Peron, ki je trpel zaradi bole¢in in stiske ob spremljanju umiranja njegove
matere (Ellershaw, Gilhooley 2007: 57).

Ce si torej dovolim odloziti okvir morale in pogledati na evtanazijo z objektivnega zornega
kota, potem je lazje razumeti, zakaj so zdravi ljudje tisti, ki si Zelijo razprave o tej
problematiki. Dokazal sem, da smrt in umiranje povzrocata veliko neprijetnih obcutkov.

Sodoben nacin zivljenja odriva vse, kar ni dovolj dober priblizek ideala, na obrobje.

Se ved, zdravi ljudje dozivljajo krizo ob spremljanju trpe¢ih. Odnos do hudo bolnih in
umirajocih je v nasi druzbi ze tako raz€lovecen, da vecina ljudi ne vzdrzi ve¢ v navzocnosti

nekoga, Ki trpi in umira, zato ga je treba »iz usmiljenja« odstraniti (Klevisar 2006: 37).

Kako neusmiljen je zdrav ¢lovek pri razmiSljanju o evtanaziji, potrjuje Ze kar morbidna
ugotovitev. Klevisar (2006: 36) namre¢ navaja primer zdravnika, ki je glede evtanazije
veckrat slisal to Zeljo od svojcev, ki se jim tak bolnik tako »smili«, in sicer najveckrat maja

ali junija meseca pred dopustom ali pa pred bozi¢em.

Se zdi tako razmiSljanje, da je nekoga, ki trpi v mukah svoje bolezni, pa¢ najbolje
preprosto odstraniti, Se posebej ¢e nam lahko pokvari dopust ali praznike, moralno? To je
seveda sodba vsakega individualnega Cloveskega bitja. Sama tematika na Siroko odpira
vrata na podro¢je morale in etike, za kar je bilo prelitega ze veliko ¢rnila. Tukaj bi

izpostavil zgolj preprosto in zelo zgovorno misel.

Dolzino ¢lovekovega zivljenja spreminjamo prav toliko tedaj, ko ga reSujemo, kot tedaj, ko
ga kon¢ujemo. Ce bi torej odvzemanje Zivljenja moralo biti prepovedano na podlagi tega,
da ima samo Bog pravico odloc¢ati, kako dolgo bo ¢lovek Zivel, potem bi moralo biti na isti

podlagi prepovedano tudi resevanje zivljenja (Rachels 1987: 176).

In zopet kon¢amo pri ugotovitvi, da si ¢lovek zeli vplivati na vse, kar se tiCe njegovega

zivljenja. Tudi na to, kateri otrok si zasluzi rojstvo in kdo ima tako nekvalitetno Zivljenje,
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da ga nima smisla ve¢ ziveti. Ce torej nimamo pravice odlocati o rojstvu in smrti, ne bi
smeli odlocati niti o tem, katero Zivljenje sploh reSevati. Toda ta primerjava se zdi moralno
sporna, ker ima clovek vest, moralo in odgovornost, da pomaga socloveku po najboljsih

moceh.

Naj sedaj predstavim vidik evtanazije v dolo¢enih drzavah, kjer imajo v prakso ze vpeljano
uporabo evtanazije in podro¢je temu primerno, karseda, zakonsko urejeno. V Evropi sta

zanimiva primera Nizozemske in Velike Britanije.

Nizozemska ima glede evtanazije najbolj liberalno prakso v Evropi (Ellershaw, Gilhooley
2007: 54).

Nizozemska je pravico do evtanazije Ze uzakonila (Klevisar 2006: 35).
Izsledki o uporabi evtanazije na Nizozemskem so skrb vzbujajoci. Zakaj?

»Zanimivo je, da [...] poglobljena Studija [poro¢ilo Rammelink] resni¢nih vzrokov smrti
[bolnikov] na Nizozemskem ni identificirala le prostovoljne evtanazije (moj poudarek),
pa¢ pa tudi neprostovoljno evtanazijo (moj poudarek). Glede na porocilo Rammelink iz
leta 1990 sledi:

- 2300 ljudi je umrlo zaradi uboja, ki so ga zdravniki izvedli na njihovo prosnjo (dejavna,

prostovoljna evtanazija (moj poudarek));

- 400 ljudi je umrlo zaradi sredstev, ki so jih prejeli od zdravnikov, da bi se ubili (samomor

s sodelovanjem zdravnika (moj poudarek));

- 1040 ljudi (v povprecju trije na dan) je umrlo, ne da bi hoteli evtanazijo (moj poudarek),
kar pomeni, da so zdravniki te [bolnike] dejavno ubili (moj poudarek), ne da bi [bolniki]

to vedeli ali v to privolili;

- Se ve¢, 8100 [bolnikov] je umrlo zaradi prevelikih koli¢in protibole¢inskih zdravil, in to
ne zaradi primarnega razloga nadzorovanja bolecine, pac pa, da bi pospesili [bolnikovo]
smrt; v 61 odstotkih teh primerov (4941 [bolnikov]) so ti dobili prekomerno koli¢ino
zdravil namenoma in brez njihove privolitve (moj poudarek)« (Ellershaw, Gilhooley
2007: 54).

Najpogostejsi razlogi za konc¢anje zivljenja bolnikov brez njihove privolitve so bili slaba
kakovost zivljenja, upanja za izboljSanje ni bilo ve¢ in druzina ni ve¢ zdrzala (Ellershaw,

Gilhooley 2007: 54).
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Podobno sliko je pokazala druga Remmelinkova Studija leta 1995 (Van der Mass et al.
1991).

Na primeru Nizozemske lahko vidimo, kako se zmeda v teoriji evtanazije preslika v realno
zivljenje, v prakso. Tezko dolocljiva meja med tem, kar je sprejemljivo in moralno in kaj
ni, se ponovno izrazi, zal celo tako, da imamo ljudi (hudo bolne in umirajoce), ki v

evtanazijo sploh niso privolili, a so jo bili vseeno delezni.

Glede pomislekov o uzakonitvi evtanazije potekajo Stevilne burne razprave. Toda, kot sem
ze ugotavljal, prihajajo pobude s strani zdravih ljudi. Kaj se lahko zgodi v praksi, vidimo
na primeru Nizozemske. Bolniki, umirajo¢i so presliSani. PresliSani v tako temeljni stvari,

kot je odlocanje o svojem lastnem Zivljenju, v primeru hude bolezni.

Kdo je umiral z evtanazijo na Nizozemskem? Ne najbolj stari in ne najhuje bolni (Trontelj
2003: 256).

Iz do sedaj zapisanega torej sklepam, da v ve€ini primerov za pro$njo po evtanaziji glavni
razlog ni trpljenje hudo bolnega oziroma umirajo¢ega. Potrjuje se ugotovitev, da pobude
prihajajo s strani zdravih ljudi. Oni so tisti, ki ne zdrzijo ve¢, tezko jim je gledati trpljenje

in predvsem kvaliteta njithovega Zivljenja se poslabsa.

Ce je Ze treba priznati, da je Zivljenje v&asih res tako, da ga ni vredno Ziveti, iz tega $e ne
sledi, da ga je potem prav tudi koncati. Koliko mora biti ¢esa, da je Zivljenje vredno
zivljenja? Na to vprasanje ni pravega odgovora. Zivljenje je osnova za vse vrednote (kljub
temu, da v njem ni ob vsakem ¢asu ve¢ pozitivnih vrednot kot negativnih). Ali zadnji dnevi

Zivljenja nimajo ve¢ pozitivnih vrednot? Tega ni mogoce trditi (Trontelj 2003: 256).

Se na eno pomembno spoznanje moram opozoriti na tem mestu. V drzavah, kjer je

uzakonjena evtanazija, je paliativna oskrba slabse razvita.

Izrazit primer je ravno Nizozemska, kjer paliativna oskrba ni priznana specializacija,
Studenti medicine se izobrazujejo 0 evtanaziji in ne o paliativni oskrbi, posledica je
stagnacija rasti Stevila hospicev in temu namenjenih postelj (Ellershaw, Gilhooley 2007:

59).

Izkusnje Nizozemske me vodijo k ugotovitvi, da je evtanazija razumljena kot hitra in
preprosta resitev - namesto mucne paliativne oskrbe. Dokazal sem, da bolj trpijo zdravi

ljudje. Obstaja torej bojazen, da bi imeli dve skrajnosti; paliativno oskrbo in evtanazijo,
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namesto osnovne ideje, da bi bila evtanazija zgolj milostni izhod v primerih, ko je clovek v

hudem trpljenju popolnoma oropan svojega dostojanstva.

Slabsa razvitost paliativne oskrbe in uzakonjena evtanazije na Nizozemskem vplivata tudi
na to, da hudo bolni/umirajo¢i (vseh starosti) vidijo hospic tudi kot prostor varnosti
(Ellershaw, Gilhooley 2007: 59).

In sicer zaradi socialnega pritiska zdravih, ki Zelijo vplivati na njihovo odlocitev, da s
prekinitvijo svojega lastnega zivljenja omilijo njihovo trpljenje. Hospic jim torej
predstavlja varno in »sterilno« okolje, v katerem lahko prisluhnejo sebi in svojemu telesu,

ter se sami odlocajo, ali bi bila prekinitev njihovega lastnega trpljenja smiselna.
Velika Britanija je leta 1994 resno razmisljala o uzakonitvi evtanazije.
A je po obisku Nizozemske to zamisel opustila (Ellershaw, Gilhooley 2007: 56).

Ce pogledamo VvV ZdruZene drZzave Amerike, zasledimo razlicno obravnavo tematike v

razli¢nih zveznih drzavah.

V drzavah Washington in Kalifornija so bili glasovi za evtanazijo (moj poudarek) s tesnim

izidom preglasovani in Se vedno je tako (International Task Force on Euthanasia and

Assisted-suicide, 2007) (Ellershaw, Gilhooley 2007: 55).

Ellershaw in Gilhooley (2007: 55) piSeta, da je nasprotno, v drzavi Oregon, leta 1994 z
zgolj 51 odstotki glasov proti padel Oregonski zakon o dostojanstveni smrti. Kljub
tesnemu izidu zaradi sodne prepovedi ni prisel v veljavo do leta 1997, ko je dobil kar 60

odstotkov vecine.
V Oregonu je dovoljen samomor s sodelovanjem zdravnikov, ne pa tudi evtanazija.

Oregon je edina drzava, ki legalno dopusc¢a samomor s sodelovanjem zdravnika (Lee, Tolle
1996).

»Odkar je bil leta 1997 sprejet, je [v obdobju do leta 2007] 292 [bolnikov] umrlo v skladu
z zakonom. [...] Zanimivo, 76 odstotkov [bolnikov] je bilo vpisanih v program hospica,
vendar jih je ve€ina umrla doma (94 odstotkov). Njihove glavne skrbi ob koncu Zivljenja
so bile: izguba avtonomije (87 odstotkov), manjSa sposobnost vklju¢evanja v dejavnosti, Ki
delajo Zivljenje prijetno (87 odstotkov) in izguba dostojanstva (80 odstotkov)« (Ellershaw,
Gilhooley 2007: 55).
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V prvem letu oregonskega zakona o smrti z dostojanstvom — zdravniska pomoc pri
samomoru, je bilo 18 odobrenih proSenj in 16 opravljenih samomorov. Nobeden ni storil
samomora zaradi bolecin ali neznosnega trpljenja, nobeden zaradi financ¢nih razlogov,
vecina se je le Zelela posloviti, ko so se sami odlocili. V drugem letu je 33 prosilcev dobilo
recept za smrtonosno drogo, 26 jih je uporabilo in umrlo, 5 jih umrlo od bolezni, 2 sta bila
ob koncu leta Se ziva. Razlogi za samomor so bili, (poleg v zgornjem citatu naStetih in
Stevil¢no ovrednotenih), da sami izberejo Cas in nacin smrti. V treh letih delovanja zakona
je v Oregonu v zadnjem stadiju raka umrlo 20.700 ljudi. Za pomo¢ pri samomoru pa je
prosilo vsega 96 ljudi. Samo 69 je bilo ustrezeno, kar je 1/3 odstotka [upostevajoc Stevilo
vseh umrlih za rakom v zadnjem stadiju]. Nekateri ocenjujejo oregonski zakon kot
nepotreben fiasko (Trontelj 2003: 256).

S tem se absolutno strinjam, a ne zaradi majhnega Stevila tistih, ki so zaprosili za
zdravnisko pomo¢ pri samomoru, ampak ker je preprosta primerjava razlogov, zakaj so
ljudje v Oregonu »zaprosili za smrt« (izguba avtonomije, manjSa sposobnost vklju¢evanja
v dejavnosti, ki delajo Zivljenje prijetno in izguba dostojanstva) z Maslowo hierarhijo
potreb prilagojeno za paliativno oskrbo ve¢ kot dovolj zgovorna. Paliativna oskrba, ki naj
bi poskrbela za naStete skrbi umirajocih, v teh primerih ni opravila svojega poslanstva.
Vis§je izraZzene potrebe umirajocih niso bile zadovoljene. Predvsem v o¢i bode dejstvo, da
gre v vseh treh naStetih razlogih za socialno izolacijo, za neupoStevanje Zelja uporabnikov,
lahko bi rekli, da je §lo za socialno smrt, kar je bil povod za prosnjo teh uporabnikov po
koncu obstoja. Mar socialni delavci niso bili vkljuCeni v doti¢ne paliativne time, ki so
delali s temi uporabniki? Zdi se, da ne, saj bi sicer prepoznali in ustrezno poskrbeli za
njihove potrebe. In to nedvomno potrjuje mojo hipotezo, kako pomembna je vloga
spremljevalca v paliativni oskrbi in da smo Ze zaradi narave samih potreb socialni delavci
poklicani, da se nujno vklju¢imo v izvajanje paliativne oskrbe. In to v precej vecjem
obsegu kot trenutno, ko so nam zaupane zgolj nekatere (stranske) vloge. Ce bi socialni
delavci poskrbeli, da bi se te osebe Se vedno zavedale, da imajo moc€ in vpliv za odlo¢anje
o svojem zivljenju v svojih rokah (pogled s perspektive moci), torej da so samostojne in
avtonomne; da imajo moznost vkljuditi se v za njih in njihovemu stanju primerne
dejavnosti ter bi se jih tudi dejansko udelezile, posledicno ne bi bilo ranjeno niti njihovo
dostojanstvo. Zadovoljene bi bile pomembne, visje izrazene potrebe in priblizali bi se
smislu dogajanja in samouresniCitvi, za kar v teh konkretnih primerih niso imeli

priloznosti. Se en dokaz torej, kako pomembna je vloga socialnega dela v paliativni oskrbi!
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In Se enkrat ve¢ poudarjam, v paliativni oskrbi je Se posebej pomembno dejstvo, da je
¢lovek bitje mnogih razseznosti, pri cemer lahko Ze »okvara«, »bolezen« ali »smrt« ene
izmed njih pomeni propad/anje Cloveskega bitja. Kot sem pisal v poglavju o potrebah
umirajoc¢ega, Frank Ostaseski (2004: 9) pravi, da je umiranje vprasanje odnosov. In
socialno delo je eno izmed ved, ki se ukvarja prav z »zdravljenjem« odnosov v druzini.
Kdo, ¢e ne ravno socialni delavci, smo kot naroceni za to, da v paliativni oskrbi
prevzamemo pobudo in poskrbimo, da bodo odnosi ob izteku uporabnikovega zivljenja

»zdravi« in izku$nja umiranja spokojna in blagodejna.

Glede Kalifornije Ellershaw in Gilhooley (2007: 55) dodajata le, da je bil leta 2005
predstavljen zakon socutne izbire po modelu Oregonskega zakona o dostojanstveni smrti, a

je bil leta 2006 zavrnjen.
Na koncu poglejmo Se v dezelo »tam spodaj«.

Avstralija je leta 1995 z Listino o pravicah na smrt bolnih sprejela prvi statut na svetu, Ki

dopusca evtanazijo (Kissane et al. 1996).

Novi zakon je pomenil, da lahko na smrt bolni [bolniki] kon¢ajo svoje Zivljenje s pomocjo
medicine, dokler sledijo strogim navodilom, ki vkljucujejo diagnozo dveh izkuSenih
zdravnikov, od katerih mora imeti eden psiholosko izobrazbo (Ellershaw, Gilhooley 2007:
56).

Avtorja zakljuCujeta, da je ze leta 1996 Avstralski zvezni parlament preklical Listino o

pravicah na smrt bolnih.

Ce preletimo primere navedenih drzav, kjer so se Ze sre¢ali z uzakonitvijo evtanazije ali
podobnih postopkov koncanja zivljenja, vidimo, da so zakoni ostali v veljavi zgolj v
nekaterih izmed njih. Zdi se, da tudi pri zakonodajalcih o€itno ostaja grenak priokus pri
sprejemanju ustreznih aktov, ki urejajo podrocje koncanja zivljenja. Moralnega macka in
strahu, da bi uzakonitev evtanazije lahko pripeljala do zloma spostovanja zivljenja, kar bi

na koncu pripeljalo do tega, da bi bila nasa Zivljenja manj vredna, se torej zavedajo VSi.

Evtanazija je torej poskus sodobne druzbe urediti konec Zivljenja tako, kot bi ustrezalo
posamezniku ali njegovi druzini. Da bi se le lahko izognili »gledanju« trpecega
umirajocega Cloveka, predvsem strahu v povezavi s tem; o ¢emer sem pisal v poglavju o

dojemanju smrti in umiranja sodobnega cCloveka; smo pripravljeni sprejeti tudi »vrsto
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ukrepov« (evtanazija in podobni posegi), ki bi nam omogo¢ili preprosto izogibanje

(karseda preprosto in ucinkovito resitev) v taksni situaciji.

Za razliko od evtanazije, ki postavlja zare€i odsev ogledala sodobni druzbi, s katerega
velikokrat zavedno umikamo pogled, je paliativna oskrba pomo¢ trpe¢im v umiranju na
human nacin, na takSen, na kakr$nega bi morali vsi imeti moznost umreti - z zadovoljitvijo
potreb tako, da bi v kar najvecji meri dosegli samouresni¢enje, kot ga opredeljuje Maslowa
hierarhija potreb, prilagojena za paliativno oskrbo. To pomeni ze veckrat poudarjeni in

omenjeni celostni pristop obravnave umirajocega, telesni, duhovni, psiholoski in socialni.
Bi bilo evtanazijo smotrno uzakoniti tudi v Sloveniji?

»Vec piscev ugotavlja, da se paliativna (blazilna) medicina ne razvije, ¢e je na razpolago
evtanazija. Ce je kje terapija bolecin in druga blaZilna oskrba nezadovoljiva ali preprosto ni
uporabljena, ko bi bila lahko, je treba to popraviti, ne pa iztrebiti (poudarek v izvirniku)
tiste, ki jo potrebujejo« (Trontelj 2003: 257).

Kar smo videli na primeru Nizozemske. In ljudje se seveda raje odloc¢imo za hitrejSo in
preprosto resitev. Zakaj bi se potemtakem ukvarjali s paliativno oskrbo in ohranjanjem
dostojanstva, ¢e bo hudo bolna oseba tako ali tako umrla? Lazje je izbrati hitro smrt, da si
prihranimo trpljenje. Sebi, Ki to trpljenje gledamo, ne bolniku, Ki trpi. Evtanazija izjemno
poveca socialni pritisk in psihi¢ni stres, kot sem ugotovil, se hudo bolni ¢utijo dolzne vsaj

razmisliti o smrti, ¢e ne Ze kar odlociti se zanjo, zaradi pritiska in volje ostalih.

Zato gre moje razmiSljanje naprej v smeri nadaljnjega razvoja paliativne oskrbe s
poudarkom vloge socialnega dela v njej. Druzbene spremembe se dogajajo, ko je druzba
dovolj zrela zanje. Navadno mine precej Casa, celo generacije se menjajo, preden do njih
res pride. Zdi se, da je v Sloveniji takSno stanje tudi na podrocju evtanazije. Potrebujemo
Se veliko ¢asa. Sploh pa ne bi bilo primerno, da zanemarimo potencial razvoja paliativne
oskrbe in »sko¢imo v neznano«. Predvsem ne ob spoznanjih iz drzav, kjer so izkusili, kaj
pomenijo tovrstne uzakonjene prakse. V glavnem degradacijo vrednosti c¢loveskega

Zivljenja. Si tega res tako Zelimo?
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4.7 Temeljni poudarki drZzavnega programa paliativne oskrbe

Do sedaj sem paliativno oskrbo opredelil z ve¢ vidikov na naéin, da sem izpostavil

podrocja, ki jih bodisi zajema bodisi je z njimi v (delni) povezavi.

V tem poglavju bom predstavil, kako razvita je paliativna oskrba v Sloveniji, kako je pri
nas potekal razvoj paliativne oskrbe, kateri so kazalniki razvoja paliativne oskrbe in katere

temeljne poudarke vsebuje drzavni program.

V Sloveniji se ve¢ina smrti zgodi po 65. letu starosti, a je zelo malo informacij in strategij,
kako uspesno je zadovoljevanje potreb starejSih v zadnjem obdobju Zivljenja, saj so nam na

voljo vec¢inoma le posredni kazalci (Lunder 2007: 36).
S temi kazalci se doloca, kako razvita je paliativna oskrba v posamezni drzavi.

Ti kazalci so Stevilo specificnih paliativnih dejavnosti v drzavi, odstotek specifi¢nih
paliativnih dejavnosti na Stevilo umrlih, razporeditev paliativnih dejavnosti glede diagnoz,

uc¢inkovitost porabe opioidov in drugih analgetikov (Lunder 2007: 37).
In Se:

»Med te Stejemo porabo morfinov v miligramih na prebivalca, Stevilo postelj na paliativnih
oddelkih ali hospicih, delez ur v dodiplomskem ali podiplomskem izobrazevanju in tudi po
izdanih ucbenikih, strokovnih prispevkih in inovacijah oziroma uvajanju najnovejsih
dognanj in znanj v paliativni oskrbi. Glede na te pokazatelje sta Anglija in Kanada vodilni
v svetu, za njimi so ZDA, Francija, Nizozemska in skandinavske drzave. Slovenija je glede

na te pokazatelje nekje na repu evropskih drzav« (Strancar, Pahor 2007: 29).

Razlogi za slabo uvrstitev Slovenije na lestvici razvoja se nam ponujajo na dlani. Imamo
zelo malo enot hospica, Stevilo paliativnih timov je nizko in nimamo niti posebej za
paliativno oskrbo razvitih Studijskih programov. Poleg tega sem ugotovil, da je smrt pri nas
tabu in da zdravstveno in medicinsko osebje nima zadostnih znanj, predvsem glede

komunikacije in prepoznavanja potreb.

Spreminja se ravnovesje med ljudmi, ki Zivijo doma in tistimi, ki zivijo Vv
socialnovarstvenih institucijah. Podalj$ano bivanje v bolni$nici mnogim starej$im pomeni
bliZzanje smrti, a takSno je bilo navodilo Ministrstva za delo in Ministrstva za zdravje leta

2004, da bolnika, ki mu zdravstveno stanje ne omogoca samostojnega Zivljenja z
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zagotovljeno zdravstveno in socialno obravnavo na domu, ni mogoce odpustiti iz
bolnisnice (Lunder, Logar 2002, http://www.zbornica-zveza.si/sites/ default/files/kongres
_zbn_ 7/pdf/232D.pdf, 14.6.2016).

Kar seveda pomeni, da imamo v bolni$nicah poleg bolnikov tudi ljudi, ki imajo socialne
probleme. Vecdinoma so to starejSi, ki nimajo druzine in sorodnikov, so bolni in bi bila
zanje paliativna oskrba bolj primerna reSitev. Njihova prisotnost na bolnisni¢nih oddelkih
onemogoca sprejem ostalih bolnikov, povecujejo se stroski in pojavlja se prezasedenost

kapacitet.

Razlogi za trenutno stanje so torej Stevilni. Eden klju¢nih, na katerega ze ves cCas
opozarjam in se v svojem diplomskem delu trudim zbuditi zavest o njem, je

marginalizacija holistiénega pojmovanja sveta v zdravstvu (Cerv 2007: 43).

Celostni pristop pri obravnavi ¢loveka je klju¢ kvalitetne paliativne oskrbe. Ravno zato v
diplomskem delu zajamem toliko razli¢nih podrocij in tematik, ki so (veinoma v tujini)
oziroma bi morale biti (tudi v Sloveniji) v delnem ali popolnem sozitju s paliativno oskrbo.
In socialnemu delu, za katerega menim, da lahko v paliativno oskrbo prispeva veliko vec,

kot do sedaj (sploh v Sloveniji), iS¢em mesto v prav vsaki izmed njih.

4.7.1 (Pre)kratka zgodovina razvoja paliativne oskrbe v Sloveniji

Sestega junija 1995 je triletno delo Skupine za spremljanje hudo bolnih in umirajo¢ih
dozorelo v program celostne oskrbe umirajo¢ega bolnika in njegove druzine — hospic, ki je
bil ustanovljen kot nevladna, neprofitna, humanitarna organizacija (Strancar, Pahor 2007:
29).

Leta 2000 je dr. Urska Lunder s sodelavci ustanovila Zavod za razvoj paliativne oskrbe
(Gedrih 2007: 22).

Hospic in Zavod za razvoj paliativne medicine sta Se danes vodilni organizaciji na

podrocju paliativne oskrbe v Sloveniji.

Mnogo hitreje kot v drugih drzavah nam je uspelo priti v sistem zdravstvenega zavarovanja
(ze tri leta po ustanovitvi drustva), kar govori za to, da so pri nas zelo hitro dojeli, da je

hospic s svojim delom zelo dragocen za kakovostno zivljenje ljudi (Klevisar 2006: 47).
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O hospicu sem obsirneje pisal v poglavju Hospic. Tukaj dodajam le kljuéni namen

organizacije:

Delovanje hospica je usmerjeno v tri osrednje ciljne skupine: javnost z namenom
detabuizacije smrti, wumirajoce in njihove druzine z namenom celostne oskrbe in

zdravstvene delavce z namenom izobraZevanja (Strancar, Pahor 2007: 29).

Povedano drugace, delovanje hospica pokriva ravno tista podroc¢ja, kjer so izzivi v
paliativni oskrbi najvecji. Javnost je do smrti izredno zadrzana, umirajo¢i in druZine se
sooCajo z zagotavljanjem primerne oskrbe, zdravstvenim delavcem pa primanjkuje

potrebnih znanj.

Slovenska zdravniska zbornica Se ne priznava specializacije iz paliativne oskrbe (Lunder
2007: 37).

Dejstvo, da specializacija iz paliativne oskrbe $e ni priznana, nas lahko upraviceno skrbi.
Pomeni namre¢, da se bo na tem podroc¢ju razvoj temu primerno upoc¢asnil. Pomeni pa tudi,
da lahko v tem primeru druge znanosti, ki so usmerjene na socialno, psiholosko in duhovno
obravnavo Cloveskih razseznosti, dosezejo dvoje. Prvi¢, povecajo svoj vpliv v paliativni
oskrbi in drugi¢, omilijo medicinski predznak v paliativni oskrbi kot posledica povecanega
vpliva svoje znanosti pri izvedbi le te. Tudi socialno delo bi si lahko v tem primeru
zagotovilo ve¢jo vlogo, kot jo ima trenutno. Zakaj? Socialni delavci smo lahko cutni
spremljevalci hudo bolnih/umirajo¢ih. Trenutno imamo dolo¢ene vloge v paliativni oskrbi,
a bi lahko na tem podro¢ju ponudili veliko ve€. Sploh zavoljo dejstva, da se medicini zdi
umiranje nezanimivo. Pri hierarhiji potreb umirajocega smo videli, da medicina tako ali
tako poskrbi zgolj za zadovoljitev osnovnih potreb, za zadovoljitev ostalih smo poklicani

drugi strokovnjaki in oskrbovalni delavci.

Paliativnih oddelkov v bolnisnicah ali domovih za ostarele obCane ni [(razen redkih
izjem)], ravno tako ni ustrezno usposobljenih paliativnih timov v bolni$nicah ali v
osnovnem zdravstvenem varstvu (Strancar, Pahor 2007: 29), kar ugotavljajo tudi na

pristojnem ministrstvu.

SistematiCen pristop v obravnavi bolnika z napredovalo in neozdravljivo boleznijo je prej
izjema kot pravilo, zato §e vedno govorimo, da smo na tem podrocju na zacetku razvojne

poti (Ministrstvo za zdravje RS, Bolnisnica Golnik 2011).
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Paliativni timi so ena izmed odli¢nih priloznosti za socialno delo. Z uporabniki bi lahko
delali na domu, kar jim koristi predvsem v hudi bolezni/umiranju, kot smo videli tudi v
poglavju o umiranju doma, jim prinasa Stevilne koristi in prednosti. Predvsem zato, ker so
v krogu svoje druzine in v okolju, kjer se pocutijo varno in sprejeto. Socialno delo bi lahko
ponudilo sistemati¢ni pristop, o katerem govori Lundrova, da je pri nas prej izjema kot
pravilo. Uporabili bi lahko Ze vzpostavljene mreze delovanja na drugih podrocjih
socialnega dela, na primer na podroc¢ju socialnega dela z druzino. Tudi in predvsem zato,

ker sem ugotovil, da je umiranje vprasanje odnosov.

Ovir za boljSo paliativno oskrbo je veliko, zbrane pa so lahko v tri glavne skupine:
strokovno znanje in ve$éine v paliativni oskrbi, nato stali$ca stroke in javnosti glede ciljev
medicine in finan¢ne ter infrastrukturne znacilnosti zdravstvenega sistema (Lunder 2003:

37).

Za spodbudnejsi zakljucek pregleda zgodovine razvoja paliativne oskrbe v Sloveniji naj
dodam, da je bil v letu 2010, ko je bil sprejet drzavni program paliativne oskrbe, izveden
projekt lzvajanje celostne paliativne oskrbe v ljubljanski, gorenjski in pomurski regiji.
Temeljna cilja projekta sta bila izboljSati kakovost obravnave in omogociti celosten pristop
vsem bolnikom z napredovalo, neozdravljivo boleznijo in njihovim bliznjim (Ministrstvo
za zdravje RS, BolniSnica Golnik 2011).

4.7.2 Kaj zajema drZavni program paliativne oskrbe?

Marca 2010 je Ministrstvo za zdravje v Ljubljani sprejelo drzavni program paliativne
oskrbe, ki je nasploh prvi in temeljni dokument, na osnovi katerega lahko snujemo
nadaljnji razvoj tega tako pomembnega podrocja v Sloveniji. Gre za relativno kratek
dokument glede na pomembnost in obSirnost teme, ki jo opredeljuje, saj vsebuje zgol;

devetintrideset strani.

Drzavni program v zacetku opredeli paliativno oskrbo in njen pomen, znacilnosti ter
nacela. Definicijo paliativne oskrbe iz drzavnega programa navajam v poglavju Definicija
paliativne oskrbe. V nadaljevanju predstavi Evropske usmeritve za organizirano izvajanje

paliativne oskrbe.
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Po oceni stanja razvoja ponudi izhodis¢a za organizacijo in izvajanje paliativne oskrbe.
Dokument se zakljuci s pricakovanimi rezultati, vodili in usmeritvami za oblikovanje
programa in uresnicevanje strategije. Dodan je tudi akcijski nacrt s kljunimi roki za

realizacijo posameznih sklopov.

V opredelitvi paliativne oskrbe v drzavnem programu je med drugim navedeno, da je
paliativna oskrba celosten pristop, katerega del je tudi oskrba v zadnjih dneh zivljenja, ki je
v praksi pogosto poenostavljeno enacena s paliativno oskrbo. Celostna PO je ena
osnovnih [bolnikovih] pravic in je zato tudi drZavna prioriteta na podrocju
zdravstvene dejavnosti (poudarek v izvirniku)« (Ministrstvo za zdravje Republike
Slovenije 2010: 6).

Celosten vidik, ki ga ves ¢as zagovarjam v svojem pisanju, je zajet v najpomembnejsi
dokument s tega podroc¢ja v nasi drzavi. Paliativna oskrba je premalo cenjena dejavnost, ki
mora v prihodnosti pustiti vidnejSe sledi v slovenskem prostoru. Njene vloge se ne

zavedamo dovolj.

Drzavni program predvideva dve ravni razvoja paliativne oskrbe, osnovno in
specialisticno. Razlika med njima je v tem, da osnovna paliativna oskrba skrbi za
umirajocega v fazi umiranja in za njegove sorodnike po njegovi smrti, specialisticna

oskrba pa obravnava zaplete. (Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije 2010: 7)

O specialisti¢ni paliativni oskrbi oziroma predvsem o specialisti¢no paliativno — oskrbnem
socialnem delu [angl. Specialist Palliative Care Social Work] (Beresford et al. 2007: 26-
28), sem pisal ze v samem uvodu. Morda je pred nami v zacetku razvoja paliativne oskrbe
preve¢ drugih potrebnih korakov, preden bomo dosegli moznost razvoja specialisti¢ne
oskrbe. Toda zaznamek v drZzavnem nalrtu je dober znak, saj spodbuja razmisSljanje in
nacrtovanje v tej smeri. Prej kot se bomo zaceli ukvarjati z razvojem, prej bomo dosegli
zelene rezultate in se izognili zardevanju pred kolegi iz drZav, ki so z razvojem Ze dale¢

pred nami.

V Drzavnem programu paliativne oskrbe so zapisane tudi evropske usmeritve, ki smo jih

dolzni izpolniti v najboljsi mozni meri kot drzava ¢lanica Evropske unije.

Paliativno oskrbo opredeljujejo naslednji dokumenti: Evropska socialna listina o pravici do
zdravstvenega varstva, Konvencija o ¢lovekovih pravicah in biomedicini, Priporo¢ilo

parlamentarne skupscine o varstvu Clovekovih pravic in dostojanstvu bolnih na smrt in
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umirajo¢ih, Priporo¢ilo o organizaciji multidisciplinarne oskrbe [bolnikov] z rakom,
Poznanska deklaracija o paliativni oskrbi v Vzhodni Evropi (Ministrstvo za zdravje
Republike Slovenije 2010: 7).

Drzavni program v tej tocki ugotavlja tudi, da je paliativna oskrba najbolje razvita v Veliki

Britaniji in Spaniji ter da deluje v veliki ve&ini drzav &lanic EU.

V oceni stanja paliativne oskrbe je med drugim zapisano, da Slovenija sodi med drzave, ki
podrocja paliativne oskrbe Se nimajo sistemsko urejenega, niti umescenega v ustrezne
dokumente. Pravica in potreba po PO je opredeljena le v nekaterih domacih aktih
(Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije 2010: 7).

V letu 2010 se je paliativna oskrba v Republiki Sloveniji izvajala le v:
1. Paliativna oskrba v okvirih standardne zdravstvene oskrbe,
2. Dejavnost Zavoda za razvoj paliativne oskrbe,
3. Dejavnost Slovenskega drustva hospic,
4. Organizacija paliativna oskrbe na Onkoloskem institutu v Ljubljani,

5. Dejavnost tima za paliativno oskrbo in organizacija paliativne oskrbe v BolniSnici

Golnik - Kliniénem oddelku za pljuéne in alergijske bolezni Golnik,

6. Izvajanje blazilne oskrbe v SB Jesenice in
7. Paliativna oskrba v okviru ambulant za zdravljenje bole¢ine v slovenskih

bolnisnicah (Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije 2010: 7).

Nastete lokacije izvajanja dejavnosti v povezavi s paliativno oskrbo se ujemajo s prej
navedenimi v poglavju zgodovina paliativne oskrbe. 1z Cesar sklepam, da so premiki v
razvoju (pre)pocasni, da ni dovolj novo dostopnih lokacij, kjer bi paliativna oskrba dobila
svoje mesto. Temu se bo potrebno posvetiti z ve¢jo pozornostjo, prebivalstvo se namreé¢
stara, potrebe po tovrstni oskrbi narascajo, ¢e ne drugace, nas bodo s¢asoma okolis¢ine
prisilile v hitrejsi razvoj podroc¢ja. V nadaljevanju se drzavni nacrt osredotoci na izhodisca,
kratkoro¢ne in dolgorocne cilje ter organizacijo paliativne oskrbe v Sloveniji. Ta
predvideva organizacijo izvedbe paliativne oskrbe na primarni, sekundarni in terciarni

ravni.
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RAVNI RAVNI PO
ZDRAVSTVENEGA

osnovna PO specialisticna PO koordinacija PO
VARSTVA

tim OPO tim SPO

terciarna raven leCeci zdravnik, oddelek PO

negovalno osebje

sekundarna raven negovalne

bolnisnice

regionalne o
bolnisni oddelek PO regijski
L koordinator /

leCeci zdravnik, dryavni

negovalno osebje koordinator

primarna raven hospic - dnevni Tim SPO ali mobilni

medicinska sestra v tim SPO
ustanovi za

dolgotrajno oskrbo

izbrani zdravnik,
patronazna

medicinska sestra

bolnik in njegovi bliZnji

Tabela 4.3: Mreza izvajalcev paliativne oskrbe (Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije 2010: 14). Pomen
kratic: PO — paliativna oskrba, OPO — osnovna paliativna oskrba, SPO — specialisticna paliativna oskrba.

Kar v tabeli bode v o¢i je to, da je na vseh ravneh poudarek na izvedbi zgolj na medicinski
in zdravstveni dejavnosti, ¢e izvzamem omenjeni hospic na primarni ravni. To spet potrjuje
dejstvo, da ima paliativna oskrba medicinski predznak, o ¢emer sem podrobno pisal
uvodoma. In tudi, da so prezrti in neupoStevani ostali strokovnjaki, katerih vloga v
paliativni oskrbi je zelo pomembna. Ves ¢as imam v mislih Maslowo hierarhijo potreb
prilagojeno za paliativno oskrbo, saj moramo izhajati iz uporabnikov, hudo
bolnih/umirajoc¢ih, ki jim je paliativna oskrba namenjena, in katere poglavitni cilj je
zadovoljitev veCine potreb, da se hudo bolan/umirajo¢i c¢lovek karseda pribliza

samouresni€itvi. Drzavni nacrt bi moral temeljiti na potrebah umirajocih in na tem graditi
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mrezo in razvoj paliativne oskrbe in ne skreniti v smer »uKkvarjanja podrocja s samim
seboj«, na kar opozarja tudi Klevisar (2015): »Zdaj pa je ze tako, da morajo tudi v
paliativi napisati ne vem koliko zapisnikov. Ima$ lahko 100 zapisnikov in opravljeno
razli¢no izobrazevanje, tudi doktorat iz paliativne oskrbe, pa ti to ni¢ ne pomaga, ¢e nimas

obcutka za so¢loveka. To je tezava.«

Drzavni program predvideva tudi TSPO (tim za specialisticno paliativno oskrbo). Tim bi
skrbel za bolnika na njegovem domu, hospicu ali v institucijah. Predvideno je sodelovanje
razli¢nih strokovnjakov: zdravnik druzinske medicine, magister farmacije, patronazna
medicinska sestra, socialni delavec, klini¢ni psiholog, fizioterapevt, delovni terapevt,
dietetik, predstavnik duhovne oskrbe in prostovoljci. Predvideno je prilagajanje oskrbe
posameznemu bolniku in njegovim sorodnikom. Predvideno je dodatno izobrazevanje z

namenom pridobitve licence (Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije 2010: 15-16).

Kot lahko vidimo, je predvidena tudi vloga socialnega dela v timu za specialisticno
paliativno oskrbo. Tudi znanja, ki jih zahteva drzavni program za strokovnjake, ki bodo

delali z umirajo¢imi, socialni delavci pridobimo tekom Studija.

V drzavnem programu paliativne oskrbe so potrebna naslednja znanja in veséine:
- prepoznati in oceniti telesne, psiholoske, socialne in duhovne potrebe [bolnika] in
njegovih bliZnjih,
- obravnavati te potrebe v mejah svojega znanja, pristojnosti in zmogljivosti in
- oceniti, kdaj je potrebno poiskati pomo¢ izvajalcev TSPO (poudarek v
izvirniku) (Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije 2010: 15).

DrZzavni program paliativne oskrbe predvideva izvajanje na razlicnih ravneh zdravstvene
dejavnosti, na domu, v bolnisnici, Vv institucionalnem varstvu in v hospicu. Kar pomeni, da
moramo strokovno podhranjeno podroc¢je ¢imprej okrepiti, saj bomo za izvajanje vseh

programov na omenjenih nivojih potrebovali veliko usposobljenega kadra.

Pricakovani rezultati so zagotovljena paliativna oskrba po sodobnih nacelih stroke, vecja
enakopravnost, boljsa dostopnost, vecja avtonomnost v nacrtovanju in boljsa kakovost ter

ucinkovitost za vse [bolnike], ki v ¢asu napredovale neozdravljive bolezni skupaj s svojimi
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bliznjimi potrebujejo paliativno oskrbo (Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije 2010:
22).

Drzavni program za dosego ciljev in pri¢akovanih rezultatov predlaga naslednje klju¢ne

aktivnosti:

1. ustanoviti time (mobilne) za paliativno oskrbo v bolniSnicah in obmoc¢nih enotah
2778,

ustanoviti mrezo hospicev za paliativno oskrbo na domu in v stacionarnih enotah,
imenovati regijske koordinatorje in ustanoviti drzavno koordinacijsko sluzbo,
uvesti dodiplomsko in podiplomsko izobrazevanje zdravstvenih in drugih delavcev,
uvesti stalno strokovno izobraZzevanje in uvesti programe za nepoklicne izvajalce,
uvesti supervizijo za ¢lane paliativnih timov,

pripraviti programe za obves¢anje javnosti, bolnikov in svojcev o paliativni oskrbi,

izdelati strokovne smernice in klini¢ne poti za izvajanje paliativne oskrbe,
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izdelati in uporabljati orodja za vrednotenje izvajanja in kakovosti paliativne oskrbe

(Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije 2010: 22).

Aktivnosti nakazujejo ve¢ mest, kjer bi svojo vlogo lahko naslo socialno delo. Socialni
delavci so lahko del tima/enote/oddelka za paliativno oskrbo v bolni$nicah, del mobilnih
paliativnih timov, del mreZe za paliativno oskrbo na domu ter regijski ali drZavni
koordinatorji. Socialno delo bi lahko svoje znanje ponudilo pri obve$¢anju javnosti in pri
pripravi strokovnih smernic ter pri uvedbi in izvajanju supervizije.

Kar se tie izobrazevanja v smeri oskrbe hudo bolnih/umirajo¢ih v paliativni oskrbi bi
lahko v socialnem delu uvedli posebno smer izobrazbe, kjer bi Student pridobil naziv
kvalificiranega socialnega delavca, specializiranega za delo v paliativni oskrbi. Osvojene
ves€ine in znanja bi mu omogocale opravljati delo koordinatorja paliativne oskrbe (na
drzavnem, regionalnem in lokalnem nivoju), spremljevalca umirajoc¢ih v institucijah ali na
domu, prav tako bi se znasel kot koordinator za sprejem v paliativno obravnavo. Predvsem
razmisljam v smeri, da bi za bodoce socialne delavce na Fakulteti za socialno delo v
Ljubljani uvedli smer specialisticno paliativno oskrbno socialno delo, Kjer bi dobili
celosten nabor znanj, katerih teme so vkljucene tudi v tej nalogi. S tem bi socialni delavci
lahko ogromno prispevali v paliativni oskrbi, predvsem pa zasedli pomembno mesto v

paliativnih timih, ki morajo biti ves¢i obravnave hudo bolnega/umirajo¢ega kot celote.
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V prilogi drzavnega programa paliativne oskrbe najdemo tudi akcijski nacrt. Ta postavlja
roke za realizacijo posameznih korakov v razvoju paliativne oskrbe. Med brskanjem po
najnovejsi literaturi s podro¢ja paliativne oskrbe v Sloveniji in raziskovanjem na spletu
nisem uspel pridobiti nobenih podatkov o aktualnem stanju realizacije akcijskega nacrta,
saj me je zanimalo, kateri od korakov so Ze za nami. Kar me med prebiranjem akcijskega
nacrta zmoti, je, da so roki vefinoma postavljeni opisno, kot na primer cimprej,
kratkoro¢no, srednje in dolgoro¢no. Med drugim je zapisano, da se naértuje VNos programa
paliativne oskrbe poleg ostalih, tudi v kurikulum Fakultete za socialno delo.

Kot sem Ze ugotavljal, je paliativna oskrba v tujini razvita precej bolje kot pri nas. Medtem
ko se v Sloveniji ukvarjamo s prvimi resnimi koraki na poti paliativne oskrbe, se v tujini na
tem podroc¢ju posvecajo oblikovanju standardov za merjenje kvalitete in dvig njene ravni.
Tako je v povezavi s kvaliteto vlada v Veliki Britaniji vzpostavila Nacionalni Okvir
Storitev [angl. National Service Frameworks] z namenom vzpostavitve standardov za
klju¢na podroé¢ja doti¢ne politike in skupine uporabnikov storitev, in sicer z namenom

dviga ravni kvalitete storitev (Beresford et al. 2007: 30).

4.7.3 Ekonomski vidik paliativne oskrbe

Oskrba bolnika stane veliko. Sploh takega, ki je ze v fazi umiranja, a se zdravniki, kot sem
pisal v prejSnjih poglavjih, nocejo sprijazniti z dejstvom, da jim ga ne bo uspelo obdrzati
pri Zivljenju. Zato s (pre)stevilnimi poskusi in intenzivnimi terapijami skusajo za vsako
ceno prepreciti prihod smrti. S takimi dejanji prej Skodijo kot koristijo hudo
bolnemu/umirajo¢emu. Veliko bolje bi bilo, da bi ga, na sicer tezko dolocCljivi tocki
preloma, ki se nanasa na prehod iz aktivne medicinske v paliativnho obravnavo, prepustili

prav slednji.

Dobra oskrba umirajoéega torej nima le humanisticnega pomena, pa¢ pa tudi

zdravstvenega in ekonomskega (Gedrih 2007: 22).

Primerjava stroskov aktivne medicinske obravnave in stroskov dobre paliativne oskrbe je

zelo zgovorna. Poglejmo angleski primer.

V Veliki Britaniji kar 37 odstotkov [bolnikov], ki jih v britanskih bolni$nicah sprejmejo v

intenzivno nego, umre v Sestih mesecih (Audit Commission, 1999), racun za te pa je bil
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leta 1999 ocenjen na priblizno 675 milijonov funtov (961 milijonov $, 1095 milijonov €) in
725 milijonov s 5-odstotno letno rastjo. Strokovnjaki opazajo, da je »umreti na oddelku za

intenzivno nego dvakrat draze kot preziveti« (Clark 2007: 85).

V slovenskem akcijskem nacrtu drzavnega programa paliativne oskrbe je navedenih veliko
podatkov, ki potrjujejo, da ima uvedba paliativne oskrbe blagodejne ucinke na zdravstvo in

doti¢no blagajno.

Ustrezno organizirana paliativna oskrba zagotavlja boljSo kakovost storitev in boljSo
stroskovno ucinkovitost. Oskrba na domu, ki se izvaja ambulantno in s pomocjo hiSnih
obiskov, z vkljuditvijo paliativnega tima ali hospica, zmanjSuje Stevilo sprejemov v akutne

bolni$nice in predstavlja prihranek glede:

aktualnih dnevnih stroskov,

e preprecevanja hospitalizacij ob poslabsanjih,

e zmanjSevanja Stevila prevozov z reSevalnim vozilom,

e bolnik ve¢inoma umre doma (Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije
2010: 36).

Ta ugotovitev je utemeljena s primeri prihrankov v tujih bolniSnicah.

V bolnisnicah (sekundarna in terciarna raven) s timi specialisticne PO in/ali paliativnimi

oddelki, je predviden naslednji prihranek:

e nizja cena oskrbe na dan zaradi zmanjSanja diagnosti¢nih in terapevtskih

posegov ter preiskav (8 velikih bolnisnic v ZDA: 279 $ do 374 $ izogiba

stroskov na oskrbovalni dan), in znizanje stroskov za zdravila (330-posteljna

splosna bolnisnica prihrani vec kot 1,3 milijona $ na leto),

e krajSa lezalna doba na akutnem oddelku,

e izogib stroskov ob samem sprejemu v bolnisnico, kadar je [bolnik] takoj
prepoznan za paliativno oskrbo, se zmanjSajo rutinske preiskave ob sprejemu
(1700 $ do 4900 $),

e zmanjSano Stevilo ponovnih hospitalizacij ob poslabSanjih z uvedbo
koordiniranih odpustov.

Intenzivni oddelki bolni$nic poleg navedenih prihrankov beleZijo tudi obcutno skrajSanje

lezalne dobe (Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije 2010: 36-37).
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Z uvedbo paliativne oskrbe si torej lahko obetamo tudi znaten prihranek sredstev v
zdravstvu. Bolniki so hitreje prepoznani za paliativno oskrbo, ¢e je le mogoce, se jim
zagotovi odpust v oskrbo na domu ali namestitev na oddelek paliativne oskrbe. Tako se
sprosti pritisk na oddelke bolnisnic.

Ce upostevam navedene podatke in dejstvo, da se tudi na§ zdravstveni sistem spopada z
dolgimi ¢akalnimi dobami, (pre)polnimi ambulantami in bolnisnicami, lahko sklepam, da
so temu primerno visoki tudi stroski, ki pri tem nastajajo. Torej bi s kvalitetno paliativno
oskrbo razbremenili tudi zdravstveno blagajno. In z uvedbo paliativnih timov za obiske na
domu v osnovnem zdravstvenem kritju zmanjSali pritisk na oskrbovalne institucije. Veé
ljudi bi se odlo¢ilo, da bodo doma skrbeli za umirajo¢ega (ob tem, da bi socialni delavci
skrbeli za koordinacijo u¢inkovite in kvalitetne oskrbe), prosta mesta bi lahko primarno
namenili tistim, ki so popolnoma sami in nezmoZzni skrbi zase. Zakaj torej ne bi tudi
paliativne oskrbe gledali tudi kot ene izmed alternativ za uravnotezenje zdravstvenih in

socialnih izdatkov v na$i drzavi?

Za ucinkovito organizacijo paliativne oskrbe bo treba reorganizirati obstojece bolnisSni¢ne
zmogljivosti, dobro izobraziti in organizirati paliativne oddelke in konzultacijske time na
vseh ravneh zdravstva v ve&jih bolnisnicah in domovih za starejse obéane (Strancar, Pahor

2007: 29).

In v vse dejavnosti, povezane s paliativno oskrbo vkljuciti §irok nabor strokovnjakov.

4.8 Primerjava razvoja paliativne oskrbe v Evropi in Kanadi

Primerjava razvoja paliativne oskrbe v Evropi s Kanado se zdi smiselna, ker je tudi
Slovenija del stare celine. Kanada je izbrana zato, ker je ena izmed drzav z najbolj razvito
paliativno oskrbo. Tako lahko primerjam regionalno razvitost paliativne oskrbe v Evropi s

Kanado in v tem preseku pridem do novih ugotovitev.

Svetovna zdravstvena organizacija WHO [angl. World Health Organization] opisuje, da
Evropo predstavlja triinpetdeset razlicnih drzav, od tega je sedemindvajset izmed teh drzav
Clanic Evropske unije. Kot sem pisal Zze uvodoma, se Evropa soofa z velikimi in
izzivalnimi demografskimi spremembami, s povecanim Stevilom starejSih na eni strani in z

zmanjSanjem Stevila razpolozljive delovne sile na drugi strani.
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Napovedi Eurostata za drzave ¢lanice EU, za obdobje 2009-2060, namigujejo na povecanje
populacije prebivalstva v starosti nad 65 let s 17 na 30 odstotkov. Razmerje odvisnosti
starej$ih se bo povecalo z 28,4 na 58,5 odstotkov (Fiirst, Radbruch 2016: 11).

Ti podatki potrjujejo uvodne ugotovitve, da se Evropi obeta vrsta s tem povezanih
sprememb, saj se bo povecala potreba po ustrezni oskrbi starejSih oseb, kar bo povzrocilo
spremembe financiranja sistemov zdravstvene nege in povecan razpon storitev za starejse.
Kot lahko razberemo, bodo starejsi znatno bolj odvisni od mlajsih generacij, ki smo dolzne

poskrbeti za ustrezno oskrbo.

Pozornost pritegne podatek, da ocene kazejo spremembo trenda umiranja v bolniSnicah, saj
naj bi v prihodnje ve¢ ljudi umiralo doma (Fiirst, Radbruch 2016: 11). To zahteva tehten
premislek o uvedbi kakovostnih storitev za starejSe, vkljucujo¢ paliativno oskrbo in

predstavlja velik izziv za sodobno druzbo.

Avtorja ne podajata dodatnih pojasnil in razlogov, zakaj naj bi se povecalo Stevilo ljudi, ki
bodo umrli doma. Na podlagi uporabljene literature sklepam, da bo eden izmed razlogov
zagotovo ekonomski, zdravstvene storitve iz naslova javnega zdravstva se kréijo (tudi v
Republiki Sloveniji), veliko je samopla¢niskih storitev, ki pa so za mnoge prevelik zalogaj,

zato bodo za umirajoce »prisiljeni« poskrbeti doma.

Drug razlog posredno razberem iz navedb. Evropski del Svetovne zdravstvene organizacije

[angl. WHO Europe] je namre¢ v zadnjih desetih letih izdal tri ilustrativne knjiZice na temo

paliativne oskrbe (Fiirst, Radbruch 2016: 11).

Razlog za ve¢ji deleZ ljudi, ki bodo umrli doma, gre torej iskati tudi v vecji ozaves€enosti
javnosti 0 pomenu dobrega umiranja, predvsem potreb hudo bolnih/umirajo¢ih in v
spremembi miselnosti pri mlajSih generacijah, na katere lahko s kampanjami o
detabuizaciji smrti in paliativni negi vplivamo neposredno. Vlogo socialnega dela z
namenom ozavescanja prebivalstva sem ze opredelil in socialni delavci bi lahko veliko
pripomogli na tem podroc¢ju. Potrebna je dobra ideja in primerna realizacija. Predvsem je
potrebno druzbo ponovno pouciti, da je ¢lovek veéplastno bitje in da ne umira samo telo,

pac pa tudi dusa.

Za tretji razlog predvidevam, da ga lahko najdemo v ustrezni bodo¢i organiziranosti
paliativne oskrbe v obliki paliativnih timov na domu, ki bodo dodatna vzpodbuda za ljudi,

da bodo skrb za umirajoce od zdravnikov ponovno prevzeli duhovniki.
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Predhodnica paliativne oskrbe v Evropi je bila ze davnega leta 1842 Jeanne Garnier, ki je v
Francoskem Lyonu pricela z zdruzenjem za oskrbo neozdravljivih in umirajo¢ih
uporabnikov. Sledilo je ve¢ podobnih poskusov posameznikov, ki so opozarjali na pomen
paliativne oskrbe v Evropi, a najveéji razvoj je sledil kot reakcija na neustrezno oskrbo
hudo bolnih/umirajoc¢ih v velikih bolni$nicah (Fiirst, Radbruch 2016: 11-12).

Razvoju paliativne oskrbe v sodobni Evropi je bila skupna blazitev boleCin umirajocih.
Skrb se nato ni ve¢ osredotoc¢ala zgolj na bolnike z rakom, ki jim je bila paliativna oskrba
prvotno namenjena, ampak se je razsirila tudi na ljudi z nevroloskimi obolenji, demenco in
podobno, ravno tako tudi na njihove druzine. Lahko bi rekli, da se je skrb razsirila na vse,

vklju¢ene v problem, in se ne osredotoca ve¢ zgolj na samo bolezen in diagnozo.

V vecini Evropskih drzav je paliativna oskrba financirana s strani javnozdravstvenih
sistemov (Spanija, Italija in skandinavske deZele), vendar je njen razvoj v mnogo drzavah

prerasel te okvire in svoje mesto nasel izven teh sistemov (Fiirst, Radbruch 2016: 13-14).

V omenjenih drzavah, kjer je paliativna oskrba del javnega zdravstva, Se vedno vlagajo
veliko napora v dosego zadovoljivega pokritja vseh potreb v paliativni oskrbi z naslova
javnih financ. Vsekakor to predstavlja temelj za trajnostni razvoj podro¢ja, saj omogoca
veliko Stevilo novih raziskav, odpiranje novih enot hospica in ozave$¢anje javnosti o tem

podrocju.
Pregled po Evropskih drZzavah pokaZe naslednje:

Poljsko so ze leta 2003 zaradi razvite paliativne oskrbe v Poznanu in Warsawi imenovali
za zgled razvoja paliativne oskrbe v Vzhodni in Osrednji Evropi. Danes tam najdemo
Stevilne centre za paliativno oskrbo, tako za oskrbo v bolniSnicah kot tudi na domu, v
obliki paliativnih timov. V Spaniji so prve storitve paliativne nege javnosti ponudili Ze leta
1984. Poleg prvih evropskih (St. Christopher in St. Luke) hospicev v Britanskem Londonu
in Sheffieldu, se je britanskemu zgledu pridruzila tudi Nizozemska, ze leta 1975 (Fiirst,

Radbruch 2016: 13-14).

Nizozemska je sicer ena izmed drzav, kjer specializacija paliativne oskrbe v medicini ni
priznana. Kot sem pisal v poglavju o evtanaziji, je paliativna oskrba na Nizozemskem

slabSe razvita tudi zaradi uzakonjene evtanazije.

Pogled v Francijo razkriva omembo enega prvih hospicev ze davnega leta 1443. V Nemciji

je bilo gibanje hospic sprva socialno gibanje, ki je temeljilo predvsem na prostovoljstvu,
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zbiranju sredstev in omejenemu vplivu medicine. Celo devet Nemskih medicinskih fakultet

ima profesuro v paliativni oskrbi (Fiirst, Radbruch 2016: 15).

Paliativna oskrba v Franciji in Nemciji je danes dobro razvita v okviru javnozdravstvenega
sistema in v obliki Stevilnih mobilnih enot, bolniSnic in podpornih timov ter hospicev.
Pravzaprav je tako v precej Evropskih regijah, ¢eprav se v nekaterih Sele priblizuje

vkljucitvi v javnozdravstvene sisteme.

Vetina predvsem Vzhodnoevropskih drzav, Hrvaska, Ceska, Estonija, Gruzija, MadzZarska,

Latvija, Romunija, Srbija in Slovaska spreminjajo zakonodajo na podroc¢ju dostopnosti

opioidov (Fiirst, Radbruch 2016: 16).

Dostopnost opioidov je eden kljuénih kazalnikov razvoja paliativne oskrbe. Kjer je
dostopnost boljSa, je razvitost paliativne oskrbe manjSa, saj se medicina zateka k
hitrejSemu lajSanju telesnih simptomov, namesto da bi prostor prepustila celoviti paliativni

oskrbi.

Decembra leta 1988 je bila ustanovljena Evropska zveza za paliativno oskrbo EAPC [angl.
European Association for Palliative Care]. Glavni namen ustanovitve je bil opozoriti na
pomembnost in Sirjenje razvoja paliativne oskrbe na znanstvenem, klini¢énem in socialnem
nivoju. Leta 1990 je v Parizu potekal prvi mednarodni kongres EAPC in od takrat dalje je

bil organiziran Zze v dvanajstih razli¢nih Evropskih mestih (Fiirst, Radbruch 2016: 16).

Ustanovitev krovnih organizacij je zelo dobrodosla, saj postavljajo normative in smernice

razvoja dolocenega podrocja v regiji.

Veliko Evropskih Univerz, a e zdaleC ne vse, vkljucujejo izobrazevanje o paliativni oskrbi
v svoje izobraZevalne programe. Kot medicinska specializacija je bila paliativna oskrba
prvi¢ priznana v Veliki Britaniji, kjer v §tiri letnem programu Studentje osvojijo celovita
znanja o paliativni oskrbi. Angleskemu zgledu so sledile Se Irska, Poljska, Romunija,
Nem¢ija in Malta. Trenutno jim sledijo $e Ceska, Francija, Svedska in tudi Slovenija

(Fiirst, Radbruch 2016: 18).

Izobrazevanje je klju¢ do razvoja, poleg stalnega vira financiranja. O¢itno je na dobri poti
tudi Slovenija, katere trud na podrocju izobrazevanja za paliativno oskrbo ni ostal

neopazen.
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Ce torej povzamem, je razvoj paliativne oskrbe v Evropi nestalen in v mnogo drzavah
slabo vkljucen v javno zdravstvene sisteme. Poglavitni dejavniki so omejeno financiranje,
premalo ustrezno izobrazenega osebja, problematika z ze prej omenjenim dostopom do
opioidov, pomanjkanje zavedanja javnosti o tej temi, vladna ne-prepoznavanja pomena
paliativne oskrbe, pomanjkanje izobrazevalnih programov o paliativni oskrbi kot tudi
pomanjkanje raziskovalnih kapacitet, posledica ¢esar je tudi nesoglasje 0 indikatorjih

kvalitetne oskrbe.

Glede na to, da se Evropsko prebivalstvo stara, bo potrebno prej ali slej zavihati rokave in
se spoprijeti s temi izzivi. Toda vsak dan zamude pomeni, da bo strosek temu primerno

vi§ji, ker bo potrebnega ve¢ dela in posledi¢no ve¢ osebja. Zato je zelo pomembno, da se

.....

4.8.1 Razvoj paliativne oskrbe v Kanadi

Starostni in migracijski vzorci, napovedani za prihodnji dve desetletji so podobni
napovedim v Zahodni Evropi (Scott et al. 2016: 31).

Tudi za Kanado torej velja podobno kot za Evropo, da se prebivalstvo v povprecju stara in

s tem se povecuje tudi potreba po ustrezni oskrbi.

Temeljna nacela paliativne oskrbe imajo korenine v Kanadi, kjer je onkolog dr. Balfour
Mount vpeljal izraz paliativna oskrba, s ¢imer je opredelil unikaten model skrbi s sr¢iko
akademske medicine v kombinaciji s filozofijo Ameriske tanatologije ter s principi in

tehnikami hospica St. Christopher (Scott et al. 2016: 23).

Tukaj spoznamo dve dejstvi. Prvo je, da je paliativna oskrba bila prvotno namenjena zgolj
bolnikom z rakom, saj jo je vpeljal onkolog. In drugo, da je utemeljena na medicini.
Danasnje potrebe bolnikov pa so tiste, ki opozarjajo na celostno obravnavo na nacin, da so

vkljuceni tudi predstavniki drugih strok.

Mount je spoznal, da uspeh v paliativni oskrbi zavisi od tega, kako zakoreninjena je v
zdravstveni sistem, vkljuujo¢ administrativne in finan¢ne strukture. Paliativna oskrba
mora biti fleksibilna, prilagajajoca se razlicnim vrstam zdravstvenih sistemov. Kanadski

model paliativne oskrbe predvideva neizogibno Siritev oskrbe v zgodnje stadije razli¢nih
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bolezni, ne le rakavih obolenj, kar so tudi sicer prevladujoce teme moderne paliativne
oskrbe (Scott et al. 2016: 23).

Ce to zdruzimo e s podatki o staranju prebivalstva, je neizogibno dejstvo to, da je
uporabnikov v paliativni oskrbi iz leta v leto ve¢. Prvi¢ zato, ker je ve¢ starejsih ljudi in
drugi¢ zato, ker se paliativna oskrba Siri na ostale bolezni in predvideva obravnavo v
zgodne;jsi stopnji razvoja. Zajame torej Stevilcno vec¢jo populacijo, kar Se povecuje potrebo

po hitrem in trajnem razvoju tega podrocja.

Kanada danes premore Stevilne inovativne regionalne modele paliativne oskrbe tako v
urbanih kot v ruralnih predelih. Celoten zdravstveni sistem v Kanadi je javno financiran,
zajema vse bolnisnice in psiholoSko oskrbo, celo delno podporo za oskrbo na domu in
izven bolni$ni¢no farmacijo. Celotno omrezje kanadske paliativne oskrbe je financirano iz
javne zdravstvene blagajne. Le nekaj samostojnih hospicev se financira delno s pomocjo

donacij in delno iz javne zdravstvene blagajne (Scott et al. 2016: 23-24).

Na tem mestu bi izpostavil predvsem kanadsko delno podporo za oskrbo na domu. O tem
sem pisal ze, ko sem omenjal pogoje, ki bi jih morali zagotoviti, ¢e bi zeleli doseci, da bi
veC ljudi umiralo doma. Predvsem bi morali v Sloveniji poskrbeti za financiranje paliativne
oskrbe in hospicev. V Kanadi so financirani iz javnih sredstev in deloma iz donacij. Zadnje
Case namre¢ beremo Zzalostne zgodbe o hisi hospica v Ljubljani, ki se spopada ravno s
problemom financiranja. Paliativna oskrba se bo v Sloveniji tezko korenito razvijala, v

kolikor ne bo zagotovljenih stalnih virov financiranja.

Kanada je v samem svetovnem vrhu, ¢e primerjamo dostopnost paliativne oskrbe in
kakovost teh storitev. Vecina bolniSnic ima na voljo oddelke za paliativno oskrbo ali
ustrezno nego. Imajo veliko paliativnih timov, ki skrbijo za obiske na domovih.
Uporabnikom ponujajo telefonsko svetovanje o paliativni oskrbi. Razvita je tudi

pediatri¢na paliativna oskrba.
Predvsem je Kanada na podrocju paliativne oskrbe naredila Se nekaj konkretnih korakov:
- izboljsala je financno podporo za umirajoce,

- uvedli so nov socuten dodatek za nego, namenjen druZinskim ¢lanom, ki morajo

prenehati z delom zaradi skrbi za hudo bolnega oziroma umirajocega,
- objavili spletni seznam vseh storitev paliativne oskrbe in kanadskih hospicev,
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- v letu 2013 je pricela s drzavnim programom, kjer v okviru drzavnega proracuna
zagotavljajo davéne olajSave za druzinske Clane, ki kot negovalci doma skrbijo za

hudo bolnega/umirajo¢ega (Scott et al. 2016: 27).

Dodatki in olajsave Se dodatno vzpodbujajo Kanad¢ane, da za umirajoCe poskrbijo doma.
V tej smeri je Kanada naredila ze veliko in je poleg Velike Britanije ena vodilnih drzav na
tem podrocju. Razlog za tako uspesen razvoj podrocja je tudi izjemno veliko namenskih
raziskav podrocja, ki so pokazale na kriticne tocke v razvoju in na katerih so v smeri

potrebnih sprememb intenzivno delali Kanadski strokovnjaki.

Drug razlog za zavidljivo razvitost paliativne oskrbe pripisujejo zgodnji vkljucitvi
programov izobraZevanja za paliativno oskrbo v medicinske in negovalne Sole, s ¢imer so
zageli Ze sredi osemdesetih let. Ze v zaGetku devetdesetih let so strokovnjaki iz $estnajstih
kanadskih medicinskih $ol strnili znanje v kurikulum paliativne oskrbe in ga leto kasneje
tudi objavili. Kljub temu je ironi¢no, da je Kanada ena izmed drzav, kjer specializacija v

paliativni oskrbi dolgo ni bila priznana.

Tretji razlog ti¢i v tem, da je Kanada pri razvoju paliativne oskrbe tudi zelo inovativna. Ze
leta namre¢ organizira Mednarodni kongres o paliativni oskrbi, izdaja asopis o paliativni
oskrbi, na spletu je leta 2004 objavila Kanadski virtualni hospic in oblikovala koalicijo
kvalitetne oskrbe ob iztekajoCem se Zivljenju, v katero so vkljuCene drZzavne organizacije

za promocijo paliativne oskrbe.

Kanada ima tudi mo¢no tradicijo na podro¢ju »javnega« nacrtovanja paliativne oskrbe in
obsirne regionalne programe, ki vkljucujejo tako skupnost, torej slehernega posameznika,
kot bolnisnice (Scott et al. 2016: 27-31).

Seznanitev javnosti o tem, kaj je paliativna oskrba, je torej zelo pomembno. In ker gre za
skrb za ljudi, torej za javnost, je prav, da je tudi aktivno vkljucena v dialog o nacrtovanju
razvoja in reSitev. V Kanadi to odli¢no uspeva in tudi v Sloveniji moramo seznaniti javnost

0 namenu in pomenu paliativne oskrbe.
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4.8.2 Presek regionalne razvitosti paliativne oskrbe v Evropi in Kanadi

V opisu razvoja paliativne oskrbe v Evropi in Kanadi lahko ugotovimo, da se obe podro¢;ji

sooCata s popolnima identi¢nimi izzivi, ki se tiCejo staranja prebivalstva, in s tem v

povezavi poveCanimi potrebami po oskrbi vecjega Stevila starejSih oseb. Vendar s to

razliko, da je Evropa v primerjavi s Kanado, gledano v celoti, v kar precejSnjem zaostanku.

Evropa ima sicer nekaj svetlih izjem, predvsem izstopa Velika Britanija.

Evropa se problematike loteva razli¢no, pravzaprav na ravni posameznih drzav, ki sledijo

zgolj dolo¢enim smernicam na ravni Evropske unije ali Svetovne zdravstvene organizacije.

Medtem je Kanadski model kljub dejstvu, da drZava sestoji iz ve¢ provinc, veliko bolj

poenoten, kar seveda omogoca boljse rezultate in trajnejsi razvoj.

V preseku regionalne razvitosti paliativne oskrbe opazam naslednje:

Paliativna oskrba je v Kanadi del javnega zdravstvenega sistema in tudi
financiranje je pokrito iz javne zdravstvene blagajne, vkljucuje tudi delno
financiranje hospicev, medtem ko je v Evropi financiranje urejeno od drzave do
drzave razlicno. V vecini evropskih drZav je financiranje nestanovitno in
nekoordinirano, v ve€ini drZav ni del javnih zdravstvenih sistemov. To je zagotovo
tudi razlog, da je mreza paliativne oskrbe v Kanadi veliko bolj razvejana v

primerjavi z Evropo.

V Kanadi je umiranje doma pogostejSe kot v Evropi. V Kanadi je namre¢ drZava
uvedla podpore in olajSave za druzinske clane, ki doma skrbijo za hudo
bolnega/umirajocega, Se posebej v primeru, da mora zato negovalec (zacasno)
prekiniti delovno razmerje. V Evropi lahko ravno iz nasprotnega razloga, zaradi
kréenja pravic iz zdravstvenega zavarovanja, pricakujemo dvig Stevila umirajocih
na domu v prihodnjih letih, saj je institucionalna oskrba draga in si jo veliko ljudi

ne more privosciti.

Velik doprinos v Kanadi je tudi izjemna vkljucitev javnosti pri samem nacrtovanju
paliativne oskrbe in obSirni regionalni programi, ki vkljucujejo izvajalce in
uporabnike v paliativni oskrbi. To je tudi razlog za boljSo organiziranost paliativne
oskrbe za razliko od Evrope, kjer se Sele v zadnjem ¢asu krepi zavedanje o pomenu

tega podrocja.
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Poleg zaznanih razlik obstaja tudi podobnost, in sicer ista tendenca v razvoju. To je
Siritev storitev paliativne oskrbe na vse bolne uporabnike, ne le na onkoloske
bolnike. Prav tako se povsod uveljavlja obravnava uporabnikov v zgodnejsih
stadijih bolezni, kar je dobrodoslo, saj je hudo bolnemu/umirajo¢emu na voljo

veliko vec Casa, da zadovolji svoje potrebe in se ¢im bolj pribliza samouresnicitvi.

Kanada je za razliko od Evrope tudi veliko bolj inovativna. Z modernimi pristopi,
ki vkljucujejo spletno dostopen hospic, telefonsko svetovanje v paliativni oskrbi in

izdajanje Casopisa, je le nekaj izmed sodobnih pristopov na tem podrocju.

Veliko razlik pa je tudi na podro¢ju izobrazevanja in raziskovanja. V Kanadi
sledijo raziskavam na podrocju paliativne oskrbe in na tej podlagi razvijajo nove
modele izobrazevanja, prilagojene aktualnim razmeram. V Evropi je Se vedno malo
ustreznih programov na podrocju izobrazevanja, primanjkuje kvalitetnih raziskav.
V Stevilnih evropskih drzavah Se ne priznavajo specializacije na podroc¢ju paliativne

oskrbe.

Na podlagi primerjave lahko upravic¢eno sklepam, da smrt za Kanad¢ane ni tako velik tabu,

kot za Evropejce. Drzava namreC veliko sredstev vlaga v ozave§Canje sploSne javnosti o

paliativni oskrbi, o tem izdajajo celo razli¢ne publikacije in Casopise. Ker se ljudje

zavedajo pomena umiranja in dobre paliativne oskrbe, se znajo bolje soocati s hudo

boleznijo in umirajo¢imi, saj poznajo njihove potrebe, poznajo storitve, ki jih nudi

paliativna oskrba in znajo bolje komunicirati s hudo bolnimi/umirajo¢imi. Sklepam tudi, da

je strah pred smrtjo pri ljudeh v Kanadi manjsi kot pri ljudeh v Evropi. Vsaj v primerjavi s

tistimi evropskimi drzavami, kjer je paliativna oskrba slabse razvita.

4.9 Vloga socialnega dela v paliativni oskrbi

Klevisar (2006: 47), ki ima obilo izkusenj pri delu z umirajo¢imi, navaja, da se ji zdi

pomembno, da s svojimi prizadevanji povezujemo medicino in socialo - prav to, kar v

medicini manjka, pa je za naSe Zivljenje tako potrebno.

Na pomen vkljucenosti ostalih strokovnjakov, tudi s podro¢ja socialnega dela, opozarjajo

razli¢ni avtorji.
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»Nastanek Stevilnih klini¢nih zapletov [...] je pogosto povezan s psihosocialnimi problemi,
ki so najveckrat v bolnisnicah [...] neu¢inkovito obravnavani. Bole¢ina, simptomi fizicnega
trpljenja, nemoc¢, slabo komuniciranje, osamljenost in potisnjenost na rob druzbe so

pogoste izkusnje starejsih v zadnjih letih zivljenja« (Lunder 2007: 38).

Tudi (Davies, Higginson (ur.) 2004) potrjujeta, da starejsi torej Se vse preveckrat trpijo

nepotrebne hude kroni¢ne bolecine, trpijo osamo in obc¢utek, da jih druzba ne uposteva.

Nemoc, fizi¢no trpljenje, nezadostna komunikacija, osamljenost in stigmatizacija so teme,
s katerimi se ukvarja socialno delo in ki so Se posebej izpostavljene v oskrbi ob koncu
zivljenja. Socialno delo ima torej veliko znanj, ki lahko pripomorejo k ustrezni obravnavi
bolnika v paliativni oskrbi.

Socialni delavci smo $e posebej vesci uspesSnega komuniciranja, medtem ko se zdravstveno
osebje zaradi lastne tesnobe, zaradi neznanja in nezmoznosti prepoznavanja visje izrazenih
potreb (glede na Maslowo hierarhijo potreb, prilagojeno za paliativno oskrbo) tezje sooca s

hudo bolnimi oziroma umirajo¢imi. Stike z njimi omejuje le na najnujnejse.

Vecina zdravnikov ni dobila nikakrSne izobrazbe in ne ve, kaj res deluje ob koncu
Zivljenja, ter imajo teZave z lastnimi obc¢utki ob umirajo¢em. Nepouceni so o specifi¢nih
veséinah komuniciranja (Lunder 2007: 40).

Ce se torej medicina in zdravstveni delavci ukvarjajo z zdravljenjem in lajsanjem
simptomov neozdravljive bolezni, bi se socialni delavci morali z bolnikom kot ¢lovekom
(telesnim, duhovnim, psiholoskim in socialnim bitjem), ki ima $e vedno svoje potrebe,
zelje in predvsem pravico do primerne obravnave in oskrbe. Zdravstveno in negovalno
osebje se po svojih najboljsih moceh trudi celostno obravnavati bolnika, a zaradi
kadrovske podhranjenosti in velikega Stevila bolnikov zagotovo v ne tako veliki meri, kot
bi bilo to potrebno.

Vlogo socialnega dela v paliativni oskrbi definirata Reith in Payne (2009: 15, 16) preko
treh razlogov. Prvi je v tem, da je socialno delo v precej situacijah sooc¢eno z izgubo, torej
je tudi smrt odkrita kandidatka za rokovanje s prakti¢nimi spretnostmi socialnega dela.
Drugi razlog je v tem, da socialno delo prinasa sistem celostnega pristopa do smrti, kar ze

po naravi vkljucuje druzino, skupnost in kulturno perspektivo v storitve zdravstvenega
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zavarovanja. In tretji¢, skrb oziroma naloga socialnega dela je ublaziti prakti¢ni in socialni
vpliv sprememb.

Poleg tega, da smo socialni delavci veS¢i uspeSne komunikacije, znamo prepoznati in
prisluhniti potrebam uporabnikov in se znajti v razli¢nih vlogah kot strokovnjaki. Prav to
je nujno predvsem pri delu v paliativni oskrbi, kjer razlicne bolezni in odziv nanje
zahtevajo vsestransko izobrazenega spremljevalca, ki bo prepoznal potrebe in se nanje

ustrezno odzval.

Postrak in Milosevi¢ Arnold (2003: 116-123) navajata Stevilne profesionalne vloge
socialnih delavcev: usposobljevalec, zastopnik, zagovornik, aktivist, svetovalec, pogajalec,
iniciator, pospeSevalec, nacrtovalec, organizator, koordinator, konzultant, mobilizator,
ucitelj, posrednik, ... In dodajata Stevilne spretnosti, s katerimi smo podkovani socialni
delavci: spretnost poslusanja drugih z razumevanjem in namenom, spretnost selekcije
informacij in zbiranja relevantnih podatkov za pripravo zivljenjske zgodovine, spretnost
oblikovanja in vzdrzevanja profesionalnega odnosa pomoci in uporabe svoje osebe v tem
odnosu, spretnost opazovanja in interpretiranja verbalnega in neverbalnega vedenja in
uporabe teorije osebnosti in diagnosticnih metod, spretnost angaziranja uporabnikov v

prizadevanju za resitev njihovih problemov in za vzbujanje zaupanja, ...

Vse te naStete vloge in spretnosti so odlicna podlaga za vlogo socialnega delavca v
bolni$nici ali v domu za stare ljudi, kjer bi deloval kot koordinator, ki spremlja celoten tok
dogajanja v poteku medicinske obravnave posameznega ¢loveka. Ko bolnik od zdravnika
izve za diagnozo, navadno izve za predviden potek bolezni, moZne zaplete in predvideno
medicinsko obravnavo. Tukaj bi socialni delavec Ze lahko skupaj z uporabnikom, zacel
iskati reSitve na nacin, da bi skupaj definirala, kje v poteku bolezni bo potreboval dolo¢eno
podporo, kje bo predvidoma lahko okreval (v bolniSnici, v zavodu za rehabilitacijo, doma,
...), katere moznosti obstajajo in katere ima na voljo, kak§no pomoc¢ in podporo bi
potreboval s strani socialnega delavca. Uporabili bi lahko metodo individualnega
nacrtovanja dela s hudo bolnim ¢lovekom, od vzpostavljanja stika (hudo bolni, predvsem
osamljeni, potrebuje mo¢no oporo, nekoga, ki ga razume in podpira), preko pregleda
moznih zapletov — tveganj do krepitve moci uporabnika, saj bi skupaj z njim raziskovali

njegov Zivljenjski svet, iskali vire moci in moZnosti za njeno krepitev.
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Praksa, ki temelji na perspektivi moci, pomeni, da bo vse, kar delas kot socialni delavec,
utemeljeno s tem, da pomagas odkriti, olepsati, raziskati in izkoristiti klientovo moc¢ in
vire, ko mu pomagas, da doseze svoje cilje, uresnici svoje sanje in razbije okove ovir in
nesre¢ (Saleebey 1997: 3).

Pri tem je ustrezna komunikacija kljuénega pomena. Obenem ob raziskovanju
uporabnikovih virov mo¢i prispevamo tudi k ohranjanju njegovega dostojanstva, kar je v

paliativni oskrbi Se posebej pomembno.

Ca¢inovi¢ Vogringi¢ et al. (2008: 14) navajajo Andersen (1994: 66), ki omenja koncept
soprisotnosti [angl. Co-presence]. Gre za prisotnost v poslusanju, ki pomeni hkrati tudi biti
na voljo za socutje in za razgovor. PosluSalec ni le sprejemnik zgodbe, temve¢ s svojo
prisotnostjo tudi spodbuja dejanje ustvarjanja zgodbe. In to dejanje je dejanje

konstituiranja sebe.

V paliativni oskrbi je koncept soprisotnosti mogoce razloziti tako, da spremljevalec s svojo
prisotnostjo skuSa spodbuditi oblikovanje uporabnikove zgodbe na nacin, da ga vodi na
podrocja, kjer lahko najde smisel doZivljanja trpljenja v hudi preizkusnji, ki ga je doletela.

Obvezno je, da je socialni delavec v taki vlogi so¢uten spremljevalec.

Sledile bi priprave na sporocanje novice o diagnozi na primeren nain druZini in
sorodnikom, da bi zmanjSali negativne posledice stresa, ki ga takSna informacija prinese
poleg kupa vprasanj zaradi vseh sprememb, do katerih lahko pride (spremembe vlog v
druZini, recimo starejSa h¢i prevzame naloge gospodinjstva, ker je mama hudo bolna).
Socialni delavec vkljuci psihologa, ki pomaga pri lastnem soocanju z diagnozo, kot tudi
ostalim druzinskim ¢lanom in sorodnikom pri sprejemanju dejstev. Tistim, ki so verni, zelo
veliko pomeni tudi verska oskrba, obisk duhovnika, redovnika ali druge pomembne osebe,
s katero se lahko pogovori. Socialni delavec lahko pomaga pri koordinaciji sre€anja in
uredi vse potrebno za njegovo izvedbo. Skupaj s pristojnim zdravnikom, psihologom in
ostalim medicinskim osebjem spremlja napredek uporabnika - bolnika in tezave, s katerimi
se sooca, ter skusa zanj in skupaj z njim iskati ustrezne reSitve. V tem koordiniranem
sodelovanju bi glede na trenutno stanje uporabnika napredovanje bolezni in spremljanje
njegovega odziva na zdravljenje in samo dozivljanje bolezni tudi zdravnik lazje dolo¢il

oziroma kot Clovek zacutil in se odlocCil, kdaj je dosezena tocka v zdravljenju, ko so
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izérpane vse moznosti in bi nadaljnje intenzivno zdravljenje ne imelo nobenih pozitivnih
ucinkov ve¢. To pomeni, da bi imelo takSno sodelovanje vzajemno korist tako za
zdravnika, ki bi bil delno razbremenjen pritiska, kdaj zdravljenje ni ve¢ smiselno in to brez
slabe vesti, da ne sledi doktrini; kot za uporabnika, ki bi v sodelovanju s socialnim
delavcem kot zaveznikom skupaj opredelil trenutno situacijo in mozne resitve, usmerjal
bolnika v iskanje rezerv in moznosti, ki jih ima na voljo. Sele ko bi bile vse moznosti, tudi
medicinske, iz¢rpane, bi se v obravnavo vkljucil koordinator paliativne oskrbe, ki bi od
socialnega delavca prejel celotno sliko situacije, bolezni, poteka, zapletov, iskanja resitev,
druzinskih ¢lanov in drugih o udelezenem v problemu in resitvi pomembnih in potrebnih
informacijah, ki bi bistveno olajsale njegovo delo in komunikacijo s sogovornikom.

Reith in Payne (2009: 111-115) navajata tudi pomembno vlogo socialnega delavca v
paliativni oskrbi na podro¢ju druzinskih odnosov, reSevanja starih zamer in nesoglasij.
Umirajoc¢i so seveda ranljivi in druzinski ¢lani gredo skozi tezko preizkuSnjo v zivljenjih,
ko so Gustva moéno razburkana. Se posebej pomembna je vloga socialnega delavca, ko

umira kdo od starSev, saj za njim ostajajo otroci, za katere bo potrebno poskrbeti.

4.9.1 Kaj lahko prispeva socialno delo k spremembi odnosa do smrti in umiranja?

Ljudje veckrat stojimo in ¢akamo pred zaprtimi vrati, medtem ko je poleg nas odprto okno,
a ne pogledamo skozenj. Umiranje in smrt sta pojava, ki sta popolnoma normalna in
predstavljata sestavni del ¢loveskega Zivljenja. Kot smo videli, se jima moderni ¢lovek na
vse mogoce nacine skusa izogniti in zmanjSati njun pomen do te mere, da lazje dojame
bistvo vsega trpljenja, umiranja in konca obstoja. Pomagati mu moramo, da bo uprl pogled
skozi okno. Tako mu bo lazje vstopiti tudi skozi vrata, za katerimi se bo poslavljala

ljubljena oseba.

Veliko bolnikov je izrazilo, kako veliko olajSanje so obcutili, ko so se lahko z nekom
pogovorili 0 umiranju in smrti vedo¢, da umirajo. Skrajno neprijazno je, ¢e bi jim odrekli

taks$no priloznost (Hinton 1990: 136).

Eno podrocje je torej pogovor z umirajoim o umiranju, ki ga lahko primerjamo s
pogovorom z nosecnico o rojevanju. V obeh primerih je pomembno in potrebno, da

spregovorimo z uporabniki o tem, kaj jih Caka. Bolj kot so obvesceni o predvidenem
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poteku dogodkov, manjsi bo stres pri prilagajanju na spremembe, saj bodo z njimi vnapre;j

seznanjeni. Drugo podrocje zajema komunikacijo s splo$no javnostjo.

Nobena druga veja medicine ni v svojem razvoju tako odvisna od ozave$éene javnosti -
tako lai¢ne kot strokovne, zato je uvajanje organizirane paliative pri nas zelo pocasen

proces, zaostanek za Evropo pa ¢edalje vecji, Ceprav se ti¢e nase lastne prihodnosti (Gedrih

2007: 22).

Kot smo videli na primeru Kanade, je temu podro¢ju namenjene veliko pozornosti. Z
inovativnimi pristopi, ¢asopisom, javnimi diskusijami, spletnimi objavami in podobno
javnost seznanjajo o pomenu dobrega umiranja in smrti. Smrt tako postaja ponovno
razumljena kot del ¢loveskega zivljenja in ne kot strah vzbujajofa, nepotrebna faza

Zivljenja, ki poteka onkraj nam razumljivega.

Reith in Payne (2009: 203-204) predlagata vkljuCevanje potrebe po ustrezni paliativni
oskrbi v javne razprave in zagovarjanje primernih storitev. Drugi predlog se osredoto¢a na
podporo pri druzinskih in skupnostnih odzivih na izzive ob koncu Zivljenja. In tretji na

doseganje priloznosti za javno izrazanje izkusenj s podro¢ja smrti, umiranja in Zalovanja.

Spodbujati moramo razumevanje za ucinkovite odzive na smrt in izgubo. Spodbujanje
pozitivnega videnja posebnih potreb in izkuSenj v starosti, umiranju in Zzalovanju.
Spodbujanje k zavezi za ucinkovite socialne odzive na kulturne razlike in socialne

neenakosti v storitvah, namenjenim starejSim ljudem in ljudem, ki umirajo ali zalujejo.

Spomniti Zelim na razli¢ne programe o vzgoji in varnosti v cestnem prometu, ki Zelijo z
ustreznimi akcijami dvigniti zavest voznikov in ostale druzbe o varni voznji. Ali pa na
preventivne akcije v zdravstvu, ki opozarjajo na pomen preventive in s tem zmanjSanja
moznosti za razvoj bolezni. Modeli in nacini, kako bi lahko druzbi smrt in umiranje
priblizali kot sestavni del Zivljenja, so le vprasanje idej in predvsem previdno izbranih
nacinov in pristopov, da ne bi dosegli neZelenega ucinka. In socialni delavci lahko s
svojimi kompetencami dvignemo zavest o potrebi po dobrem in kvalitetnem umiranju ter s

tem pripomoremo Kk detabuiziranju smrti.
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4.9.2 Socialno delavska pomo¢ druZzini in sorodnikom umirajocega

Socialni delavci se moramo zavedati, da poleg skrbi za umirajo¢ega, na katero sem
pretezno osredotocen skozi predhodna poglavja, nikakor ne trpi in ne potrebuje skrbne
obravnave zgolj on sam, ampak je potrebno skrbno delati tudi z druzino, prijatelji in znanci
umirajocega, ki ravno tako trpijo. Pri ljudeh, ki so kakorkoli povezani z umirajo¢im ali

njegovo druzino, se poraja cela vrsta skrbi, dvomov in vprasanj o prihodnosti.

V pomo¢ pri delu z njimi so nam lahko naslednja vpraSanja: Katera znanja bodo pri
sprejemanju odlocitev potrebovali uporabniki in njihova druzina? Kaj moramo socialni
delavci vedeti, da jih lahko pripravimo? Kako se lahko sami pripravljajo na spremembo v
zivljenju, kako bo potekala in kako jo bodo dozivljali? Kaksno izgubo bodo izkusili? Kaj
Jim bo v pomo¢ v novih okolis¢inah (Reith, Payne 2009: 121-122)?

Iz navedenih vprasanj izpeljem, da delo z druZino, sorodniki in prijatelji zajema dva nivoja.
Prvi je njihovo soo€anje z neozdravljivo boleznijo in dejstvo, da ljubljena oseba umira.
Drugi pa je spremljanje ob Zalovanju po njenem slovesu. Oboje prinasa v njihova zivljenja
obcCutno spremembo. Nasa naloga je, da jih kar najbolje pripravimo na te spremembe z

namenom, da bo njihovo privajanje nanje ¢im manj stresno.

DruZinske vezi so sila zamotana stvar. Tkejo se leta in leta ob vsem, kar ¢lani druZine
dozivljajo. Nekdo, ki prihaja od zunaj, teZko razume prenekatero reakcijo svojcev, ker pac
ni doZivljal vsega, kar se je v druZini dogajalo. Ne ve, kak3ni so bili odnosi doslej, kako so
reSevali stiske. Nevarno je, da ljudje od zunaj doloc¢ajo, kako bi se morali posamezni ¢lani

druzine vesti in da obsojajo (Klevisar 2006: 78).

Druzinska dinamika je edinstvena v vsaki druzini. Vsaka ima svoj nacin delovanja in
sooCanja s tezavami. Pravilno bi bilo, da skusamo te vzorce prepoznati in spremembe, Ki
bodo nastale zaradi smrti v njej, vpeljati na nacin, ki je druzini prepoznan. Tako bo stresa
pri prilagajanju na spremembe manj, predvsem pa zunanji »opazovalci« ne bodo vnasali

nepotrebnega nemira s svojimi opazkami.

Tako kot umirajoc¢i subjektivno dozivlja svojo bolec¢ino in dogajanje okrog sebe, tudi
bliznji subjektivno doZzivljajo in sprejemajo dogajanje okrog njih. Temu primerno moramo
socialni delavci pozorno spremljati, kje lahko druzino podpremo, kako ji lahko pomagamo,

da vzpostavimo dober delovni odnos, kot to navaja Caginovi¢ Vogrin¢i¢ (Cacinovié
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Vogrincic et. al. 2008: 9). Razumevanje odnosov v druzini je socialnemu delavcu v veliko

pomoc, saj lazje razume njihovo dinamiko.

Elementi, ki jih mora vsebovati vsak dober delovni odnos, ¢e Zelimo udelezenemu v

problemu in resitvi pri iskanju ustrezne poti kar najbolje pomagati, so:
- dogovor o sodelovanju,
- instrumentalna definicija problema in soustvarjanje resitev ter
- osebno vodenje (Caginovi¢ Vogringi¢ et. al. 2008: 9-15).

Na zacetku dela z druzino umirajoega moramo skleniti dogovor o sodelovanju.
Pogovorimo se o nadinu dela in o &asu, ki ga imamo na voljo. Se posebej pri hudo
bolnem/umirajoem uporabniku je cas zelo pomembna komponenta. Jasno moramo
opredeliti svojo vlogo kot socialnega delavca in vloge ostalih. Pomembno je, da ustvarimo
varen prostor za delo. Sploh v paliativni oskrbi je potrebna tudi zasebnost. Dom je

vsekakor boljsi kraj kot bolnisnica.

Soustvarjanje resitev v paliativni oskrbi pomeni predvsem jasno definirane vloge v okviru
danih moZnosti. S tem, ko se sposobnosti enega izmed druZinskih ¢lanov zmanjSajo,
morajo drugi prevzeti vec¢jo odgovornost oziroma del vloge umirajocega. Na primer
najstarejSa héerka poskrbi za gospodinjstvo, ker mama zaradi hude bolezni tega ni vec

sposobna.

Odnos med udelezenimi je oseben. Trudimo se za postopno oblikovanje Zelenih reSitev.
Pricakujemo lahko tudi mo¢na Custva ob dejstvu, da gre za edinstven dogodek v Zivljenju.
Ta Ze sam po sebi prinasa nelagodne obcutke, ¢e pa so odnosi v druzini krhki in ta ni

najbolj povezana, bo delo Se nekoliko tezje.
V druzini umirajoéega Zivljenje obi¢ajno zastane. Clani druZine prenehajo Ziveti svoje
zivljenje. Ko bolnik umre, se jim svet sesuje in ne znajo ve¢ nazaj ha Svojo pot. Pravo

zalovanje se zacne Sele po mesecih, ko se z vso ostrino zavedo resnicnosti kon¢nega

slovesa (Klevisar 2006: 79).

Socialni delavci moramo ostalim druzinskim ¢lanom pomagati, da po smrti ne ostanejo

yjeti v fazi zalovanja, ampak da ponovno zazivijo.
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4.9.3 Potrebna znanja in osebnostne znacilnosti socialnega delavca

Ugotavljam, da je vloga socialnega delavca kot spremljevalca umirajo¢ega v najbolj
obcutljivem obdobju zivljenja, ko je le ta najbolj ranljiv, izjemnega pomena, predvsem pa

imamo socialni delavci primerna znanja, ki jih lahko uporabimo na tem podro¢ju.

Zelo zgovorna je ugotovitev, da se pred umirajocim skladno s svojo hierarhi¢no funkcijsko

v

pospravi in uredi stanja dokon¢no (Dolenc 1997: 446).

Na podlagi te ugotovitve sklepam, da je torej vrstni red »umika« enak vrstnemu redu
»obravnave«. Najprej se telesnemu vidiku posvetijo zdravniki, ki se tudi umaknejo prvi.
Vmes se zvrsti cela vrsta strokovnjakov. Kljuéna je vloga stalno prisotnega spremljevalca,
na primer socialnega delavca, ki je z uporabnikom prisoten ves ¢as poteka njegove bolezni
in umiranja. Ugotovil sem, da je vecini zdravstvenih in medicinskih delavcev stik z
umirajoimi mucen. Socialni delavei v vlogi spremljevalca umirajocega smo njegovi

sopotniki.
To presega razlikovanje med »njimi« (bolnimi) in »nami« (zdravilci) (Yalom 2003: 7).

To pomeni, da gremo skupaj z bolnikom ¢ez vse faze dozivljanja in soofanja s trenutno

situacijo. Pomembno je, da smo pri tem socutni spremljevalci, da vklju¢imo sebe.

Socutje dobesedno pomeni trpeti z drugim, in ta »z« se nanaSa na obcutek intimnosti,

podelitve, izvirnosti, resni¢nosti nasega udejstvovanja (Ostaseski 2004: 5).

Zelo pomembno je tudi, da se pri pogovoru z bolnikom nikoli ne lazemo in mu povemo
toliko, kolikor si bolnik zeli vedeti (Klevisar 2006: 67).

Pomembno je torej, da smo odkriti. Tukaj bi opozoril na razliko med vzhodno in zahodno
prakso. Na Zahodu je navada, da umirajo¢emu ¢loveku prikrijemo dejstvo, da umira.
Nasprotno je v budizmu, Kjer je ustrezno zavedanje nujno, da »si umirajo¢i umiri um, da

»obracuna« z Zivljenjem in se ustrezno pripravi na smrt« (Shenphen Rinpoce 2007: 32).

Zagotovo je pri delu z uporabniki socialnemu delavcu veliko laZje, ¢e ima tudi dolocCene
osebnostne znacilnosti, ki mu omogocajo pristno in odprto komunikacijo ter grajenje
uspesnega odnosa. Pri delu z umirajo¢imi in njihovimi svojci v tako obcutljivem in krhkem

trenutku njihovih zivljenj, so te znacilnosti Se toliko bolj pomembne. Za socialne delavce,
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ki so profesionalno aktivni v paliativni oskrbi, je zazeleno, da njihove osebnostne

znacilnosti med drugim odrazajo tudi empatijo, spoStovanje in avtenti¢nost.

Empatija pomeni sprejemanje, razumevanje, dozivljanje in odziv na emocionalno stanje in
misli druge osebe. Je proces dozivljanja z drugo osebo, razumevanje in sprejemanje misli,
Custev, izkuSenj in okolis¢in drugega Cloveskega bitja. Ne gre za obCutke za ali do druge
osebe v smislu usmiljenja ali romanti¢ne ljubezni, ampak za bolj zavestno in namensko
povezovanje z drugimi v njihovi subjektivni izkusnji (Postrak, Milosevi¢ Arnold 2003:

123-125).

Ce Zelimo torej biti socutni spremljevalci, se moramo v celoti predati odnosu, se vziveti v
dozivljanje okolis¢in, s katerimi se soo¢amo skupaj z uporabnikom. Bolj kot se vzivimo,
bolj se bo uporabnik povezal z nami, nam zaupal in izrazil ve¢ potreb, ki mu bodo

pomagale pri odkrivanju smisla.

Spostovanje pomeni odnos socialnega delavca, v katerem ni sledu o nadzoru, ampak gre za
toplo, ljubece sprejemanje druge osebe. Je izrazanje brezpogojnega pozitivnega
sprejemanja, kar pa ni enostavno. Z uporabniki se lahko razlikujemo v $tevilnih pogledih

(Postrak, Milosevi¢ Arnold 2003: 123-125).

Spostovanje uporabnikov je osnova dela v socialnem delu. Kljub temu, da se v marsicem
razlikujemo, kar je Se posebej izrazito pri delu v paliativni oskrbi, ko naletimo na vpraSanja
o smislu Zivljenja, trpljenja, evtanazije in podobno. Ne samo, da se je uporabnik znasel v
do sedaj zanj popolnoma neznani situaciji, navadno se, kot sem ugotovil, ob spoznanju, da
umira, spremeni tudi njegov sistem vrednot. Ne glede na to moramo uporabnika spostovati

in ga sprejeti kot unikatno bitje z vsemi svojimi posebnostmi.

Avtenticnost pomeni dajanje samega sebe tako, da se vedemo naravno, resno, spontano,
resni€no in odprto. Prijaznost, strinjanje, jasnost ali avtenticnost vcasih izgledajo
protislovne s poslanstvom socialnega delavca. Vendar profesionalno vedenje ne pomeni,
da mora socialni delavec prevzeti togo formalno ali preve¢ zadrzano drzo. Uporabniki
cenijo, ¢e pri socialnem delavcu, poleg profesionalne kompetentnosti, naletijo na

zivljenjsko in razumevajoco osebo (Postrak, Milosevi¢ Arnold 2003: 124-125).

Se posebej nujna v paliativni oskrbi je avtenti¢nost. Ugotovil sem Ze, da se umirajoéi, v
kolikor bo zaslutil, da nismo pristni, tudi sam odloci za igranje vlog. Zato je pomembno, da

smo odkriti in soCutni spremljevalci. Ni¢ ni narobe, ¢e nas premagajo solze, tudi mi smo
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samo ljudje, ¢eprav v vlogi profesionalca. To nam bo pomagalo tudi osebno, da bomo lazje

predelali izkus$njo.

Socialni delavec mora odgovarjati na potrebe umirajocega, kar zajema: vzdrzevanje
njegove identitete, vzdrZevanje kontrole in neodvisnosti ter skrb za psiholosko,
emocionalno in duhovno podporo. Obenem mora poskrbeti tudi za potrebe druzinskih
¢lanov in oskrbovalcev tako, da priznava njihovo individualnost, edinstvenost in vioge, v
katerih so. Prepoznavati mora etni¢ne, kulturne in duhovne potrebe. Zagotavlja informacije
in dostop do drzavnih in privatnih storitev ter skupin in organizacij za samopomo¢. Zbira
informacije o financah, nastanitvenih moznostih in poskrbi za pravno svetovanje, z

namenom zapisa oporoke (Reith, Payne 2009: 90-91).

Socialno delo ob zakljucku Zivljenja se mora torej osrediniti na krepitev moci
posameznika, njegove kontrole nad zivljenjem tekom doti¢nih situacij in odkrivati njegovo
kapaciteto, da bo sprejemal odlocitve, ki bodo ustrezne njegovim ¢ustvenim, prakti¢nim in

socialnim potrebam.

Strokovne kompetence in ustrezna znanja, ki jih socialni delavci imamo, so torej lahko v

veliko pomo¢ tudi ob samem izteku posameznikovega Zivljenja.

Zagotovo nas razli¢nosti, ki nas bogatijo, obenem razlocujejo tudi v tem, kako dozivljamo
doloCeno stvar in kaj nam pomaga, da osmislimo konec Zivljenja. Tako je prakti¢no
nemogoce podati edinstven in obCe delujo¢ recept, kako lahko ob spremljanju slehernega
trpeCega oziroma umirajoega Cloveka socialni delavci le temu pomagamo osmisliti
celotno dogajanje. Prisluhniti moramo vsakemu posebej in skusamo skupaj z njim razbrati,
kaj je tisto, kar bo osvetlilo smisel njegovega trpljenja in zavedanja minljivosti, da se bo
celostno, z zavedanjem, da je ¢lovek telesno, duhovno, socialno in psiholosko bitje. Pri tem
smo pozorni na to, koliko uporabniku pomeni religija, vera in duhovnost, kateri tradiciji je
bolj naklonjen oziroma kateri veri pripada, da mu lahko zagotovimo ustrezno versko

oskrbo.
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4.9.4 Vloga socialnega dela pri vprasanju o evtanaziji

Morda se zdi, da je evtanazija tema, Ki ni ravno v domeni socialnega dela. Vendar je vloga
socialnih delavcev tudi v tej temi izjemno pomembna. Pisal sem Ze o pomembnosti
detabuizacije smrti. Kakorkoli in kadarkoli govorimo o smrti in umiranju, se nam vedno
znova postavljajo vprasanja o smislu in neposredno tudi o nesmislu trpljenja ob
poslavljanju s tega sveta, ki bi ga najlaze prekinili z enim od v tem poglavju navedenih
nadinov evtanazije. Tema evtanazije se torej navezuje na temo smiselnosti smrti in
umiranja. Kadar bi z uporabniki ali splo$no javnostjo delali v smeri detabuizacije smrti, bi
lahko temo evtanazije in temo paliativne oskrbe predstavili kot razlicne moznosti in

opredelili prednosti in slabosti ene in druge opcije.

V praksi se socialnemu delavcu ob spremljanju terminalnega bolnika, torej hudo bolnega
uporabnika oziroma umirajoega, lahko zgodi, da v svojem trpljenju izrazi zeljo po

skrajSanju le tega.

Opravilno sposoben bolnik lahko z vnaprejsnjo voljo, zapisano ob navzoc¢nosti pric,
vnaprej dolo¢i, kako naj ravnajo z njim, ¢e ne bo vec¢ sposoben odlo¢anja. Taka volja je

legitimna, zdravniki jo morajo upoStevati, ¢e ni razloga za sum, da si je bolnik vmes

premislil (Trontelj 2003: 256).

Naloga socialnih delavcev v paliativni oskrbi je, da vedno prisluhnemo umirajo¢emu in da
ga sliSimo tudi, ¢e izrazi tak$no voljo. Z umirajo¢im uporabnikom oblikujemo izviren

delovni projekt pomoci.
Soustvarimo ga v delovnem odnosu (Caginovi¢ Vogrinéi¢ et al. 2006: 15).

V naSem konkretnem primeru ob delu z umirajo¢imi, ki izrazijo voljo po koncu zivljenja,
to pomeni, da se s takimi uporabniki, ki €utijo, da njihovo Zivljenje nima vrednosti, z
dobrim obvladovanjem potreb, izrazenih na vseh nivojih, telesnem, psihi¢nem, duhovnem
in socialnem, ob podpori druzine, trudimo po najboljSih moceh, da ponovno najdejo smisel

in vrednote v svojem zivljenju.

Dovolj zgovorni so podatki iz drzav, kjer imajo uzakonjeno evtanazijo ali drugo obliko
pomoci pri odlo€itvi za predcasno smrt, ki navajajo, da taki odlo€itvi ni botrovalo hudo

trpljenje in bolecina ampak so bili posredi drugi dejavniki, med drugim tudi pritisk ostalih
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sorodnikov in ¢lanov druzine, ki ni ve¢ zdrzala. Tako da so se, na primer na Nizozemskem,
hudo bolni le v hospicih pocutili varne in dovolj zas¢itene pred socialnimi pritiski okolice

na odlocitve o koncu zivljenja.

Priznati moramo, da zivimo v svetu, kjer je vse mlado, novo in blescece ter zdravo izjemno
zazeleno in nam je vsakodnevno predstavljeno na mnogo nac¢inov kot idealno; vse, kar je
utrujeno, obrabljeno in bolno v druzbi pa ni vec¢ zazeleno. Ta pritisk se odraza tekom
celotnega clovekovega Zzivljenja, ko zavoljo boljSega zivljenjskega standarda, da bi le
ustrezali visoko postavljenim idealom, garamo cele dneve in zbolevamo zaradi iz¢rpanosti.
In ta nacin zivljenja se ve¢ kot o€itno odraza tudi ob trpljenju, umiranju in smrti — ¢imprej
zakljuciti zivljenje, ker nima ve¢ smisla, ker telo ni ve€ novo, lepo in zdravo.

Zato moramo socialni delavci poskrbeti za celostno obravnavo umirajocega. S pravilnim
pristopom in celovito oskrbo (predvsem socialno) bo tak ¢lovek lazje dojemal smisel
dogajanja, obcutil manj pritiskov okolice in se zavedal, da ima Se vedno lahko nadzor nad

svojim Zivljenjem v svojih rokah, ter se ne bo obremenjeval s pred¢asnim zakljuckom le

tega.

4.9.5 Standardi Nacionalnega zdruZenje socialnih delavcev NASW

Nacionalno zdruZenje socialnih delavcev NASW [angl. National Association of Social
Workers] je ze leta 2004 objavilo Standarde za paliativno oskrbo in oskrbo ob koncu

Zivljenja. Zapisani so v enajstih tockah:
1. Etika in vrednote

Vrednote, etika in standardi tako poklica kot sodobne bioetike naj bi vodile prakso

socialnega dela v paliativni oskrbi in oskrbi ob koncu Zivljenja.
2. Znanje

Socialni delavci v paliativi in oskrbi ob koncu Zzivljenja morajo prikazati aktivno znanje
teoreti¢nih in biolosko-fizikalnih faktorjev, ki so temeljni za uc¢inkovito delo z uporabniki

in profesionalci.
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3. Ocenjevanje

Socialni delavci morajo oceniti uporabnike in vkljuciti obSirne informacije za razvoj

intervencij in nacrtovanje obravnav.
4. Intervencija, nacrtovanje obravnave

Socialni delavci morajo vkljuciti ocenjevanje v razvoj in izvedbo intervencijskih nacrtov,

ki izboljSajo uporabnikove sposobnosti in odlocCitve v paliativi in oskrbi ob koncu zivljenja.
5. Odnos in samozavedanje

Socialni delavci v paliativi in oskrbi ob koncu Zivljenja naj v odnosu do uporabnikov
prikazejo soCutnost in razumevanje ter spostujejo uporabnikove pravice do samoodloc¢be in
dostojanstva. Socialni delavci se morajo zavedati lastnih prepricanj, vrednot in Custev ter

kako lahko njihov lastni ego vpliva na njihovo delo.
6. Krepitev moci in zagovornistvo

Socialni delavec mora zagovarjati potrebe, odlocitve in pravice uporabnikov v paliativi in
oskrbi ob koncu Zivljenja. Socialni delavec se mora vkljuéevati v socialno in politi¢no
delovanje, ki iS¢e zagotovitev enakovrednega dostopa ljudi do sredstev, ki bodo

zadovoljile njihove potrebe v paliativi oziroma oskrbi ob koncu zivljenja.
7. Dokumentacija

Socialni delavec mora dokumentirati vsakr$no dejavnost z uporabnikom v uporabnikovo

kartoteko ali zdravniSko kartoteko. Dokumentacija je lahko v pisni ali elektronski obliki.
8. Interdisciplinarno timsko delo

Socialni delavci bi morali biti del interdisciplinarnega truda za celostno obravnavo v
paliativi oziroma oskrbi ob koncu zivljenja. Socialni delavci morajo stremeti k sodelovanju
z ostalimi ¢lani ekipe in zagovarjanju uporabnikovih potreb (objektivno in z dolznim

spostovanjem) za okrepitev odnosov z oskrbovalci, ki so tekom bolezni skrbeli za bolnika.
9. Kulturne kompetence

Socialni delavci morajo imeti in $e naprej razvijati specializirano znanje in razumevanje
zgodovine, tradicij, vrednot in druzinskih sistemov, povezanih s paliativno in oskrbo ob

koncu zivljenja znotraj razli¢nih skupin.
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10. Nadaljevanje izobrazevanja

Socialni delavci morajo prevzeti osebno odgovornost za nadaljnji profesionalni razvoj v

skladu z drzavnimi potrebami.
11. Supervizija, vodenje in trening

Socialni delavci s strokovnim znanjem o paliativi in oskrbi ob koncu zivljenja bi morali
nuditi izobraZevanje, vodenje, administracijo in raziskovanje posameznikom, skupinam in
organizacijam (National Association of Social Workers (NASW) 2004: 4-5).

Pregled standardov paliativne oskrbe, kot jih navaja Nacionalno zdruzenje socialnih
delavcev, nas v prvi tocki opozorijo na temeljne zaveze v znanosti socialnega dela, ki jih
vsebuje Eti¢ni kodeks socialnih delavk in delavcev, na upoStevanje katerega moramo biti v
paliativni oskrbi Se toliko bolj pozorni. Uporabniki so namrec ljudje, ki so se znasli v tezki
preizkusnji, Custva so izjemno razburkana in vsaka, Se tako nedolzna gesta, lahko sprozi

slabo voljo in napacen odziv.

Znanje je osnova vsake dejavnosti. Tudi v paliativni oskrbi bi socialno delo lahko zajelo
Sirok spekter znanj in ga ponudilo v obliki specialisti¢no paliativno-oskrbnega socialnega
dela. Potrebe po specialistih v paliativni oskrbi bodo iz leta v leto ve¢je in omenjena smer

v vedi socialnega dela lahko veliko doprinese pri razvoju paliativne oskrbe v Sloveniji.

Ocenjevanje v paliativni oskrbi je zelo specificno. Kot navajata Reith in Payne (2009: 19)
je potrebno biti pri opisovanju stanja umirajocega zelo natancen in dosleden, saj smo hitro

lahko napa¢no razumljeni.

Ce bodo nase ocene stanja uporabnika pravilne, bomo lahko bolj natanéno predvideli
naslednje korake v obravnavi, da bomo uporabniku omogocili karseda prijetno izkusnjo in

mu pomagali, da bo lahko zadovoljil ve¢ino svojih potreb.

Delo socialnega delavca v paliativni oskrbi zahteva celega ¢loveka. Ker spremljamo
uporabnike, ki nam v svoji ranljivosti in trpljenju zaupajo veliko ve¢ kot sicer, se moramo
zavedati, da se nas lahko takSne zgodbe hitro dotaknejo. Zato je pomembno, da znamo
sodbe zadrzati zase in uporabiti svoje temeljne sposobnosti in 0sebnostne lastnosti, ki sem

jih opredelil v tem poglavju.

Krepitev moci in zagovornistvo sta dva izmed pomembnejSih konceptov socialnega dela.

Nasa prva skrb kot spremljevalca v paliativni oskrbi mora biti uporabnikovo dostojanstvo.
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Prav tako mora uporabnik imeti obdutek, da lahko sam odlo¢a o svojem Zivljenju. Ce
zaradi kateregakoli razloga ne more uveljaviti svojih pravic, sSmo mi tam z njim in zanj, da

mu pri tem aktivno pomagamo.

O vsem delu moramo skrbno voditi ustrezno dokumentacijo, da lahko o stanju uporabnika
poro¢amo ostalim strokovnjakom, s katerimi sodelujemo. V odnosu do ostalih vkljucenih
strokovnjakov moramo biti spostljivi in se s skupnimi mo¢mi truditi za dobrobit

uporabnika.

Pomembno je tudi, da socialni delavci §irimo svoja obzorja. Se posebej bi rad poudaril na
izmenjavo mnenj in izkuSenj s stanovskimi kolegi iz drugih drzav in celin, kjer je
paliativna oskrba bolj razvita. Veliko laze nam bo, ¢e se bomo ucili na napakah drugih in
se jih Ze vnaprej izogibali. Tako se bomo lahko bolj posvetili stvarem, ki so v samem

razvoju resnicno pomembne.

Predvsem pa moramo delati za uporabnika in se osredotociti na njegove potrebe, na katerih
mora sloneti tudi nadaljnji razvoj paliativne oskrbe. Uporabniki so tisti, Ki jim je vsa skrb

namenjena in nasa dolznost je, da jim zagotovimo ustrezno in primerno oskrbo.

Svoja znanja in izkuSnje bi morali prenaSati na druge, predvsem na javnost, s ciljem
detabuiziranja smrti. Kar nam, kot socialnim delavcem, koristi tudi zato, da olajSamo svojo
duSo bremen teZavnega spremljanja, ki nas utesnjuje in nam onemogoca nadaljnje odkrito
in soCutno delo z uporabniki. Za kar je pomembna tudi dobra supervizija v krogu

sodelavcev in kolegov, ki so aktivni na istem podrocju.

4.9.6 Temeljni koncepti socialnega dela v paliativni oskrbi

Mali (2008: 70-76) nasteva temeljne koncepte socialnega dela s starimi ljudmi. Ti so:
partnerstvo, perspektiva moci, zagovornistvo, antidiskriminacijska usmeritev, skupine za
samopomoc, socialna omrezja in skupnostna oskrba. PO posameznih konceptih navajam
pomembnost le teh v paliativni oskrbi in na podlagi prebrane literature opozarjam na

morebitne tezave.
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1. Partnerstvo

V paliativni oskrbi partnerstvo pomeni enakopravno sodelovanje pri resevanju problema
obeh vpletenih, socialnega delavca in uporabnika - hudo bolnega oziroma umirajocega.
Socialni delavec mora verjeti v sposobnost hudo bolnega uporabnika, da je le ta sposoben
imeti nadzor nad zivljenjem v svojih rokah in da lahko sooblikuje resitev v dolo¢enem
problemu. Pomembno je, da socialni delavec zaupa uporabniku in predvideva, da ta lahko

uspesno opravlja vse svoje vloge.

Kot sem navajal, se v primeru hude bolezni zgodi, da se zamenjajo vloge v druzini. Zato bi
izpostavil, da mora socialni delavec pozorno spremljati, ali se uporabnik znajde v svoji
novi vlogi. Velikokrat se namre¢ zgodi, da se zamenja krog druzinskih prijateljev in da
nekaterih sorodnikov ni vec blizu. Zato je Se toliko bolj potrebno, da se v ¢asu prilagajanja
na Stevilne spremembe v primeru hude bolezni socialni delavec kot partner odziva na
potrebe umirajo¢ega na nacin, da ga podpre pri opravljanju novih vlog. Uporabnik je
namre¢ v prvi vrsti oseba, ki potrebuje nego, skrb in zdravljenje. Ce na primer predvidimo,
da je zbolela marljiva mama in v taks$ni druzini starejSa héerka prevzema njene vloge, je
potrebno mamo podpreti pri soo¢anju z novo situacijo, predvsem pri sprejemanju dejstva,

da sama ni ve¢ zmozZna v celoti samostojno skrbeti za svojo druZino.
2. Perspektiva moci

Koncept perspektive moci od socialnega delavca v paliativni oskrbi zahteva predvsem
spremembo perspektive njega samega v dojemanju hudo bolnega/umirajoega uporabnika.

Potrebna je preusmeritev iz posameznikovega problema v iskanje novih priloznosti.

Ce definiramo problem uporabnika v paliativni oskrbi z medicinskim predznakom,
govorimo o njegovi bolezni in simptomih ter njihovem resevanju. Socialni delavec mora
na hudo bolnega uporabnika gledati kot na ¢loveka vseh razseznosti, ne zgolj telesno, kot
medicina, ampak predvsem kot duhovno, psiholosko in socialno bitje. Ce imamo pred
ofmi Maslowo hierarhijo potreb, se moramo kot socialni delavci usmeriti predvsem na
zadovoljevanje vi§je izrazenih potreb, da bi lahko uporabniku pomagali razumeti smisel in
doseci samouresni¢enje kot najvisje izrazeno potrebo. V ospredju mora biti ¢lovek in ne

njegovi telesni problemi, za katere obstajajo reSitve v medicini in zdravstvu.

Ponovno opozarjam, da se velikokrat zgodi, da je umirajo¢i presliSan in da se druzina in

sorodniki odlo¢ajo namesto njega. Predvsem v takih situacijah je vloga socialnega delavca
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zelo pomembna. Ne smemo pa socialni delavei pozabiti niti na izraZzeno vnaprej$njo voljo,
o ¢emer piSem v poglavju o vlogi socialnega dela v evtanaziji. Prav je, da ima posameznik
moznost vnaprej izraziti, kako naj poteka njegova oskrba v primeru, ¢e ne bi mogel vec

samostojno odlocati o svojem telesu in zivljenju zaradi napredovanja bolezni.
3. Zagovornistvo

ZagovorniStvo se zavzema za zaSCito temeljnih pravic in dostojanstva ljudi, sploh
marginaliziranih in stigmatiziranih skupin in posameznikov, ki potrebujejo dostop do

dolocenih storitev.

V paliativni oskrbi je zagovorniStvo zelo pomembno. Veliko sem pisal o tem, kako
sodobna druzba odriva pro¢ od sebe vse, kar je rabljeno, bolno in utrujeno. Predvsem hudo
bolne in umirajoée moéno zapostavlja in se jim Zeli kar najbolj izogniti. Zal je to tudi trend
v medicini, zato mora socialni delavec kot zagovornik hudo bolnega ali umirajocega
uporabnika poskrbeti, da bo delezen kvalitetne oskrbe in obravhave, prav tako kot vsi

ostali. In predvsem, da pri tem ne bodo zapostavljene njegove pravice in dostojanstvo.
4. Antidiskriminacijska usmeritev

Socialno delo je Ze v osnovi usmerjeno v antidiskriminatorno prakso, kar pomeni, da
uporabnikov ne lo¢ujemo po barvi koZe, rasni, narodnostni in verski pripadnosti, po spolu,
starosti ali kako drugade. Se posebej pomembno je, da socialno delo zaiciti tiste, ki so

izpostavljeni predsodkom, negativnemu odnosu in neustrezni obravnavi.

Kot navaja Bruera et al. (2016: 11-33), je v zadnjem obdobju mo¢ zaznati povecano Stevilo
migracij, pri ¢emer v Evropo prihaja veliko Stevilo ljudi, ki so druge veroizpovedi,
nacionalnosti in imajo druga¢ne navade kot avtohtono prebivalstvo. Socialni delavci
moramo biti Se posebej pozorni na diskriminacijo omenjenih skupin prebeznikov in drugih
marginaliziranih skupin, ki se tezje vkljucujejo v za njih sprememb polno okolje in so pri

tem deleZni neprimernega odnosa in obravnave, tudi v paliativni oskrbi.
5. Skupine za samopomoc

Skupine za samopomo¢ so namenjene zmanj$evanju zapostavljenosti in izolaciji starejsih
ljudi, Sirjenju njihovih socialnith omreZij, medgeneracijskemu povezovanju in

premagovanju osamljenosti.
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V paliativni oskrbi je prvo in najpomembnejse nacelo socialnih delavcev zavedanje, da je
smrt tabu. O bolezni, umiranju in smrti ljudje zelo neradi govorimo, smo nanjo slabo
pripravljeni in nam je ob teh temah zelo neprijetno, o ¢emer sem pisal v poglavju o
dojemanju smrti in umiranja. Kar pomeni, da se tisti, ki se spoprijemajo s hudo boleznijo
soocajo predvsem z osamljenostjo. Deloma zato, ker se sorodniki in prijatelji umaknejo
zaradi prej omenjenega strahu. Deloma, kot sem pisal v fazah umiranja in sprejemanja
dejstev o hudi bolezni, se osamljenost Se posebej poveca tudi v fazi jeze, ki jo umirajoci
stresa na vse okrog sebe, saj se skusa sprijazniti z boleznijo. Socialna mreza se ne samo
spremeni, ampak tudi korenito zmanjsa. Socialni delavci moramo predvsem poskrbeti, da
ponudimo razlago druzini in sorodnikom, da je jeza le eden izmed nacinov spoprijemanja z
boleznijo oziroma ena izmed faz, ki bo slej ali prej minila. Spodbujati moramo druzino in
sorodnike, da kljub nerazumevanju vedenja ostanejo v blizini hudo bolne osebe, saj jih le

ta zelo potrebuje.

Zelo pomembno se mi zdi izpostaviti tudi ugotovitev, da je hudo bolnim/umirajo¢im
velikokrat tezko, ker jih nih¢e ne informira o poteku bolezni in predvidenih zapletih. V tem
primeru bi lahko skupine za samopomoc, v katere bi se zdruzevali ljudje s podobnimi
diagnozami, izjemno olajsale njihovo trpljenje s tem, ko bi si med seboj podelili izku$nje
in dozivljanje ter tako spoznali, da niso edini s takim problemom in se predvsem pocutili

razumljene.

Skupine za samopomoc¢ bi lahko bile namenjene tudi sorodnikom in druZinskim ¢lanom,
kot na primer skupine za pomo¢ zalujo¢im, Ki jih organizira hospic. Ali kot skupine, v
katerih bi se zdruzili druZinski ¢lani in sorodniki hudo bolnih in umirajocih, ki zanje
skrbijo na domu in spregovorili 0 ustrezni oskrbi in izzivih, s katerimi se pri tem soocajo.
Pogovorili bi se lahko tudi o svojih strahovih, predvidenem poteku bolezni, zapletih in

reSevanju le teh.
6. Socialna omrezja

Odnosi med ljudmi, tako formalni kot neformalni, sestavljajo socialna omreZja. Nanje

vpliva staranje ¢loveka, obenem tudi socialne mreZe vplivajo na staranje.

Siroka in trdna socialna mreZa je v paliativni oskrbi $e kako pomembna. Ce ima hudo bolni

veliko sorodnikov, prijateljev in ljubeCo druzino, mu bo precej lazje potovati preko
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razlicnih faz v bolezni in umiranju, tudi ¢e se bo zaradi ze opisanih razlogov njegova

socialna mreza skréila.
7. Skupnostna skrb

Cilj skupnostne skrbi je povecana kvaliteta Zivljenja v skupnosti in oblikovanje razli¢nih
vrst fleksibilnih mrez pomoci. Te so na voljo razlicnim uporabnikom v njihovem

zivljenjskem okolju.

V paliativni oskrbi moramo socialni delavci predvsem poskrbeti za ustrezne mreze pomoci
umirajo¢im na njihovih domovih. V poglavju o umiranju doma sem opisal, kaks$ne so
prednosti umiranja v krogu druzine za domacimi zidovi. Zato je Se toliko bolj pomembno,
da uporabnikom omogoc¢imo to izkusnjo, pred tem pa moramo predvsem opogumiti
sodobno druzbo, da je smrt del vsakega zivljenja in da v zahvalo za prijetno izku$njo
umiranja doma, lahko od umirajocih, kot njihovih u€encev, pri¢akujejo veliko pozitivnih in

zivljenjsko pomembnih izkuSen;.

4.9.7 Metoda individualnega nacrtovanja

Omenil sem moznost uporabe metode individualnega nacrtovanja pri delu s hudo bolnim
oziroma umirajoim uporabnikom. Individualni pristop v socialnem delu opredeljuje

(Zavirsek et. al. 2002: 31-32). Ta model uporabniku omogoca, da:
1. dobi izkusnjo o pomembnosti individualnih potreb in Zelja;
2. prevzema nadzor nad svojim Zivljenjem,;
3. razvija svojo lastno edinstvenost;
4. pridobiva izkuSnje za samostojnost in razvija relevantna znanja;
5. uresnicuje cilje, ki si jih zastavi sam;
6. ima vecji obCutek lastne vrednosti;
7. ima partnerski odnos s spremljevalcem (socialnim delavcem);
8. napreduje v osebnostni rasti in razvoju.

Sklepam, da je metoda individualnega nacrtovanja pri delu s hudo bolnim oziroma

umirajo¢im veliko lazje izvedljiva, ¢e je uporabnik doma, saj je na voljo bistveno vec¢ ¢asa
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in prostora, uporabnik je v poznanem okolju, lazje se spoprijema s svojo situacijo in tudi
lazje izraza svoje Zelje in potrebe, saj ve, da bodo te zadovoljene bolje kot v oskrbovalni
instituciji.

Ce Kkje, je pri delu z uporabnikom v paliativni oskrbi ta metoda ena najbolj primernih.
Uporabnik je namreC v fazi zivljenja, ko dela pregled svojega zivljenja in skusSa ovrednotiti
njegovo vrednost. Pri tem trci ob razlicne dogodke iz preteklosti, ki bi jim morda rad Se
enkrat dozivel ali morda nanje celo raje pozabil. Zagotovo nam zaupa mnogo vec
podrobnosti in spregovori o stvareh, ki jih sicer ne bi izpostavljal, a ker se njegovo
zivljenje izteka, ima zadnjo priloznost, da o tem spregovori s spremljevalcem in tako umiri
svojo duSo. Ugotovil sem, da je umiranje vprasanje odnosov. In prav urejanju odnosov do
samega sebe in do drugih se izrazito posveamo v socialnem delu. TO je Se posebej
pomembno tudi pri individualnem delu z umirajo¢im, ki se spopada tudi z odpravljanjem

starih zamer, da bo lahko spokojno zaspal.

Uporabniku moramo sporociti, da ima kljub tezki situaciji, v kateri se je znaSel, Se vedno
lahko popoln nadzor nad svojim zivljenjem, v kolikor pa bi izgubljal ta obcutek, bomo
skupaj z njim poiskali vire moc¢i, ki jih ima na voljo, da bo lahko dosegel Zeleno. Prav tako
mu moramo sporoc€iti, da smo njegovi zavezniki in zagovorniki, kar je zelo pomembno pri
zadovoljevanju njegovih potreb. Potrebe in Zelje se ob izteku Zivljenja, na ravni primarnih,
omejijo na osnovne, ostale so izrazene na drugih nivojih in razseznostih ¢loveka. V viharju
vseh mogocih sprememb, ki doletijo uporabnika, mu moramo predati sporocilo, da je tudi
sprememba njegovih potreb popolnoma normalna in pri¢akovana, saj so se spremenile tudi
njegove vrednote in zaradi svoje edinstvene izkusnje na Zivljenje gleda popolnoma drugace

kot ostali.

Pomembno je, da ohranimo njegovo dostojanstvo. Klevisar (2006: 30) v svojih Stevilnih
izkusnjah pri delu z umirajo¢imi izpostavlja primer, ko jo je umirajoci uporabnik vsak dan
prosil, ¢e se lahko uredi in obrije. Kljub temu, da je to od njega zahtevalo precej napora, je
zelel biti urejen. S tem, ko bomo pozorni na najmanjSe Zelje umirajocega, bo imel precej
veji oblutek lastne vrednosti. Ohranil bo svoje dostojanstvo, Se posebej ¢e bo dosegel
zadane cilje, ki si jih je zastavil sam, pa ¢eprav se nam kot spremljevalcem zdijo enostavni

in vsakdanji, morda celo nepomembni.

Clovek je bitje, ki se lahko prilagodi na marsikatero spremembo v Zivljenju. Umirajo&im

oziroma hudo bolnim se zivljenje korenito spremeni. Veliko ve¢ Casa prezivijo v postelji,
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manj so v stiku s prijatelji in sorodniki, vec¢ino ¢asa so obkrozeni z oskrbovalci. Podvrzeni
so Stevilnim terapijam in preiskavam. Zanje osvajanje teh sprememb in prilagajanje novi
situaciji pomeni pridobivanje novih izkusenj in pomembno je, da jih pri tem ustrezno
podpremo. Bolj kot bodo samostojni pri zadovoljevanju dolocenih potreb ali pri
opravljanju Se tako malih in za spremljevalca morda ne tako pomembnih dejanj, bolj bodo
zaupali vase, bolj bodo verjeli v svoje sposobnosti, Ceprav so le te zelo okrnjene. Morda
sami ne bodo osvajali veliko novih znanj, bodo pa zagotovo nova znanja osvojili

spremljevalci in jih uporabili pri spremljanju ostalih uporabnikov.

Socialni delavec in hudo bolan clovek oziroma umirajo¢i kot njegov varovanec, bosta
veliko bolj uspesna v partnerskem odnosu. Predvsem bo ta odnos spreminjal vlogo
socialnega delavca. Kot sem pisal v prejSnjem poglavju, se bo socialni delavec veckrat
znasel v vlogi zaveznika, tudi zagovornika. Vsekakor umirajo¢i v tem odnosu, v kolikor
socialni delavec poskrbi, da so njegove potrebe zadovoljene v najboljsi mozni meri, lahko
napreduje v osebnostni rasti in razvoju in naposled doseze samouresni¢enje ali dojame

najgloblji smisel. Oziroma kot bi rekli budisti, stanje Jasne svetlobe.

Spremljanje umirajo¢ih ni lahko delo, tako kot tudi ni vedno enako. In ravno tako ni
enostavno delo, kjer bi imeli natan¢na navodila, kako ukrepati, ker smo si ljudje med seboj

razlicni in vsaka oseba je svoj svet, v katerega vstopamo kot socialni delavci.
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5. SKLEPI IN PREDLOGI

5.1 Sklepi

V svojem diplomskem delu sem priSel do naslednjih sklepov:

112

Vse preve¢ ljudi $e vedno (po nepotrebnem ) trpi ob koncu svojega Zivljenja.
Slovensko in evropsko prebivalstvo se stara.

S staranjem prebivalstva se veca potreba po oskrbi starejSih, hudo bolnih in
umirajocih.

Dinamika staranja prebivalstva je zelo hitra, kar je potrebno upostevati pri

nacrtovanju skrbi za starejSe.

Napredek medicine je dobrodoSel za kvalitetnejSe in boljSe zdravje ljudi, a
(negativno) vpliva na razvoj paliativne oskrbe. Medicinsko in zdravstveno osebje

zeli za vsako ceno podaljSevati Zivljenje v neskoncnost.

Tezko je definirati tocko preloma, ko zdravljenje nima ve¢ u€inka in ni smiselno ter

bi bilo za uporabnika boljse, da ga strokovnjaki prevzamejo v paliativno oskrbo.

Smrt je v medicini dojeta kot nezeleno kon¢no stanje, kot nekaj, cemur se je

potrebno izogniti.

Medicine smrt ne zanima, na voljo nima pravih znanj (predvsem na podrocju

komunikacije) in ne razume potreb umirajocega.

V splosnem velja, da se na smrt in umiranje spoznajo zgolj medicinski in

zdravstveni delavci.
Sodobna druzba umiranja ne dojema kot dela zivljenja.

Za sodobnega Cloveka je smrt tabu, povzroca negativna obcutja in je neosebna.
Smrt odriva pro¢ od sebe v roke strokovnjakov (zdravnikov), sam se z njo ne zna in

ne drzne spoprijeti.



Otrokom prepreujemo kakrSenkoli stik s smrtjo. Ceprav imajo ti veliko bolj

svoboden odnos do smrti kot odrasli.

Umiranje je proces, smrt je poslednji trenutek tega procesa.

Vecina ljudi umre v visoki starosti zaradi ve¢ kroni¢nih bolezni hkrati.

Umiranje je vprasanje odnosov, ne zdravnikov in medicine.

Umiranje poteka po doloCenih fazah. Vzorci reagiranja so od osebe do osebe
razli¢ni.

Umirajoci si Zelijo ve¢ zasebnosti, dostojanstva in informacij o tem, kaj se z njimi
dogaja.

Vsi ljudje znamo skrbeti za bliznjega in umirajocega. Le pozabili smo.
Enaindvajseto stoletje je prineslo »skrito smrt«, ki se je preselila v bolni$nice.
Paliativna oskrba je dojeta kot medicinski servis ob koncu zivljenja.

Druzba smrt dojema zgolj kot dokon¢ni propad telesa. Ne zaveda se, da je clovek

bitje mnogih razseznosti: telesne, socialne, duhovne in psiholoske.

Hospic vsebuje vse elemente celostne obravnave hudo bolnih/umirajocih.

Predstavlja najboljsi kraj, kjer so potrebe umirajocih lahko kar najbolj zadovoljene.

Specialisticna paliativna oskrba se trudi oskrbo za hudo bolnega/umirajocega
pomakniti v zgodnejsi stadij razvoja bolezni in udejanjiti paliativno oskrbo za vse,

ne zgolj za rakave bolnike.
Vecina ljudi umira v oskrbovalnih institucijah. Le malo ljudi umira doma.

Potrebe umirajocega so drugacne od potreb zdravega odraslega ¢loveka. Predvsem

je pomembno, da ima spremljevalca in da mu je udobno, brez neprijetnih bolecin.

Spremljevalec je zelo pomemben v vseh fazah poteka bolezni in umiranja.
Poznavanje vzorcev reagiranja je pri delu z umirajo¢imi nujno, saj moramo

dosledno porocati o stanju uporabnika.

V vlogi spremljevalca bi se znasel tudi socialni delavec. Umiranje je namre¢

vprasanje odnosov, za kar smo socialni delavci Se posebej dobro usposobljeni.

113



114

V paliativni oskrbi je potrebno pozorno poslusati uporabnika, saj se lahko izraza

tudi v prispodobi.

Razumemo lahko telesne znake umiranja (zanesljivi in nezanesljivi znaki smrti), ne

moremo pa natancno razumeti obcutkov in dozivljanja ob smrti in umiranju.

Evtanazija je nehvalezno podroc¢je morale in etike, ki v paliativno oskrbo prinasa
veliko nevarnosti. Predvsem zlorab, ko se o svojem Zivljenju hudo bolan/umirajoc¢i

ne more ve¢ izre€l sam.

Pri uporabi izrazoslovja na podro¢ju evtanazije prihaja do zmede pri uporabi

izrazov. Zmeda se odraza tudi v praksi drzav, kjer je evtanazija uzakonjena.
V drzavah, kjer je evtanazija uzakonjena, je paliativna oskrb slabse razvita.

Pobude za evtanazijo prihajajo s strani zdravih ljudi, ne bolnikov in umirajocih, ki

jim je namenjena.

Kjer je na voljo evtanazija, hudo bolni Cutijo socialni pritisk, da morajo umreti in se

umakniti.
Evtanazija in paliativna oskrba sta v nehvaleZznem partnerstvu.

Slovenija je z marcem 2010 sprejela drzavni program paliativne oskrbe in akcijski

nacrt.

Akcijski nacrt predvideva konkretne razvojne korake, a z ohlapno dolo€enimi roki

za njihovo realizacijo.
Paliativna oskrba v Evropi je od drzave do drzave razli¢no razvita.

Slovenija je po kazalcih razvoja paliativne oskrbe nekje na repu razvitosti

evropskih drzav.

Kanada je ena izmed drzav z najbolj razvito paliativno oskrbo. Obenem je tudi ena

najbolj inovativnih drzav na tem podro¢ju.
Vloga socialnega dela v paliativni oskrbi je zapostavljena.

Socialni delavei tekom izobrazevanja pridobimo Siroko paleto znanj, od
komunikacije do urejanja odnosov, kar je nujno potrebno znanje za delo v

paliativni oskrbi.



Koncepti, modeli in teorije socialnega dela so uporabni tudi v paliativni oskrbi,

predvsem izstopa metoda individualnega nacrtovanja.

Tendence v paliativni oskrbi gredo v smer zgodnejSe obravnave vseh obolenj, ne le

rakavih.
Zagotovljeno stalno financiranje omogoca trajni razvoj paliativne oskrbe.

V wvelini razvitih drzav je paliativna oskrba del javne zdravstvene mreze.

Financiranje je zagotovljeno vecinoma s strani drzave.

V drzavah, kjer je paliativna oskrba dobro razvita, je ozaveScenost ljudi o pomenu
dobrega umiranja vecja, strah pred smrtjo je manjsi in ve¢ ljudi umre doma. Izrazit

primer je Kanada.

Dobro razvita paliativna oskrba z dobro razvejano mrezo oskrbe ima izrazito

pozitiven vpliv na zdravstveno blagajno.

5.2 Predlogi za smernice razvoja paliativne oskrbe v Sloveniji

V Sloveniji je na podrocju paliativne oskrbe potrebno:

Predstaviti paliativno oskrbo $irSi javnosti, da bo doumela njen pomen.

Javne debate je potrebno izkoristiti na nacin, da se smrt ljudem ponovno pribliZza
kot del Zivljenja. Vkljuciti je potrebno ljudi, ki lahko spregovorijo o izkus$njah s

smrtjo pri delu z umirajo¢imi.

Zavedanje in razmis$ljanje javnosti je potrebno spodbuditi s tiskovinami o paliativni

oskrbi, ¢asopisi, revijami in zlozenkami. Predstaviti je potrebno vlogo hospica.

Spregovoriti je potrebno o sodobnem nacinu Zivljenja, ki se odraza v odnosu do
smrti in umiranja in paliativno oskrbo predstaviti kot human nacin pomoci
umirajo¢im.

Potrebno je prevetriti drzavni program paliativne oskrbe, pregledati akcijski nacrt

in dosezeno realizacijo ter sprejeti nov zavezujo¢ dokument za nadaljnji trajnostni

razvoj podrocja.
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K podrocju paliativne oskrbe moramo pristopiti inovativno, s postavitvijo spletnega
hospica, z vzpostavitvijo 24 urnega telefona, ki je na voljo svojcem umirajocih in
prisluhniti potrebam druzin, sorodnikov in prijateljev glede potreb, ki se porajajo

pri spremljanju umirajocih.

Nujno potrebno je zagotoviti stalen vir financiranja programov paliativne oskrbe. V
sistemu javnega zdravstva je potrebno zagotoviti nujno potrebna sredstva za hitrejsi
in trajnej$i razvoj podrocja, da bomo zmogli Se pravocasno odgovoriti na povecane

potrebe po oskrbi.

Celotno izvedbo paliativne oskrbe in vseh njenih podrocij je potrebno vkljuditi v
sistem javnega zdravstva, da bodo iz tega izhajajoce pravice zagotovljene vsakemu

drzavljanu.

Pomembno je v vede in znanosti, ki participirajo v paliativni oskrbi, vkljuciti nove

dodiplomske in podiplomske Studijske programe.

Razsiriti je potrebno mreZo paliativne oskrbe, da bo dostopna kar najve¢ ljudem.
Paliativne oddelke in time za oskrbo na domu je potrebno vzpostaviti v bolni$nicah,
zdravstvenih domovih kot del patronaznih storitev, v hospicih in kot samostojne

ekipe, usposobljene za delo na domu.

Dokler paliativna oskrba v Sloveniji ne bo dobro razvita, so razprave o evtanaziji
nepotrebne.

Spodbuditi je potrebno umiranje doma. V ta namen je potrebno zakonsko urediti in
sprejeti ustrezne olajsave in socutni dodatek za tiste, ki bodo doma skrbeli za hudo

bolnega/umirajocega.

Na ravni Evropske unije bi morala drzava predlagati poenotenje sistema razvoja
paliativne oskrbe in podati predloge za pripravo Evropskih razpisov za financiranje

tega podrocja.

Paliativna oskrba mora biti na voljo vsem hudo bolnim/umirajo¢im, ne le
onkoloskim bolnikom. V obravnavo uporabnika se je potrebno vkljuciti v zgodnejsi

fazi obolenja.



Resiti tezave pri financiranju HiSe Hospica v Ljubljani, poiskati reSitve za odprtje
novih enot hospica v vecjih mestih po drzavi in javnost seznaniti s poglavitnimi

nameni tovrstnih organizacij.

5.3 Predlogi za krepitev vloge socialnega dela v paliativni oskrbi

V stroki socialnega dela v Republiki Sloveniji je potrebno:

Na Fakulteti za socialno delo uvesti nov Studijski program Specialisti¢no paliativno

- oskrbno socialno delo.

Izkoristiti mrezo Centrov za socialno delo in Zavodov za zaposlovanje za

ozave$€anje drzavljanov o pomenu kvalitetnega umiranja in dostojne smrti.

Studentje v okviru prakti¢nega dela poskrbijo za medijske kampanje, okrogle mize
in seminarje na temo paliativne oskrbe in pravic umirajocih, da se javnost z njimi

seznani.

Cloveka je potrebno v druzbi predstaviti kot celostno bitje, telesno, duhovno,
psiholosko in socialno. Na slednjem je potrebno utemeljevati vlogo socialnega dela

v paliativni oskrbi.

V stroki socialnega dela na podlagi Maslowe hierarhije potreb, prilagojene za
paliativno oskrbo, dolociti kazalnike razvoja v paliativni oskrbi in opredeliti

kriterije za merjenje dosega njihove kakovosti.

Pripraviti kodeks socialnih delavcev v paliativni oskrbi, ki ga je objavilo
Nacionalno zdruzenje za paliativno oskrbo (NASW), za vse socialne delavce v

slovenskem jeziku.

Pregledati je potrebno sodobne koncepte, modele in teorije socialnega dela in
njihovo uporabo prirediti za delo s hudo bolnimi/umirajoimi in njihovimi

druzinami. Pri tem se ne sme pozabiti na otroke.

Analizirati strahove ljudi ob misli na smrt in umiranje (kdaj bom umrl, kako bom

umrl, ali obstaja posmrtno Zivljenje, ali umiranje boli in podobno) in na podlagi
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ugotovitev pripraviti razumne razlage za sodobnega cloveka, da se smrti in

umiranja ne bo vec¢ bal, s ¢imer bomo dosegli detabuiziranje smrti.

5.4 Predlogi za nadaljnje raziskovanje

Nadaljnje raziskovanje podrocja oskrbe ob koncu Zivljenja je potrebno Se posebej usmeriti

na:
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Potrebno je spodbuditi interes za nove raziskave na podrocju paliativne oskrbe v

Sloveniji.

Raziskave naj se usmerijo predvsem v socialno, psiholosko in duhovno razseznost

¢loveka.

Potrebno je preveriti, katere so potrebe umirajocih in njihovih svojcev in kaksne, ¢e
so, so pri tem specifiéne potrebe glede na regijo, spol, narodno in versko

pripadnost.

Nadaljnje raziskovanje in razvoj mora izhajati iz potreb umirajo¢ih in ne iz

predvidevanj.

Potrebno bi bilo preveriti, kako dale¢ smo z uresni¢evanjem akcijskega nacrta, ki je

del drzavnega programa paliativne oskrbe.

Raziskati je potrebno, kaksne so razlike v dojemanju smrti in umiranja z etni¢nega

in religioznega vidika.

Raziskati je potrebno trende staranja in povecevanja potreb v skrbi zanje za
obdobje do leta 2050, skladno s predvideno rastjo Stevila prebivalcev, da bomo

lahko naértovali primerne ukrepe.

Raziskati je potrebno, kak$ni so pri€akovani prihranki v zdravstvu, medicini in
ostalih oskrbovalnih storitvah, ¢e je paliativna oskrba v Sloveniji dobro razvita in

Siroko dostopna.

Raziskati je potrebno, kateri so mozni viri financiranja. Eden boljSih je lahko

prihranek, ki se ustvarja zavoljo boljSe razvitosti podrocja.



Pripraviti podlago/merila za raziskovanje uspesnosti razvoja in kvalitete ponujenih

storitev v paliativni oskrbi.

Raziskati, kateri pogoji morajo biti izpolnjeni, da bi ljudje prevzeli skrb za
umirajoc¢ega na domu, kaksno podporo pri tem potrebujejo in kaksno so ovire, ki

preprecujejo/onemogocajo to odlocitev.

Raziskati, kak$no vlogo bi na tem podro¢ju lahko imela Cerkev. Kako bi se v
paliativno oskrbo aktivno vkljucili redovniki in redovnice in kakSna je lahko pri
tem vloga duhovnikov. Ti namre¢, obiajno na prvi petek v mesecu, obiskujejo
hudo bolne/umirajoce in ostarele posameznike na domovih v svojih Zupnijah in so
v stalnem stiku z njimi ter tako dober vir informacij o tem, kak$ne potrebe imajo ti

ljudje in s kakSnimi tezavami se soocajo.

Raziskati je potrebno, kateri so dejanski strahovi ljudi, ki jih ovirajo pri odlocitvi,

da bi za hudo bolno/umirajo¢o osebo skrbeli doma.

Raziskati in na podlagi raziskav opredeliti, kdaj nastopi tocka preloma, to je prehod
hudo bolnega/umirajo¢ega uporabnika iz aktivnega zdravljenja v paliativno oskrbo
pri ¢emer naj bo raziskovanje usmerjeno hkrati na vse razseznosti ¢loveske biti,

telesno, duhovno, psiholosko in socialno.

119



6. UPORABLJENA LITERATURA

1.

10.

11.

12.

120

Andersen, T. (1994), The Reflecting Team: Dialogues and Dialogues About the
Dialogues. New York: W. W. Norton & Company.

Arijes, P. (1989), Eseji o istoriji smrti na Zapadu: od srednjeg veka do danasnjih
dana. Beograd: Rad.

Beresford, P., Adshead, L., Croft, S. (2007), Palliative Care, Social Work and
Service Users. Making Life Possible. London: Jessica Kingsley Publishers.

.....

antropologijo, XXXV, 227: 7-9.

Bruera, E., Higginson, I., F von Gunten, C., Morita, T. (2016), Spain: Textbook of
paliattive medicine and supportive care. Boca Raton, Florida: Taylor & Francis
Group LLC.

Cicovacki, P. (2011). Spostovanje Zivljenja in spoStovanje smrti. V: Mili¢inski, M.,
Bajzelj Bevalacqua, A. (ur.), Zivljenje, smrt in umiranje v medkulturni perspektivi.

Ljubljana: Filozofska fakulteta (169-178).

Clark, D. (2007), Med upanjem in sprejemanjem — medikalizacija umiranja.

.....

Cacinovi¢ Vogringi¢, G., Kobal, L., Mesl, N., Mozina, M. (2008), Vzpostavljanje
delovnega odnosa in osebnega stika. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo

Univerze v Ljubljani.

Casopis za kritiko znanosti, domisljijo in novo antropologijo (2007), XXXV, 227:
7-88.

Cerv, B. (2007), Pomanjkanje holizma v skrbi za umirajoce z vidika zdravstvene

.....

43-51.

Davies, E., Higginson, I. (ur.) (2004). Better Palliative Care for Older People. A
WHO Collaboration Project.

Dolenc, A. (1997), Medicinska etika in deontologija Il. Ljubljana: Mihelag.



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

Duda, D. (1987), Coming home: a guide to dying at home with dignity. New York :
Aurora Press: 66-67.

Ellershaw, J., Gilhooley, L. (2007), Evtanazija in paliativna oskrba — neprijetno

.....

227: 53-62.

Ellershaw, J., Ward, C. (2003), Care of the dying patient: the last hours or days of
life. BMJ: 326: 30-34.

Evropska socialna listina o pravici do zdravstvenega varstva. Zakon o ratifikaciji

Evropske socialne listine (spremenjene). Uradni list RS, §t. 7/99

Flaker, V., Mali, J., Kodele, T., Grebenec, V., Skerjanc, J., Urek, M. (2008),
Dolgotrajna oskrba. Ocrt potreb in odgovorov nanje. Ljubljana: Fakulteta za
socialno delo.

Flaker, V., Mali, J., Rafaeli¢, A., Ratajc, S. (2013), Osebno nacrtovanje in izvajanje
storitev. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Flaker, V., Nagode, M., Rafaeli¢, A., Udovi¢, N. (2011), Nastajanje dolgotrajne
oskrbe: 1. ljudje in procesi — eksperiment in sistem. Ljubljana: Fakulteta za
socialno delo.

Fromm, E. (2002), Clovek za sebe. Psiholoska raziskava etike. Ljubljana:
Amalietti& Amalietti.

Fiirst, C. J., Radbruch, L. (2016). Development of palliative care in Europe. V:
Bruera, et al., Spain: Textbook of paliattive medicine and supportive care. Boca
Raton, Florida: Taylor & Francis Group LLC (11-22).

,,,,,

novo antropologijo, XXXV, 227: 17-24.

Gedrih, M., Majerhold, K. (2007). Zakaj tema smrti in umiranja? Casopis za kritiko

.....

Gedrih, M., Prusnik, M., (2011). Odnos do umiranja — med teorijo in prakso. V:
Mili¢inski, M., Bajzelj Bevalacqua, A. (ur.), Zivljenje, smrt in umiranje v

medkulturni perspektivi. Ljubljana: Filozofska fakulteta (189-199).

Hinton, J. (1990), Dying. London: Clays Ltd, St Ives plc.

121



122

26.

217.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Hvali¢ Touzery, S. (2007), Eurofamcare porocilo za Slovenijo. Hamburg: Lit
Verlag.

Kadivec, S., Slak, J. (2013), 10 let dela in razvoja negovalnega oddelka : zbornik

povzetkov. Golnik: Univerzitetna klinika za plju¢ne bolezni in alergijo.

Kissane, D. W., Finlay, I. G., George, R. (1996). Voluntary euthanasia in Australia.
Progress in Palliative care: 4 (2): 71-73.

Klevisar, M. (2006), Spremljanje umirajocih. Tretja, dopolnjena izdaja. Ljubljana:

Druzina.

Kiibler-Ross, E. (1986), Death: the final stage of growth. New York: Simon &
Schuster,Inc.

Kiibler-Ross, E. (1973), On death and dying. New York: Tavistock Publications.

Lamers , W. M. (2003). When a Public Figure Dies. V: Lattanzi-Licht, M.,
Kenneth, J. (ur.), Coping with Public Tragedy. New York: Doka, Brunner-
Routledge.

Lee, M. A, Tolle, S. W. (1996). Oregon’s plans to legalise suicide assisted by a
doctor — How much more open will the practice become? British Medical Journal
310 (613-14).

Lukas, E., (1993), Druzina in smisel. Ljubjana: Mohorjeva druzba.

Lunder, U. (2007) Paliativna oskrba — Kako opus¢amo staro, in sprejemamo novo.

.....

Lunder, U. (2003). Paliativna oskrba - njena vloga v zdravstvenih sistemih. Zdrav
Vestn 2003, 72: 639-642.

Lunder, U., Logar, V., (2003). Paliativna oskrba v Sloveniji in izzivi za prihodnost.
V: Zdravstveni Vestnik 72 (643-647).

Mali, J. (2008), Od hiralnic do domov za stare ljudi. Ljubljana: Fakulteta za

socialno delo.

May, A. (2011). Physiologie des Sterbens. V: Krénzle, S., Schmid, U., Seeger, C.,
Palliative Care: Handbuch fiir Pflege und Begleitung. Berlin: Springer-Verlag.



40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

Mili¢inski, M., Bajzelj Bevalacqua, A. (2011), Zivijenje, smrt in umiranje v
medkulturni perspektivi. Ljubljana: Filozofska fakulteta.

Ministrstvo za zdravje RS, Bolnisnica Golnik — klini¢ni oddelek za plju¢ne bolezni
in alrergijo, v okviru EU projekta OPCARE9 (2011), Zbornik srecanja: Izbrane

teme paliativne oskrbe in prakticne delavnice. Ljubljana: Bolni$nica Golnik.

Mlinsek, A. (2012). Soocanje izvajalcev zdravstvene nege s smrtjo pacienta. Revija
za univerzalno odli¢nost. Strokovni ¢lanek, mesec 2012, letnik 1, Stevilka 3 (106-

117).

Mount, B. M. (2007), Eksistencialni trenutek. Casopis za kritiko znanosti,

v

domisljijo in novo antropologijo, XXXV, 227: 79-83.

National Association of Social Workers NASW (2004), Standards for Palliative &

End od Life Care. Washington: National Association of Social Workers.

Olip, M. (2013), 4naliza potreb in nacrt na zalogo v paliativni oskrbi. Diplomska
naloga. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Olip, M. (2013), Vloga socialnega dela v paliativnih timih. Magistrsko delo.

Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

O'Neill, L., Morrison, S. (2011). Palliative care for older adults. V: Stuart-
Hamilton, 1. (ur.), Gerontology. Cambridge: Cambridge University Press (415-
429).

Ostaseski, F. (2004), Prijateljevanje s smrtjo ali kako postati socuten
spremljevalec. Ljubljana: Slovensko drustvo HOSPIC.

Pavlin Jez, N., Zargi, T., Strancar, K., Simoni¢, A., Peternelj, A., Stepanovic, A.,
Triler, N., Jelen Juri¢, J., Lahajner, S., Cibic, D., Yazbek, A. M. (2008), Nacionalni
program paliativne oskrbe. Ljubljana: Ministrstvo za zdravje.

Postrak, M., Milosevi¢ Arnold, V. (2003), Uvod v socialno delo. Ljubljana:
Studentska zalozba.

Rachels, J. (1987), Pravica do smrti: evtanazija in morala. Ljubljana: Cankarjeva

zalozba.

123



124

52.

53.

54.

55.

56.

57.
58.

59.

60.

61.
62.

63.

64.

65.

Rasmussen, B. H. (1999). In pursuit of a meaningfull living amidst dying: nursing
practice in a hospice. V: Umel: Umel University Medical Dissertations, New Series
592 (13-14).

Ramovs, J. (2003), Kakovostna starost: Socialna gerontologija in gerontagogika.
Ljubljana: Biro M.

Reith, M., Payne, M. (2009), Social Work in End-of-Life and Palliative Care.
Bristol: Polity Press.

Resolucija o nacionalnem planu zdravstvenega varstva 2008-2013. "Zadovoljni
uporabniki in izvajalci zdravstvenih storitev”. (ReNPZV) (Uradni list RS, §t. 72/08
(47/08 popr.).

Saleebey, D. (1997), The strenghths perspective in social work practice. New
York: Longman.

Salobir, U. (2002). Paliativna oskrba bolnika. V: Onkologija 2 (87-90).

Scott, J. F., Pereira, J., Lawlor, P. (2016). Development of palliative care in
Canada. V: Bruera, et al., Spain: Textbook of paliattive medicine and supportive
care. Boca Raton, Florida: Taylor & Francis Group LLC (23-33).

Shenphen Rinpoce, L. (2007), Pot vase: Budisti¢ni odnos do zivljenja in umiranja.
Strategija varstva starejSih do leta 2010 — Solidarnost, soZzitje in kakovostno
staranje prebivalstva. Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve. (Sprejela
Vlada RS, dne 21.09.2006).

Suzuki, D.T., Fromm, E. (1973), Zen budizam i psihoanaliza. Beograd: Nolit.
Strancar, K., (2004), Umiranje kot druzbeni pojav: paliativna oskrba in hospic.

Magistrsko delo. Ljubljana: Univerza v Ljubljani, Fakulteta za druzbene vede.

Strancar, K., Pahor, M. (2007), Umiranje kot druzben pojav. Socialno delo, 46, 1-2:
21-31.

Sumiga, D. A. (2007), Vprasanje smrti in Zivljenja pri Erichu Frommu: biofilna in

,,,,,

antropologijo, XXXV, 227: 63-70.

Taylor, V. (2004). Acute hospital care. V: Payne, S., Seymour, J., Ingleton, C. (ur.),
Palliative care nursing. Principles and evidence for practice. Maidenhead: Open
University Press (108-125).


http://www.uradni-list.si/1/objava.jsp?urlid=200872&stevilka=3163
http://www.uradni-list.si/1/objava.jsp?urlurid=20083286

66. Toman, B., Skela Savi¢, B. (2013). Razumevanje in pomen duhovnosti in duhovne
oskrbe v paliativni zdravstveni negi. V: 6. mednarodna znanstvena konferenca,
zbornik predavanj z recenzijo. Jesenice: Visoka Sola za zdravstveno nego (228-
233).

67. Trontelj, J. (2003), Razmisljanja 0 evtanaziji v Evropi in Sloveniji. Obzornik
Zdravstvene Nege 37 (253-258).

68. Van der Mass, P.J., Van Delden, J. J., Pijnenborg, L., Looman, C. W. N. (1991).
Voluntary euthanasia and other Medical decisions concerning the end of life. V:
Lancet 338 (669-74).

69. Videti¢, N. (2007). Kristjani in strah pred smrtjo. V: Mili¢inski, M., Bajzelj
Bevalacqua, A. (ur.), Zivljenje, smrt in umiranje v medkulturni perspektivi.
Ljubljana: Filozofska fakulteta (179-187).

70. Wall, P. (2007), Filozofija bole¢ine. Casopis za kritiko znanosti, domisljijo in novo
antropologijo, XXXV, 227: 71-78.

71. Wicks, D. (1998). Nurses and doctors at work. Rethinking professional boundaries.
V: International Council of Nursing. Buckingham: Open University Press 24 (28-
72).

72. Yalom, I. D. (2003), The gift of therapy : an open letter to a new generation of
therapists and their patients. New York: Perennial.

73. Zavirsek, D., Zorn, J., Videmsek P. (2002), Inovativne metode v socialnem delu:
Opolnomocenje ljudi, ki potrebujejo podporo za samostojno zivljenje. Ljubljana:
Studentska zalozba.

74. Zdruzenje zasebnih patronaznih medicinskih sester (2008), Patronazna medicinska
sestra ob umirajocem bolniku. Spodnji Duplek: Koletnik Zdenka s.p.

75. Zgaga, A., Pahor, M. (2004), Umiranje v oceh S$tudentov zdravstvene nege.
Obzornik Zdravstvene Nege 38/4 (325-331).

6.1 Internetni viri

76. Bobnar, A. IzkuSnje oskrbovalcev v socialnovarstvenih domovih / zavodih s
paliativno oskrbo. Dostopno na http://www.zbornica-zveza.si/sites/default/files/
kongres_zbn_7/pdf/232D.pdf (ogledano 14.6.2016).

125



126

77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

Bolniska  zupnija ~ UKC  Ljubljana.  Dostopno  na  http://bolniska-
zupnija.rkc.si/index.php/content/display/1134/20/20 (ogledano 16.6.2016).

EAPC (European Association for Palliative Care), Definition of palliative care
(English).Dostopno na http://www.eapcnet.eu/Corporate/AbouttheEAPC/ Definit
ionandaims. aspx (ogledano 26.5.2016).

EURAG Making palliative care a priority topic on the european health agenda and
recommendations for the development of palliative care in Europe. Brussels, 2004.
Dostopno na http://www.apcp.com.pt/uploads/Cons.Europa_ EURAG_ Palliative
CareProject_2004.pdf (ogledano 10.6.2016).

Evropska Listina pravic in odgovornosti starejSih, potrebnih dolgotrajne oskrbe in
podpore (2010). Dostopno na: http://www.ssz-slo.si/Media/Default/documents/
publikacije/zunanje/4E74357E.pdf (ogledano 29.5.2016).

Klevisar, M. (2015). Ce ho&e$ nekoga pozdraviti, ga ne more$ samo telesno
(intervju za rtvslo.si). Dostopno na http://www.rtvslo.si/mmc-priporoca/metka-
klevisar-ce-hoces-nekoga-pozdraviti-ga-ne-mores-samo-telesno/358817 (ogledano
27.5.2016)

Ljubhospic. HiSa hospica. Dostopno na http://ljubhospic.si/ (ogledano 22.7.2016).

Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije, 2010. DrZavni program paliativne
oskrbe. Ljubljana: Ministrstvo za zdravje Republike Slovenija. Dostopno na
http://www.mz.gov.si/fileadmin/mz.gov.si/pageuploads/mz_dokumenti/zakonodaj/
Paliativa/Dr%C5%Beavni_program_paliativne_oskrbe 190410.doc. (ogledano
28.5.2016).

Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije. Paliativna oskrba. Ljubljana:
Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije. Dostopno na
http://www.mz.gov.si/si/delovna_podrocja_in_prioritete/zdravstveno_varstvo/paliat
ivna_oskrba/ (ogledano 28.5.2016).

85. Nacionalni inStitut za javno zdravje (NIJZ), Zdravstveno statisti¢ni letopis 2013.

86.

Dostopno na http://www.nijz.si/sl/publikacije/zdravstveni-statisticni-letopis-2013
(ogledano 7.6.2016).

Paliativa vaja 2013. Dostopno na http://www.zdravstvena.info/vsznj/paliativa-vaja-
2013-paliativna-oskrba-paliativa/ (ogledano 27.5.2016).



87.

88.

89.

90.

91.
92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

99.

Paliativna oskrba. Dostopno na http://www.onko-i.si/dejavnosti/zdravstvena_
dejavnost/skupne_zdravstvene_dejavnosti/paliativna_oskrba/ (ogledano 27.5.2016).
Pogrebi.info. Oblike pogreba. Dostopno na http://www.pogrebi.info/oblike
pokopa.html (ogledano 27.6.2016).

Primer Radan. Dostopno na http://siol.net/novice/slovenija/stirje-zdravniki-so-
potrdili-da-jim-je-radan-priznal-dogodek-s-kalijem-418834 (ogledano 24.7.2016)
Projekt Metulj. Dostopno na http://www.paliativnaoskrba.si/paliativna-oskrba.html
(ogledano 27.5.2016).

Slovensko drustvo Hospic. Dostopno na http://www.hospic.si (ogledano 17.5.2016)
Slovensko zdruzenje paliativne medicine. Dostopno na www.szpm.si/ (ogledano
17.5.2016)

Svetovna zdravstvena organizacija (WHO). Definicija paliativne oskrbe. Dostopno
na http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/ (ogledano 28.5.2016).
Valjavec, M., Vloga socialne sluzbe pri obravnavi pacientov v ¢asu hospitalizacije
— multidisciplinarni pristop pri oskrbi starejSih in kroni¢no bolnih. Dostopno na
http://www.zbornica-zveza.si/sites/default/files/kongres_zbn_7/pdf/232G.pdf
(ogledano 31.5.2016).

Watts, Jacqueline H. (2013). Considering the role of social work in palliative care:
reflections from the literature. European Journal of Palliative Care, 20(4) pp. 199—
201. Dostopno na http://oro.open.ac.uk/37581/1/Considering%20the%20role%20
0f%20social%20work%20in%20EJPC%20PDF.pdf (ogledano 26.5.2016).
Wikipedia, Palliative care. Dostopno na http://en.wikipedia.org/wiki/
Palliative_care#Scope_of the term (ogledano 30.5.2016).

World Health Organization, Are you ready? What you need to know about aging.
Dostopno na: http://www.who.int/world-health-day/2012/toolkit/background/en/
index3.html (ogledano 30.5.2016).

World Health Organization, Palliative care. Dostopno na
http://www.who.int/cancer/palliative/en/ (ogledano 30.5.2016).

zurnal24.si. Koliko ljudi je do =zdaj Zivelo na svetu? Dostopno na
http://www.zurnal24 .si/koliko-ljudi-je-do-zdaj-zivelo-na-svetu-clanek-274704
(ogledano 21.7.2016)

127



128

1IZJAVA O AVTORSTVU

Podpisani Jernej Blaj, prvi¢ vpisan na Fakulteto za socialno delo v Studijskem letu
2004/2005 kot redni Student, izjavljam, da sem diplomsko delo z naslovom Vloga
socialnega dela v paliativni oskrbi napisal samostojno, s korektnim navajanjem

virov in ob pomoci mentorice in somentorice.

Datum: 26.8.2016 Podpis:



