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POVZETEK

Osrednja tematika magistrskega dela je zivljenje bolnikov z neozdravljivo boleznijo v
"zahodnem svetu"; o taki bolezni se malo govori in e manj piSe. Avtorji, ki so se in se
ukvarjajo s problemom umiranja in smrti, menijo, da se od druge polovice 19. stoletja na
"zahodu" soo¢amo s krizo v razumevanju smrti. Z nalogo — oziroma samo predstavitvijo
primerov bolnikov, s katerimi se ve¢ kot dvajset let sreCujem pri profesionalnem delu — sem
hotela predstaviti proces umiranja na etnografski, analiti¢en in interpretativen nacin.
Neozdravljivo bolni, katerih primeri so opisani v tem delu, so prezivljali dolg proces umiranja
predvsem zaradi bolezni raka, starosti, kroni¢nega obolenja plju¢ in zivéno miSi¢nega
obolenja. Zato so lahko vsaj deloma vplivali na svoje Zivljenje oz. kakovost zivljenja v Casu
umiranja, ¢eprav so jim razli¢na zdravljenja s stranskimi ucinki v dobri meri usmerjala
zivljenje. V analizi umiranja in odlo¢anja o Zivljenju neozdravljivo bolnih je pozornost
usmerjena posebno v sodobno zdravstveno ali paliativno oskrbo. Moj namen ni najti
kon¢nega odgovora na glavno temo zivljenja v Casu umiranja in smrti bolnikov z

neozdravljivo boleznijo, temve¢ ¢im bolje razumeti ta fenomen.

Vecino podatkov je zbranih iz osebnih zapisov v dnevniku, medicinske dokumentacije
bolnikov, intervjujev in delovnih izkuSenj oz. stikov z bolniki. Moje razumevanje zivljenja
bolnikov z neozdravljivo boleznijo je dopolnjeno s spoznanji iz zgodovinske, medicinske,

socioloske in antropoloske literature.

Zivljenjska zgodba bolnice z rakom, podana na zaéetku, sluZi kot §tudija primera za pregled
razlicnih teoretiénih in prakti¢nih razumevanj umiranja v "zahodnem svetu" skozi celotno
nalogo. Z opisom spreminjanja konteksta umiranja in smrti v zgodovinskem obdobju, v
katerem zivimo, je prikazano, da druzbeni, zgodovinski in politicni pogledi veliko bolj
vplivajo na razumevanje umiranja, kot so vplivni sami pogledi in dogajanja znotraj zdravstva.
Vedenje "zahodne druzbe" do umirajocih je prikazano s pojmoma "neozdravljiva bolezen" in
"dobra smrt". Ko ¢lovek zboli za neozdravljivo bolezen, je odmaknjen na stranski tir in tako
postane potrosno blago. Stevilo ljudi, ki so pripravljeni umirajoéemu stati ob strani, je vedno
manjSe. V sodobnem svetu se je to reSevalo z graditvijo bolniSnic in domov za stare, z
ustanavljanjem hospicevega gibanja in zagotavljanjem specializirane zdravstvene oskrbe na

bolnikovem domu. Vpliv medicinske znanosti na bolj kakovostno oskrbo umirajoc¢ih je
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razli¢en od drzave do drzave. Biomedicina in razvejana zdravstvena oskrba poudarjata timsko
obravnavo bolnika; ta pa Se ni povsem zazivela, kar je vidno pri problemu razkrivanja

neozdravljive bolezni in v odnosu bolnik — zdravstveni delavci.

Diskusije o oskrbi neozdravljivo bolnih odpirajo moralna in eticna vrasanja o osves¢enem
pristanku na zdravljenje, o bolnikovi avtonomiji glede izbora smrti in umetnem hranjenju ter
dovajanju teko¢in v zadnjih dneh umiranja. Ideologija hospicevega gibanja in paliativne
medicine v osnovi nasprotuje pomoci zdravnika pri samomoru in bolnikovi pravici do smrti.
Vendar ravno profesionalci v sodobni paliativni oskrbi najveckrat evtanazijo uporabljajo kot

antidot svoji ideologiji.

Neozdravljivo bolni so zaradi neozdravljivosti in potrebne pomoci pri oskrbi v srediS¢u vseh
druzbenih odnosov, ki so del bolnega. Stik z medicino je samo del druzbenega Zivljenja
bolnika v Casu umiranja, zato se je poleg "klini¢ne" in "bioloske smrti" pojavila tudi "druzbena
smrt". Clovekovo dojemanje smisla bolezni je postopno in samo v primerih, ko bolnikova
staliS¢a do bolezni spostuje tudi njegova okolica, lahko re¢emo, da je njegovo zivljenje v casu
umiranja bolj kakovostno. V magistrskem delu opisane izkusnje zivljenja bolnikov z
neozdravljivo boleznijo prikazujejo, kako se jim je njihovo neodvisno zivljenje spremenilo v
odvisno, kako so se "borili predolgo" ali "ziveli predolgo" in so zato nekateri posamezniki
zeleli, da bi prej umrli. Znacilno za bolnike z neozdravljivo boleznijo je bilo tudi to, da so
smrt pricakali v postelji, v ve¢ kot polovici primerov odmaknjeni od svojih najblizjih, v
sodobnem bolniSnicnem okolju. Tako ravnanje in podaljSevanje zivljenja umirajocim

bolnikom je v popolnem nasprotju s smernicami sodobne paliativne oskrbe.
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SUMMARY

The main theme of this Master’s thesis is the way living of patients with incurable disease in
the Western world, which has not been much discussed or published. The authors who have
been dealing with the problem of dying or death claim that, from the second half of the 19"
century, the Western civilization have been faced with the crisis of being mindful of death.
This thesis and the case reports of the patients that I have met in my twenty-year work
experience are aimed to present the process of dying from the ethnographic, analytical and
interpretative point of view. The incurably ill patients described in this thesis have been going
through a long-lasting process of dying mostly for cancer, old age, or of chronic, lung or of
neuromuscular diseases. They were able, at least partially, control or influence the quality of
their life during the process of dying though the way of their living was depending mostly on
various therapies with toxic effects. In the analysis of the process of dying and of decision-
making of the life of incurably ill individuals, the attention is focused on the specialty in
health care, i.e. palliative care. The aim of this thesis is not to find conclusive answers in
dealing with its main theme, i.e. the way of living of patients at the death doorstep or the
process of dying of incurably ill, but to try to understand this phenomenon to the best of our

abilities.

The majority of the data are collected from personal diaries, patients’ charts, interviews, and
my personal experience and contacts with incurably ill patients. My personal attitude towards
the life of the patients with incurable disease has been additionally built on the knowledge

obtained from history, medical, sociology, and anthropology literature.

The life story of a cancer patient, presented at the very beginning of the thesis, serves as a
case study in an overview of theoretical and practical understandings of dying process in the
Western world. The described changing concept of dying process and death in the historical
setting that we live in illustrates that the social, historical and political views have a stronger
influence on the concept of dying than the medical approaches and interventions within the
health care system. The attitude of the Western civilization towards the incurably ill is
reflected in terms, such as incurable disease and good death. A person affected with an

incurable disease is thrust from the main life stream and becomes a consumer of health
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services. The shortage of people who are ready to stand by a dying patient is from day to day
more severe. The present solutions are therefore aimed to build more hospitals, more homes
for the elderly, hospices, and to provide services and specialized home care for the incurably
ill. From country to country, medical science has a diverse effect on the quality of care of
dying patients. Biomedicine and medical care branches support a team management of a
dying patient; however, this type of care has not been fully introduced into practice, as is

evident from the present attitude of the health care professionals to the dying patient.

Discussions on the care of the incurably ill patients remain open to moral and ethical
dilemmas related to the patient’s informed consent to treatment, his autonomy in selecting the
way of his dying, his accepting or refusing intravenous nutrition or infusion of vital fluids in
the days before death. The ideology of hospice movement and palliative medicine basically
disapproves the therapist’s right to assist the euthanasia and the patient’s right to an assisted
suicide. Yet, the health professionals working in palliative care practice euthanasia, though

this is an antidote to their fundamental ideology.

Incurably ill patients are, due to their incurability and indispensable need for help, dependant
on full support of the social services providing help to sick people. Medical care is but a part
of the wholly social care for the quality of life of a dying human being; therefore, in addition
to clinical or biological death, a new technical term is in use: social death. The
comprehension of the relevance of an incurable disease is a step-by-step process and, only in
the cases in which the patient’s social environment respects the patient’s attitude towards a
fatal disease, the quality of his life during the dying process may be satisfactory. The
experiences of the patients with incurable disease represented in this thesis illustrate how their
personal independence turned into social dependence and how, in some of them, the extreme
willpower for survival regressed into a wish for premature death. Typically, the patients with
fatal disease dye in bed, more than half of them in a hospital, not attended by their closest
family members or friends. These approaches to the management of incurably ill patients and
prolonging of their lives are wholly contradictory to the guidelines of the current standards of

palliative care of patients.
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Zivljenjska zgodba

SVOJE BOLEZNI NE
SKRIVAM IN NE TAJIM

Andreja je bila rojena leta 1967 kot héi edinka mami delavki in ocetu geodetu. OtroStvo in
Solanje je prezivljala v mestu ter ves ¢as dobivala podporo ljubecih starSev. Po konc¢ani vi§ji
Soli za socialne delavce se je zaposlila na osnovni Soli kot uciteljica za varstvo otrok v
podaljSanem bivanju. Postala je financno samostojna in zacela je premisljevati o druzini.
Spomladi 1995. leta je spoznala prijatelja in, kot je sama povedala, on je bil tisti, ki ji je dajal

moc¢ in energijo, predvsem pa voljo do Zivljenja v ¢asu neozdravljive bolezni.

Bila je zadovoljna s sluzbo, odhodom od doma in novim zivljenjem s partnerjem, ki jo je
razumel kjub njenim tezavam. Ze dolgo ¢asa se je obremenjevala s prekomerno telesno tezo,
menstrualnimi tezavami in s strahom pred rakom dojke; za to boleznijo je namrec¢ zbolela
mamina sestra. Zaradi tega sta ze od leta 1990 obe z mamo redno hodili na kontrolne preglede
v Center za bolezni dojk. V Zivljenjski zgodbi', ko se je spopadala z rakom, je zapisala:

"Bila je pomlad leta 1995. Stara sem bila 28 let. Kot vsako dekle sem tudi jaz opazovala svoj

telesni odziv na menstrualni ciklus in poleg vseh splosnih — poznanih odzivov sem opazila, da

' Svojo Zivljenjsko zgodbo je napisala septembra leta 2000, to je po obsevanju zasevkov v glavi, ko se ji je
zdravstveno stanje izboljsalo in se je Zelela zamotiti s kak$nim delom, medtem ko je bila sama doma. Predlagala
sem ji, da opiSe svoje dozivljanje in Zivljenje z neozdravljivo boleznijo, da bi s tem opogumila tudi druge
bolnike. Pod pogojem, da ostane neimenovana, je dovolila, da sem njeno Zivljenje z boleznijo predstavila na 27.
strokovnem seminarju iz onkologije in onkoloske zdravstvene nege pod naslovom Napredovali rak — dodajmo
zivljenje dnevom (Radenci, 19. in 20. oktobra 2000).
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desna dojka po menstruaciji ne uplahne, ampak ostane enaka, napeta, vecja od leve Ze na
bezen pogled. Dojka tudi po dveh, treh menstrualnih ciklusih ni splahnela, temvec je postala
Ze navidez cisto drugacna od leve; koza dojke je bila bolj rdece-rjave barve, napeta in
vrocicna. Zbrala sem pogum in poletnega dne potrkala osebno na vrata Centra za bolezni

dojk ter prosila za pregled.

In zacelo se je. Zdelo se mi je, kot da gledam slab film. Sok. Povedati starsem, fantu oziroma
partnerju, prijateljicam in sorodnikom. Kako? Ali je vse to res? Se to res dogaja meni, vedno
zdravemu dekletu, ki ni prebolelo niti ene otroske bolezni in nima dne bolniskega staleza v

svoji delovni dobi?"

V zdravstveni dokumentaciji* z dne 19. 7. 1995 je zapisano, da je Andreja prisla na pregled
zaradi otekanja desne dojke od marca tega leta. Koza je pordela, dojka je bila oteena in
spremenjena. Bolnica pred tem nikoli ni bila resno bolna ali operirana. V nekaj dneh so bile
narejene potrebne preiskave za postavitev diagnoze — vnetni rak desne dojke z zasevki v
bezgavkah na vratu. Zdravniki na konziliju za dojke so ji predlagali vkljucitev v klini¢no
raziskavo®, ki predvideva predoperativno zdravljenje s kemoterapijo, hormonsko zdravljenje,

operacijo in obsevanje.

Prvi¢ sem se z mlado bolnico srecala v zacetku meseca avgusta leta 1995 na internisticnem
oddelku. Najin pogovor je potekal na hodniku bolniskega oddelka. Od njene zdravnice sem
bila ze vnaprej obvescena, da je mlada intelektualka, malo bolj okrogla, prijetna in lepo
urejena, ter da si bom verjetno morala vzeti kar nekaj ¢asa, da bom dobila njeno soglasje za
nacin zdravljenja in sodelovanje v klini¢ni raziskavi. Zelo hitro nama je stekla beseda o
bolezni, o smislu zivljenja in kakovosti Zivljenja v ¢asu neozdravljive bolezni. Izrocila sem ji
napisane informacije o mednarodni klini¢ni raziskavi, v katero se je zaradi bolezni imela
moznost vkljuciti, nacinih zdravljenja in moznih stranskih uc¢inkih, o potrebnih preiskavah
med samim zdravljenjem; zraven sem prilozila Osves&en pristanek bolnika* in Vpragalnik o

kakovosti zivljenja. Veliko je sprasevala, kar je bilo v primerjavi z ostalimi bolniki z rakom

* Zdravstvena dokumentacija ali popis bolezni o bolniku se hrani v arhivu zdravstvenega zavoda, kjer se je
bolnik zdravil.

3 Preizkusanje zdravil in nadinov zdravljenja pri ljudeh z razli¢nimi obolenji.

* Osvescen pristanek bolnika je opisan v poglavju 3.1.1.
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zelo neobicajno. Zato sem ji predlagala, da lahko vse prebere in premisli doma, potem pa se
vrne na ponovni pogovor. Vrnila se je ze naslednji dan s svojim fantom in mamo ter me
prosila, da sem Se njima razloZila, kak$no bolezen ima in kakSne so mozZnosti zdravljenja. Ob
koncu obiska je podpisala Osvescen pristanek bolnika, VpraSalnik o kakovosti Zivljenja pa

smo izpolnili skupaj.

V casu postavitve diagnoze — vnetni rak desne dojke — je bila Andreja zaposlena za dolocen
¢as in ni hotela izgubiti sluzbe. Vedela je, da ima neozdravljivo bolezen, ki pa jo je mogoce
zazdraviti, ¢e bo prvo zdravljenje s kemoterapijo ucinkovalo na rakave celice v telesu.
Dogovorili smo se, da je v bolni$nico na zdravljenje s citostatiki’ prihajala v petek opoldne,
takoj po koncani sluzbi. Tako je najhujSe tezave, ki se lahko pojavijo prve dni po aplikaciji
citostatikov, prestajala ez vikend, ez teden pa je delala v Soli. Ves cas je bila zelo
optimisti¢na, kljub slabostim in bruhanju, slabemu pocutju, pogostim vnetjem ustne sluznice,
srbenju koze, vnetju ven na rokah, izgubi las in drugim stranskim ucinkom zdravljenja.
Bolezenski proces na desni dojki se je po predoperativni kemoterapiji umiril, dosezeno je bilo

delno izboljSanje bolezni.

Njen zapis o tem obdobju:

"Zdravstveni delavci so imeli odgovor na vsako moje vprasanje in vedno prijazno besedo. Jaz
pa, kot da sanjam, starsi, kot da so prica najvecji zmoti v medicini; partner, kot da je to
navadna gripa, ki jo prebolis v parih dneh; prijatelji in sorodniki, da je to nemogoce, saj je

rak bolezen starejse populacije, ne pa mladih.

Kljub vsemu: KT° se je zacela, terapijo sem dobro prenaSala in poleg obicajnih stranskih
ucinkov in izgube las nisem imela nobenih neprijetnih stranskih pojavov.

Zacela se je jesen — novo Solsko leto in s tem moja nova borba — boj oziroma bojazen za
sluzbo. Kot izobrazbeno neprimeren kader za delo v Solstvu sem bila Ze nekaj casa vedno
zaposlena samo za eno solsko leto, z moznostjo podaljSanja. No, nasmehnila se mi je sreca,

ravnatelj je imel razumevanje zame in za mojo bolezen in sluzba za eno leto je bila moja.

> Citostatiki so zdravila, ki prizadenejo vse celice organizma individualno ter jih uniujejo direktno in/ali
indirektno. Poleg rakavih celic so prizadete tudi zdrave celice, kar povzroca stranske ucinke (Bobnar in sod.,
1998: 4).

6 KT — kemoterapija.
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Delo z ucenci me je veselilo, potegnilo me je v drug svet — svet sproScenega igranja,
kreativnega ustvarjanja, razmisljanja o vsem, kar zanima prvosolce. Dejansko sem v Soli —
sluzbi pozabila na bolezen. Kolegice (saj je Slo vecinoma za Zenski kolektiv) so socustvovale z
menoj, vedno so bile pripravljene na pogovor. Skupaj smo se 'izobrazevale' o bolezni. Izbrala
sem si primerno lasuljo in vecina kolegic se ni mogla nacuditi, kako podobna je bila moji

naravni priceski.

Ko danes razmisljam o preteklosti, se mi zdi, da sem se ravno zaradi nacina zdravljenja (KT
pred operativno odstranitvijo dojke) nekako laze soocila in zacela boj z boleznijo. Menim, da
je bil prvi in odlocilni korak k temu boju — zavedanje, da me imajo partner, starsi, sorodniki,

prijatelji in sodelavci kljub bolezni radi in da so mi vsi pripravljeni stati ob strani."”

Januarja leta 1996 zdravljenje e ni bilo zakljuceno. Stiri tedne po kemoterapiji je nadaljevala
s predvidenim dvoletnim hormonskim zdravljenjem raka dojke; sledila je operacija in popolna
odstranitev desne dojke in pazduSnih bezgavk. Takoj po operaciji so se pojavile boleCine v
desni rami, pod lopatico ter otekanje in bole€ine v levi dojki. [zostanek menstruacije se je pri
njej pojavil ze kot stranski pojav zdravljenja s kemoterapijo, vendar v tistem Casu ni imela
vecjih tezav, ki so znacCilne za menopavzo. Ali pa temu ni posvecala toliko pozornosti, ker je
bilo upanje na izboljSanje bolezni mocnejse od tezav, ki so jo spremljale. Februarja in marca
je vsak dan hodila na radioterapijo — obsevanje predela, kjer je bila odstranjena dojka s
preostankom rakavih celic po kemoterapiji. V tem casu se je vsaj enkrat ali dvakrat na teden

oglasila pri meni, da sva govorili o njenih strahovih pred razsiritvijo bolezni.

Zakljucila je Solsko leto s 'prvosolcki', ki jih je imela kar za svoje. Na najinih srecanjih in med
telefonskimi pogovori je zelo veliko govorila o otrocih. Zelja po lastnem otroku je bila zelo
mocna, Se posebno potem, ko se ji je, kljub kemoterapiji in hormonskemu zdravljenju,
povrnila menstruacija. Veliko sva se menili o tem, da je priporocljivo, da vsaj dve leti po
zdravljenju s kemoterapijo Zenske ne zanosijo, ker imajo citostatiki tudi teratogeni ucinek, kar
pomeni, da lahko Skodljivo vplivajo na plod. Ves Cas zdravljenja si je mocno zelela, da bi
shuj$ala. TolaZila se je z besedami: "Ce ni¢ drugega ne bo od zdravljenja, bom vsaj shujsala
tako kot drugi." A se ji ta Zelja ni uresnicila. Bila je nezadovoljna s svojim videzom in zacela
je sprasevati o moznosti rekonstrukcije dojke, to je o nadomestitvi odstranjene dojke s

plasti¢no kirurgijo. Pred zdravljenjem so ji zdravniki zaradi narave bolezni odsvetovali ta



Bobnar A., 2005: Nasproti smrti z neozdravljivo boleznijo — zivljenje v ¢asu umiranja.
Mag. d. Ljubljana, UL, FDV, BF.

poseg in jo opogumljali, da bo moZen po koncanem zdravljenju. Dogovorili smo se za
informativni pregled pri plasticnem kirurgu, vendar je ta odklonil operacijo, ker je bila koza

na prsnem kosu prizadeta od obsevanja.

Poleti je veliko Casa prezivela s fantom ali mamo na morju, kjer se je pocutila najbolje. Rada
je plavala, da si je razgibala prizadeto ramo po operaciji desne dojke in na morju ni imela tako
izrazitih teZzav s potenjem, navali vro¢ine, suho in srbeco vaginalno sluznico, boleCinami v
lumbalni hrbtenici in medenici. Vse te tezave je pripisovala hormonski terapiji, ki jo je mocno
zavracala. Bilo je pol leta po koncanem predpisanem zdravljenju in ponovno je napocil
trenutek, da izpolni Vprasalnik o kakovosti Zivljenja. Ze en dan prej me je poklicala, ali si
lahko rezerviram cas, da bova Se malo poklepetali. Prisla je v spremstvu mame, lepo urejena,
z oranznimi, komaj nekaj centimetrov dolgimi lasmi, ki so ponovno zrasli. Ko sva bili sami,
se je zacela izpovedovati. V dveh urah, kolikor sem si lahko vzela ¢asa, sva jokali in se
smejali, izpolnili vprasSalnik, ki je bil ocenjen z najslabSo kakovostjo Zivljenja v Casu njene
bolezni. Zvecer me je poklicala po telefonu in se najprej opravicila za nadlegovanje, nato pa

se je zahvalila za poslusanje in objem ob slovesu.

Obdobje po operaciji dojke je sama opisala z naslednjimi besedami:

"Sprva oziroma takoj po operaciji sem bila mnenja, da bom najlaze vsemu sama kos. Imela
sem celo pomisleke, vezane na partnerstvo, saj sva se v obdobju pojava bolezni s partnerjem
Sele spoznavala. Nikakor pa ga nisem mogla odgnati. Ni Sel. Verjel je v moc ljubezni in vse
ostale probleme zasencil z veliko humorja in potrpezljivosti, z resnicno ljubeznijo. Tak je.
Clovek, ki ima srce. Kaj kmalu pa sem spoznala, da je pravzaprav on tisti, ki mi daje mo¢ in

energijo, predvsem pa voljo do Zivljenja. Zazelela sem si Ziveti."

Stranski uc¢inki hormonskega zdravljenja so se Se stopnjevali, zato se je njena zdravnica
odlocila, da bo po enem letu prenehala s tem nafinom zdravljenja. Bilo je ravno pred novim
letom 1997, ko mi je prisla povedat novico. Tudi sama sem se razveselila tega in si potihoma
zelela, da bi to veselje dolgo trajalo. Prva polovica novega leta je zares minila brez vecjih
tezav. Skoraj vsak teden sva se sliSali po telefonu in se menili o vsakdanjih stvareh, le
semintja so se zopet pojavili strahovi o ponovitvi bolezni, a jih je sama pregnala z dobrimi

nameni, da bo shujsala in imela otroka.
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Pred novim Solskim letom ji je uspelo dobiti sluzbo socialne delavke na drugi osnovni $oli, in
to celo za nedoloCen Cas. Zelo se je veselila nove sluzbe, da bo delala tisto, za kar se je
izobrazila. Postajala pa je vedno bolj utrujena, brezvoljna, boleine v desni rami so bile
mocnejSe. Najprej je vse spremembe, ki so se dogajale z njenim telesom, pripisovala stresu, in
sicer zaradi bolezni svojega ocCeta, ki je sicer uspesno prestal operacijo benignega tumorja v
mozganih. Kasneje je dejala, da je cutila ponovitev bolezni, ki je bila dokazana oktobra 1997,
vendar o tem ni upala govoriti. Pojavile so se metastaze v jetrih in zopet se je odlocila za
zdravljenje z novim zdravilom, ki smo ga zaceli preizkuSati pri zdravljenju bolnic z
napredovalim rakom dojk. Zdravljenje z novim citostatikom je trajalo osem mesecev.
Klini¢no in z ultrazvo¢no preiskavo je bilo ugotovljeno, da v jetrih metastaze makroskopsko
niso ve¢ prisotne. Bolnica je sama prosila, da z zdravljenjem prekinemo, Ceprav je bilo
predvideno, da se nadaljuje do naslednjega poslabSanja bolezni. Pocutila se je zelo slabotno,
imela je mravljince po nogah in rokah, tezko je hodila in imela tezave z dihanjem Ze pri

osebni higieni. V tem ¢asu ni mogla hoditi v sluzbo, Ceprav si je mocno Zelela.

Po treh mesecih, avgusta 1998, je Andreja ponovno prisla na kontrolni pregled in zopet so bile
prisotne metastaze v jetrih. Prvi¢ je sama potrdila, da se pocuti slabo in da mora ¢ez dan
pocivati. Ponovno se je odlocila za zdravljenje s kemoterapijo. Prejemala je citostatike
neprekinjeno 14 dni, in sicer prek elastomerne ¢rpalke in kirur§ko vstavljenim centralnim
venskim katetrom s podkoZznim prekatom. Za tak nacin zdravljenja se je odlocila, ker ni Zelela
lezati dva tedna v bolni$nici. Zdravstveno stanje se ji je po tej kemoterpiji nekoliko izboljSalo
in Cutila se je sposobno, da hodi v sluzbo za polovicni delovni ¢as. Imela je neverjetno
energijo in voljo do Zivljenja. Poleg osnovnega zdravljenja se je odloc¢ila Se za razlicna
alternativna zdravljenja (avtogeni trening, reiki, umetnostno terapijo, bioenergijo, spremenjen
nacin prehranjevanja, uzivanje velike koli¢ine vitaminov in zdravilnih ¢ajev, zdravljenje z

energijo na daljavo).

Januarja 1999 ji je zacela otekati desna roka, motili so jo Sumenje v uSesih in Se vedno
prisotni mravljinci v okonc¢inah ter bolecCine v spodnjem delu trebuha. Vedno ve¢ je bilo
fiziénih tezav zaradi napredovale bolezni in posledic zdravljenja. Temu se je pridruzila Se
tromboza leve roke, ki je zahtevala dodatno zdravljenje z antikoagulantnimi zdravili. Pojavili
so se novi strahovi o tem, kako ¢lovek umira in kak$ni so znaki mrtve osebe. Z zdravstvenimi

delavci se je hkrati hotela pogovarjati o novih nacinih zdravljenja in o poteku umiranja. S
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fantom sta zivela skupaj v najemniskem stanovanju; imela sta hiSnega ljubljencka — zajca.

Andreja je veCkrat dejala: "Z zajckom se bova skupaj redila in skupaj umrla."

Zaradi velikih tezav in komplikacij je bila v mesecu marcu leta 1999 prekinjena kemoterapija.
Bolezen pa ni mirovala, saj so se maja ponovno pojavili zasevki v jetrih in bole¢ine v kosteh,
vendar tam napredovanje bolezni ni bilo dokazano z rentgenskim slikanjem. Z onkologinjo sta
se ponovno dogovorili za zdravljenje s kemoterapijo v obliki kapsul, ki jih je lahko jemala
doma, in po svojih zmogljivostih hodila v sluzbo. Na kontrole v bolni$nico je prihajala vsak
teden, najveckrat v spremstvu mame, Se zmeraj lepo urejena, vedno z novim pokrivalom, ker
je bila ves ¢as brez las. Za novo leto 2000 je osebju na oddelku, kjer se je najvec zdravila,

napisala Cestitko:

"Za vse vas, ki veste, iz kaksnih
sestavin je sonce, in si ga lahko
pripravite tudi same, tako kot
vsakdanji obed.

Vzamete veliko mero dobrote, dodate
dobrsen curek potrpljenja, potrpljenja
s seboj in drugimi. Tudi na Sc¢epec
humorja nikoli ne pozabite, zato da
laze prebavite neuspehe. Primesate
Se primerno kolicino veselja do dela,
Cez vse pa prelijete Se Sirok nasmeh
in vsak dan, ki ga prezivimo z vami
mi — pacienti, vsem skupaj sije sonce.
Hvala in srecno 2000."

Andreja

S fantom sta se imela zelo rada. Oba sta vedela, da je loCitev neizogibna, vendar sta kljub
temu uzivala, ko sta bila skupaj. Mlado bolnico, z vedno zanimivim pokrivalom, je vedno
znova zanimalo, kak$ni so znaki umiranja in ali se ¢lovek tega zaveda. O vseh strahovih sta se
pogovarjala z zivljenjskim sopotnikom ob vikendih, ko ni bil v sluzbi. Ko sta cele dneve
polezavala, sta se imela rada in razmisljala sta o posmrtnem Zivljenju’, ko bosta zopet lahko

skupaj. O vseh dvomih in Zeljah smo odkrito govorili, ¢ posebno takrat, ko sem bila na

7 Dva meseca po Andrejini smrti se je partner smrtno ponesreéil na smuc¢anju, ko je prvi¢ v ¢asu Zalovanja odsel
od doma s prijateljem. V spomin na oba umrla je o¢e bolnice 6. septembra 2001 organiziral sv. maso v kapelici
na Kredarici. Slovesnosti smo se udelezili njuni prijatelji, okoli 30 bolnic z rakom dojke, ki so imele v tem ¢asu
s pomocjo prostovoljcev organiziran pohod na Triglav, in nekaj njihovih spremljevalcev.
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obisku pri njiju doma, saj smo v teh letih postali dobri prijatelji. Svoj odnos do partnerja je
opisala takole:

"Pocutim se tako, kot da plavam v oceanu in imam pred seboj na obzorju otocek. Ko
priplavam do obale otoka, pa me neznana sila, kot val, povlece nazaj na sredino oceana in
ponovno sem prisiljena plavati do obale oz. proti njej. In tako ob vsaki ponovitvi bolezni
znova. Tako sem Ze leta 1997 ob prvi ponovitvi in vseh naslednjih (leta 1998, 1999, 2000)
sklenila, da bom zivela za vsak dan posebej, skrbela za svojo 'plavalno kondicijo’, in ce bo

potrebno, plavala celo Zivijenje.

V' zacetku leta 1998 sva si s partnerjem ustvarila skupno gospodinjstvo. Stanovanje sva
opremila in uredila po svojem okusu in ob tem neizmerno uzivala. Niti enkrat nisem pomislila
na to, ... saj ni vredno ... , se ne izplaca, ... oz. ce so me zZe kdaj obsle podobne misli, jih je
partner kaj hitro odgnal. Spoznala sem tudi, da ti taksno moc do Ziviljenja lahko da le ljubezen
partnerja, ki je nenadomestljiva in neprimerljiva z vsako drugo ljubeznijo (npr. v mojem
primeru starSevsko). Okoli sebe imam danes, 5 let po odkritju bolezni, veliko ljudi —
prijateljev. Imam nove sodelavce in sluzbo za nedolocen cas, saj sem si v tem casu nasla svoji
izobrazbi primerno delo. Ob vseh ponovitvah bolezni in vseh terapijah sem redno hodila v
sluzbo (imam status invalida II. kategorije), razen trenutno, ko le-tega ne zmorem zaradi
narave ponovitve bolezni. Se vedno sem optimist in tudi danes Se razmisljam o vrnitvi v
sluzbo, kjer imajo veliko razumevanja za moje zdravstvene tezave. Svoje bolezni ne skrivam in
ne tajim, temvec¢ sem se naucila ziveti z njo. Skupaj sva najboljsi prijateljici. Kako dolgo Se?

Ne vem. Ali veste vi?"

Bolezni ni bilo ve¢ mogoce zaustaviti. Maja leta 2000 so se pojavili zasevki v pljucih, julija v
mozganih in ponovno v jetrih. Zaradi velikih tezav z bruhanjem, glavoboli, zanaSanjem pri
hoji in slabSanjem vida je bilo potrebno blazilno obsevanje glave. Zdravstveno stanje se je
izboljsalo, tako da je bolnica s hojco, pripomockom za oporo pri hoji, lahko odSla v domaco
oskrbo. Tudi tokrat se je odlocila, da poskusi zaustaviti Sirjenje bolezni Se dodatno s
citostatskim zdravljenjem. Zdravljenje je bilo uspesno do januarja 2001, ko so se pojavile
hude bolecine v hrbtenici in nogah. Postala je nepokretna in zelo Custveno spremenjena zaradi
bolec¢in in napredovanja bolezni v mozganih. Po obsevanju prizadetih predelov v kosteh in
analgeti¢ni terapiji se je Andreja zopet vrnila domov. Ves €as so zanjo skrbeli domaci (mama,

oce, partner in njegova mama). Zavedala se je svoje bolezni in ob sebi je zelela imeti svojega
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fanta. Nacrtovala sta, da bosta v tem Casu sama, vendar ni bilo mozZno, ker so umiranje héerke

star$i dozivljali drugace.

26. februarja 2001 je Andreja postajala vedno bolj nemirna, imela je dvojni vid, hud glavobol
in vrtoglavico. Ni mogla veC vstati iz postelje. Potrebni so bili moc¢nejsi analgetiki in
uspavala. No€ in dan so se ob njej izmenjavali druzinski ¢lani. Zaradi nezmoznosti dajanja
zdravil skozi usta so se skupaj odlocili, da prosijo za sprejem v bolniSnico. Zelo nemirna,
odsotna in v dremavem stanju je bila 8. marca 2001 hospitalizirana. Na okolico in zunanje
drazljaje se je odzivala z mimiko na obrazu in gubanjem c¢ela. Specialist internist onkolog ji je
predpisal zdravila proti bole¢inam in za pomiritev. Pojavila se je jetrna koma in popoldan je v

bolniski sobi umrla ... sama.
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UvOD

Da pot spoznas,
po poti gres;

to pot storis,
tako kot vse

od rok ti gre.

B. Hoff: Tao Medveda Puja

Podobno v svoji knjigi Zdravnik in dusa razmi$lja Viktor Frankl, ko pravi: "Usoda, ki jo
prestaja ¢lovek, ima torej dvojen smisel: da jo oblikujemo — kjer je mogoce — in da jo nosimo
— kadar je potrebno. Po drugi strani pa tudi ne smemo pozabiti: ¢lovek se mora paziti, da ne bi
prehitro polozil orozja, da kakSnega stanja ne bi prehitro spoznal za nekaj usodnega in se ne bi
uklonil le domnevni usodi. Sele ko ¢&lovek nima nobene moznosti ve¢, da bi uresniéil
ustvarjalne vrednote, Sele ko res ne more oblikovati usode, Sele takrat lahko uresnici vrednote
staliS¢a, Sele takrat je smiselno, da sprejmemo svoj kriz na rame." (1994: 128) Frankl
poudarja, da je bistvo v tem, kako ¢lovek sprejema tisto, Cesar se ne da spremeniti. Pri tem je
prvi pogoj, da gre zares za nekaj nespremenljivega. Ce ne more§ spremeniti okolis¢in, se
mora$ spremeniti sam. Gre za to, da znamo preceniti, kaj lahko v neki situaciji pri¢akujemo,
in da ne pricakujemo nemogocega. Od drugih ljudi smemo pricakovati samo to, kar je

mogoce, in nic vec.

10
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Mnogi avtorji, ki so se ukvarjali ali se ukvarjajo s problemom smrti, menijo, da se od druge
polovice 19. stoletja dalje na Zahodu soo¢amo s krizo v razumevanju smrti. Zahodna druzba
se od dobe razsvetljenstva dalje opira predvsem na spoznanja, ki jih ponuja razvijajoca se
znanost. Znanosti njenih zaslug za vse, kar imamo danes, sicer ne moremo oporekati, vendar
se je zlasti v zadnjem stoletju izkazalo, da je pot napredka zahtevala doloc¢ene Zrtve in da se

tudi na znanstven nacin ne resijo vsi problemi.

Umiranje je univerzalen ¢loveski proces in tema, o kateri mnogi molcijo (Trstenjak, 1993: 5).
Morrie Schwartz® (2000) pa meni, da se moramo nauéiti Ziveti, da bomo vedeli, kako je treba
umreti in obratno, nauciti se moramo umreti, da bomo vedeli, kako je treba ziveti. Ko se
¢lovek vsak dan srecuje s tesnobo in nelagodjem hudo bolnih, se spraSuje, kaj storiti in kako
delovati, kako cutiti in kako pomagati, da bi umirali spro$¢eno in umirjeno. Pa vendar — zakaj

se je tako tezko navajati na smrt?

Anton Trstenjak (1992: 38) razlaga tak odnos sodobnega ¢loveka do zivljenja in smrti s tem,
da vse zivljenje "dirkamo za koristmi in uzitki", ziveti hocemo nedotaknjeno, neprizadeti od
smrti, do konca; zato smo Se bolj neprizadeti in neobcutljivi ob smrti svojega bliznjega, ne
prizadene nas ve¢ in nimamo pravega socutja. "Smrt je postala privaten dogodek, za to pa je
kriva evolucija industrijskotehni¢nega procesa," pravi Pozai¢ (1990: 18). "Danasnji ¢lovek je
ves osredotocen na zivljenje, na napredek, na standard, prosperiteto." (Pozai¢, 1990: 13)
Sodobne druzbe potiskajo smrt iz srediS¢a zavesti, iz javnega zivljenja na obrobje. Smrt je
izrinjena iz normalnih okolij, kjer zivi ¢lovek (Pozai¢, 1990: 17). Vsakdanji dogodki nam
kazejo, da je dogodek smrti v druzinskem okolju vse manj zaZelen. Resnica je, da zahodni
&lovek’ v danagnjem tehnolosko in biomedicinsko visoko razvitem svetu vse pogosteje umre
v bolni$nici ali v domu za ostarele.'’ Ceprav se zdravstvena politika in politika socialne

pomoc¢i neredko sklicujeta na humanost, se neredko dogaja, da nehumano prepusc¢amo

¥ Morrie Schwartz je bil doktor sociologije, ki je umiral zaradi amiotrofi¢ne lateralne skleroze — ALS. Napisal je
ve¢ knjig; zadnja z naslovom Ziveti do konca — Ziviljenjska modrost izjemnega cloveka je nastala v ¢asu
njegovega spopadanja z neozdravljivo boleznijo. O njegovem umiranju in upanju je napisal knjigo tudi njegov
u¢enec Mitch Albom (1999), ki ga je v zadnjih mesecih zivljenja obiskoval. Po dogodkih je posnet tudi
celovecerni film.

? Pri uporabi termina "zahod" ali "zahodni &lovek" se moramo zavedati stereotipnih pomenov, ko naj bi bil
"zahod" homogeno podrocje, oznaceno z enotno prihodnostjo (Moore v Lawton, 2000: 3). "Zahod" in "zahodni
¢lovek" sta v tej nalogi razumljena bolj kot "analiticna koncepta" kot pa neki empiricni ali geografski realnosti.

' Rezultati nasega tehnolodkega razvoja kazejo na to, da nimamo veé ¢asa za umirajo¢e. Ko ljudje ostarijo in
postanejo onemogli, padejo v situacijo stalne potrebe po negi, bliznji pa jih dajemo v bolnice, klinike, domove
ostarelih, v strogo organiziran ambient, dale¢ od druzinskega kroga (Pozai¢, 1990: 30).
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umirajoc¢e samemu sebi (Pozaic, 1990: 25). Za ljudi, ki umrejo, pogosto recemo: "Umrl je sam
in osamljen, brez kogarkoli prisotnega. NasSli smo ga mrtvega." Smrt je le Se marginalno
dejstvo, katerega se Clovek zave Sele takrat, ko se dotakne njegovega bliznjega. Anton
Trstenjak (1992: 37-38) meni, da prav zato, ker ¢lovek po vsej sili skusa iz svojega Zivljenja
izriniti vsako misel na smrt,'' izgublja tudi pravi odnos do smrti svojega bliznjega. Pravzaprav
neumirajo¢i mislijo, da se bodo v obdobju umiranja opravile doloCene stvari, kot sta
poslavljanje in sklenitev miru z doloenimi ljudmi, da se bo jemalo moc¢na zdravila proti
bolecinam in pomirjevala ter da se bo umiralo v bolni$nici, kjer bodo za vso oskrbo poskrbeli
zdravstveni delavcei (Lynn, Harrold, 1999: 2). Glede tega je potrebna preobrazba misljenja. "O
smrti se je treba pogovarjati," poudarja Piper (1979: 5) in doda, da je potrebna pomo¢ od
zunaj, ne samo od zdravnikov in medicinskih sester, ampak tudi od duhovnikov, socialnih

delavcev, sorodnikov, prijateljev in drugih.

Za danaSnjega Cloveka je smrt izgubila znacaj skrivnosti, saj o njej Ze prevec rutinsko beremo
v Casopisih ter jo spremljamo na televiziji in radiu (Pozai¢, 1990: 12). Zdravstveni sistem ter
razna humanitarna drustva za pomo¢ hudo bolnim in njihovim druzinam pa v nasprotju z
mediji le pocasi dobivajo obcutek za potrebe druzbenih ali ozje druzinskih pri¢akovanj hudo
bolnih. Ko je desetletja nazaj Elisabeth Kubler - Ross (1999: 20) na primer poskuSala
intervjuvati umirajoce bolnike v bolniSnici, je naletela na velike ovire, saj so ji dejali, da v
bolnisnici takih bolnikov ni. Moje izkusSnje so pokazale, da so tovrstne tezave v komunikaciji,

ki se nanasa na umirajoce, Se vedno prisotne.

Ni zdravstvene definicije, kaj je umiranje ali kako zgodaj pred smrtjo naj bi nekdo razmisljal
o umiranju (Lugton, 2002). Cas smrti je zelo nepredvidljiv, celo v tistih primerih, ko je
bolezen v napredovanju.'” Veéina ljudi Zivi s hudo kroni¢no boleznijo, potasno slabianje
zdravstvenega stanja pa povzroci smrt. Mnogi umrejo brez obdobja, ko bi lahko prepoznali

sebe kot umirajo¢e ali terminalno bolne'®. Prav tako jih dosti umre zaradi komplikacij pri hudi

" "Moderni ¢lovek je misel na smrt potlacil v podzavest, kakor je tudi grehe, slabo vest in druge neprijetne stvari
pognal v podzavest, da bi ga ne motile v njegovi volji po sreénem zivljenju. Toda kakor je z vsemi potlacenimi
stvarmi, tako se mu godi tudi z mislijo na smrt: vedno na novo ga vznemirja iz podzavestnih globin. Manj ko ji
zavest prizna svoje mesto v zivljenju, bolj mu je vir zmeraj vecje nervoznosti in zivénosti" (Trstenjak, 1992: 37).
'2'V nekaterih drugih kulturah so raziskovalci opazili, da se smrt za tam Zive¢e ljudi pri¢ne pred smrtjo, da se
zivljenje nadaljuje po smrti ter da je zivljenje in smrt nemogoce povsem lociti (Metcalf, Huntington, 1993).

'3V biomedicini se izraz terminalni bolnik uporablja v povezavi z bolniki, ki so v zadnjem obdobju Zivljenja ali
v obdobju, ko je zdravljenje iz€rpano in se v bliznji prihodnosti pri¢akuje njihovo smrt. V povojnem obdobju
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kroni¢ni bolezni', s katero Zivijo leta. Vse to kaZe na dejstvo, da je umiranje dolgotrajen
proces prehajanja od zivljenja z neozdravljivo boleznijo do umiranja in kon¢ne smrti zaradi

neozdravljive bolezni (Lynn, Harrold, 1999: 8).

Na naslednjih straneh so opisane tezave bolnikov z neozdravljivo boleznijo, s poudarkom na
nacinu, ki ga predpisuje ideologija moderne paliativne medicine; ta Zeli bolnikom omogociti,
da bi v realnem svetu "kakovostno ziveli do smrti". Skozi etnografske primere spoznavamo
razliko med ideologijo in realnostjo paliativne oskrbe. Ta razlika je nadalje analizirana prek
kontekstov, v katerih se pojavlja. Opisi posameznih primerov bolnikov so dodani k tekstu v
tistith primerih, ko s pomocjo bolnikove izku$nje v razli¢nih stadijih bolezni in prizadetosti
dogodki v praksi pridejo bolj v ospredje. Kombinacija teh opisov in $ir§ih teoreticnih

perspektiv omogoca, da sta umiranje in smrt obravnavana empati¢no in analiti¢no.

V magistrskem delu poskusam prikazati, kako se je Zzivljenje bolnikov z neozdravljivo
boleznijo v "zahodnem" svetu, in Se posebej v Sloveniji, spreminjalo v zadnjih nekaj
desetletjih. Zanima me ucinkovitost razliénih socialnih in kulturnih pritiskov, ki naj bi
stimulirali razvoj sodobne blazilne oskrbe. Raziskava je specificna in zaobjema ¢asovno
obdobje zadnjih dveh desetletij, ko se profesionalno sooam z bolniki, ki zaradi neozdravljive
bolezni "Zivijo svoje Zivljenje v ¢asu umiranja".'” Ker sem opazila, da se ljudje na razliéne
nacine odzivajo na umiranje in smrt, sem si v dnevnik zacela zapisovati razlicne dogodke,

povezane z neozdravljivo bolnimi. Na zacetku ni bil moj namen raziskovanje njihovega

medicinske revolucije, ko je smrt mozno odloziti, so se kulturna pri¢akovanja medicinskega heroizma zdruzila v
podobi najbolj zahtevne in natanéne uporabe medicinske znanosti (Seymour, 2001: 1). Posledica tega je, da se v
medicini izraz terminalna bolezen ali terminalni bolnik uporablja vecinoma za bolnike z diagnozo rak.
Biomedicina je $e vedno nepripravljena mnogo ljudi, ki trpijo zaradi nerakavih obolenj, poimenovati —
"terminalno bolni" (ibid.).

'* Kroni¢na bolezen &loveka prizadene fizi¢no, psihiéno, duSevno in druzbeno. To je dolgotrajna motnja v
¢lovekovem zivljenju, ki prizadene njegovo telo, obcutke, dozivljanja, Custva in odnose s socialnim svetom.
Kroni¢ni bolniki morajo najti smisel zivljenja kljub trajni oviranosti, rekonstruirati red v zivljenjskem svetu in
rekonstruirati samopodobo (Ule, 2003: 85-86).

'3 Zivljenje v &asu umiranja je izku$nja, ko posameznik in njegova druzina poskuSata vzdrZevati in
"normalizirati" vsakdanje aktivnosti, Ceprav se ves Cas zavedata, da bo prislo do izgube (Penson in sod., 2005).
Na koncu je umiranje dogodek med nasim razumevanjem in izkusnjo, ki si jo lahko samo predstavljamo, kar
samo $e poveda strah pred smrtjo in procesom umiranja. Ceprav hospici skusajo zagotavljati okolje, kjer se o
umiranju in smrti govori na odkrit nacin, §¢ vedno mnogim bolnikov smrt predstavlja neko "groznjo". Obstaja
malo literature o umiranju, ¢eprav tanatologija, veda o procesu umiranja, raziskuje druzbene in psiholoske
aspekte smrti (Miller v Penson in sod., 2005). Medtem ko bi to lahko bilo obdobje Zivljenjskega pregleda in
moznost priprave na konec Zivljenja, je, po avtorjevem mnenju, obdobje ob koncu Zivljenja z neozdravljivo
boleznijo e vedno obdobje stisk in zaskrbljenosti (ibid.). Bolniki se zavedajo, da bodo morda kmalu umrli, in
cenijo priloznost, da lahko raziskujejo svoja zivljenja. S tem se povecuje njihovo zavedanje o "krhkosti" Zivljenja
in priznavanju umrljivosti (Penson in sod., 2005).
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zivljenja v Casu umiranja, temveC me je zanimalo, zakaj vecina ljudi bezi od tega problema in

brez posluha za druge zivi naprej svoje "srecno" zivljenje.

Staranje in umiranje sta bili osrednji temi marsikaterih sodobnih socioloskih in psiholoskih
Studij, ki obravnavajo problematiko smrti. Zato pa je v antropologiji podro¢je umiranja in
smrti veliko manj raziskano (Telban, 2001: 67), saj so se etnografi plemenskih druzb veliko
veC ukvarjali s proucevanjem obredov smrti in kolektivnih predstav o posmrtnem Zivljenju.
Ker so antropoloske raziskave dokaj nepredvidljive in nas okolis¢ine lahko pripeljejo v
povsem drugacne zivljenjske situacije, kot smo nacrtovali, in ker se tudi moznosti za zbiranje
gradiva lahko povsem spremenijo, sem se v magistrskem delu odlocila, da prikazem Zivljenje
bolnikov z neozdravljivo boleznijo v ¢asu umiranja na etnografski, analiticen in
interpretativen nacin. Z etnografskim pristopom skusam podati informacije o skupini ljudi, ki
so neozdravljivo bolni, njihovo vsakdanje Zzivljenje v obdobju, ko je njihova bolezen
napredovala in so se sooCili z umiranjem in smrtjo. Moj analiti¢ni pristop temelji na
prepletenosti mojega zivljenja z zivljenji neozdravljivo bolnih ter na stalnih osebnih
refleksijah.'® Struktura in vsebina naloge, analize in teoreti¢ni pogledi so zato prilagojeni

tovrstni specificni situaciji.

Vecino podatkov, ki jih v svojem delu uporabljam, sem izbrala iz osebnih zapisov v dnevniku,
medicinske dokumentacije bolnikov, intervjujev z bolniki, pisem, slik ter prek delovnih

izkuSenj oz. stikov z bolniki. Bistvena je pripoved mojih izkuSenj z neozdravljivo bolnimi,

' 7 umiranjem in neozdravljivo bolnimi sem se srecevala Ze kot otrok doma na vasi, ko sem jih obiskovala po
domovih s svojo staro mamo. Zelo rada sem se z njimi pogovarjala in jim pomagala preZiveti dan. Ze takrat sem
jim obljubljala, da bom, "ko bom velika", skrbela za vse, ki bodo hudo bolni. Po kon¢ani gimnaziji sem naredila
Solo za medicinske sestre in se zaposlila v operacijskem in urgentnem bloku. Narava dela me je dobesedno
povezala s smrtjo in umiranjem vsak dan, le da pri tem nisem poznala ljudi, ki so umirali nenadne smrti. Kasneje
sem kot patronazna medicinska sestra spoznala, kako pomembno je poznavanje bolnika v domacem okolju,
skupaj s svojci in prijatelji, e hoCemo razumeti njihov nacin odzivanja na neozdravljivo bolezen v Casu
umiranja.

Moje profesionalno ukvarjanje s problemom — kako ziveti z neozdravljivo boleznijo v Casu umiranja, se je
dejansko zacelo leta 1988, ko sem delala v bolniSnici, kjer se zdravijo bolniki z rakom, in potem v drustvu, ki se
ukvarja z oskrbo umirajoc¢ih bolnikov (predvidoma zadnjih Sest mesecev zivljenja). V zadnjem obdobju pa se v
bolnisnici sreCujem z zdravljenjem in umiranjem bolnikov z razli¢nimi kroni¢nimi obolenji (obolenji srca,
ledvic, jeter, plju¢, sladkorne bolezni, starosti, raka). Ves ta ¢as kot medicinska sestra sodelujem z drugimi
medicinskimi sestrami, zdravniki, psihologi, dietetiki, socialnimi delavci in dodatnim negovalnim osebjem ter
lai¢nimi osebami.

Od leta 1993 se je moje znanje in poglabljanje v tematiko zivljenja z neozdravljivo boleznijo Se poglobilo. Z
vkljucitvijo v zdravstveno skupino, ki se ukvarja s klinicnimi raziskavami v mednarodnem obsegu, sem prek
formalnih obiskov sodelujo¢ih drzav (Nizozemske, Belgije, Kanade, Norveske, Velike Britanije) zacela
spoznavati razmere glede zivljenja neozdravljivo bolnih tudi v drugih kulturnih okoljih, vecinoma torej v
drzavah zahodnega sveta.
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kajti moj namen je prikazati, kako so razlicna nova spoznanja o umiranju in smrti vkljucena v
samo prakso zahodne medicine. Svoje razumevanje njihovega boja s smrtjo sem dopolnila s
spoznanji iz literature, ki umiranje in smrt obravnava z zgodovinskega, medicinskega,
socioloskega ali antropoloskega vidika, z rezultati aplikativnih raziskav pri bolnikih z

neozdravljivo boleznijo in njihovih svojcih ter iz prispevkov v casopisih in revijah.

Magistrsko delo sem zaCela pisati popolnoma "potopljena" v to tematiko; delovala sem
simultano — kot opazovalec in informator obenem. Ves Cas sem se zavedala, da nisem ena
izmed "njih", vseeno pa sem si ob "njih" razvila sposobnost kritiénega razmisljanja o umiranju
in smrti pri ljudeh, ki imajo neozdravljivo bolezen. Predstavljala sem si, da bom z izpovedmi,
konkretnimi dogodki, biografijami, subjektivnimi in objektivnimi predstavami ljudi o
zivljenju v Casu umiranja bolj Zivljenjsko zajela konkretno situacijo nasprotovanja smrti

neozdravljivo bolnih oz. njihovega zivljenja v ¢asu umiranja.

Zaradi obcutljivosti tematike, ki obravnava zivljenje ljudi z neozdravljivo boleznijo, se pri
tovrstnem pisanju pojavlja poseben eti¢ni problem. Razli¢ni podatki, ki so bili zbrani (osebni
dnevnik, zapisi intervjujev, telefonski pogovori, pisma, medicinska dokumentacija, slike), so
zaradi zelje mnogih sodelujocih ostali prikriti, osebe pa so ostale anonimne. Nenavadnosti in
izjeme pri raziskovanju problematike neozdravljivo bolnih ves €as upoStevam in spoznavam
poglede, dejanja in Custvovanja umirajocih, hkrati pa skuSsam ob neizbezni empatiji ohraniti
¢im bolj objektivno in kriticno zunanjo drzo raziskovalke, ko skuSam razloziti in identificirati
tezave bolnikov z neozdravljivo boleznijo. Namenoma se izogibam obravnavi odnosa med
zdravnikom in bolnikom, saj bi za antropoloski prikaz tega odnosa potrebovala drugacne

raziskovalne pristope, metode in podatke.

Magistrsko delo je pregled razli¢nih razumevanj umiranja in smrti v zahodnem svetu, ki so se,
in se Se vedno, spreminjala skozi cas. Analiza empiri¢nih raziskav in izkuSenj umirajoc¢ih
bolnikov, ki so delezni blazilne oskrbe v Sloveniji, mi pomaga pri primerjavi institucionalnih
bolj abstraktnih konceptov s koncepti, ki jih bolni zivijo ali pa si jih konstruirajo sami.
Pozornost je usmerjena na nacine odzivanja bolnikov, opisanih v njihovih Zzivljenjskih
zgodbah. Le-te govorijo o njihovem Zivljenju v ¢asu umiranja, v ¢asu, ko so se borili proti

smrti. Magistrsko delo prav tako izpostavlja in razlaga ve¢ drugih tem, povezanih s to
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tematiko. Ena od teh je razumevanje "dobre smrti" ter z njo povezane eti¢ne dileme (klinicno

raziskovanje, izbor smrti, dolocitev smrti).

Glaser in Strauss (1965)'7 sta identificirala negotovo in neznano umiranje kot najmanj
primerno pot do smrti v 60-ih letih. Njuna raziskava o odnosih med zdravstvenim osebjem in
bolniki v Sestih bolniSnicah San Francisca je imela pomemben vpliv na nadaljnje raziskave o
oskrbi umirajoc¢ih v bolni$ni¢énem okolju. Avtorja sta predstavila koncept "zavedanja" smrti v
¢asu umiranja oz. kdo po vsej verjetnosti ve, da bo hudo bolna oseba umrla (Glaser, Strauss,
1965: ix). V analizi sta se v prvi vrsti usmerila na delovanje zdravstvenih delavcev v takih
okolisCinah in ugotovila, da se izogibajo neposrednemu razkritju slabe prognoze pri bolnikih
in da to vodi do izolacije umirajo¢ih bolnikov ter njihovih svojcev. Tak nacin umiranja je
postal problem pri zdravnikih in medicinskih sestrah, ki delajo s hudo bolnimi, in pri
posameznikih, ki se soocijo z druzbenimi dilemami o pravicah odlo¢anja ob koncu zivljenja, o
primerni oskrbi umirajocih, eticnih dilemah in biomedicini neozdravljivo bolnih na zacetku
enaindvajsetega stoletja. V magistrskem delu zato predstavljam posameznike, ki zivijo z
neozdravljivo boleznijo ter se spopadajo z lastnim umiranjem in smrtjo. Raziskava, na kateri
temelji magistrsko delo, vsebuje dvajset primerov, s katerimi sem se seznanila pri svojem
profesionalnem delu. Poudarek je na Zivljenjski zgodbi bolnice z rakom dojke; bolnico sem
spremljala od zacetka njene bolezni (julij 1995) prek vseh nainov zdravljenja, mirovanja
bolezni, Stevilnih ponovitev in razSiritve obolenja do smrti 8. marca 2001. To pripoved sem v
posameznih poglavjih podprla Se z zgodbami drugih bolnikov z neozdravljivo boleznijo, s
katerimi sem se ravno tako seznanila pri svojem delu. Nekatere izmed njih sem predhodno
predstavila na razli¢nih strokovnih seminarjih in kongresih (podatki o tem so v opombah pri

posameznih poglavjih).

V prvem poglavju predstavim poglede na umiranje in smrt v 20. stoletju. Sledita definicija
neozdravljive bolezni in razmiSljanje o konceptih "dobre" in "slabe smrti". V poglavju so
opisane faze umiranja po Kubler - Rossovi in vzorci odzivanja na hudo bolezen, kot so jih

obravnavali razli¢ni avtorji. Naslednja poglavja so osrednja tema magistrskega dela.

'" Glaser in Strauss (1965: 16) opisujeta §tiri tipe priakovanja smrti: gotova smrt v znanem &asu, gotova smrt v
neznanem Casu, negotova smrt, ko obstaja le vprasanje ¢asa, kdaj se bo to razjasnilo, negotova smrt, ko ni znano,
kdaj se bo to vpraSanje razjasnilo. Njuna analiza konteksta zavedanja umiranja je usmerjena v prve tri tipe
pri¢akovanja smrti. Jane Seymour (2001: 6) pa meni, da je Cetrti tip pricakovanja smrti osnovna skrb sodobne
prakse v visoki tehnoloski bolni$ni¢ni oskrbi.
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Obravnavajo sodobno zdravstveno oskrbo neozdravljivo bolnih. Ker sta vrsta in kakovost
sodobne oskrbe neozdravljivo bolnih odvisni od odnosov med bolnikom, zdravstveno
institucijo in zdravstvenimi delavci, v drugem poglavju predstavim organiziranost oskrbe
umirajo¢ih v zahodni druzbi in Se posebej v Sloveniji. Najprej spregovorim o pomenu
medicinske znanosti za neozdravljivo bolne, kajti v zadnjih nekaj desetletjih so bolniki vecino
odgovornosti za svoje zdravje prenesli na zdravstvene delavce. Biomedicina in razvejana
zdravstvena oskrba poudarjata obravnavo bolnika v timu, ki ga sestavljajo razli¢ni
strokovnjaki (zdravnik, medicinska sestra, socialni delavec, psiholog, fizioterapevt, delovni
terapevt, dietetik). Izkusnje so pokazale, da timsko delo v praksi $e ni povsem zazivelo in se
Se vedno dogaja, da se bolnika obravnava brez njegovega sodelovanja. Vpliv medicinske
znanosti na bolj kakovostno oskrbo umirajocih je razlicen od drzave do drzave. Nastajajo
poskusi organiziranosti paliativne oskrbe na nacionalni ravni, po posameznih bolnisnicah in
drugih zdravstvenih institucijah, s pomocjo hospicev, z organizirano oskrbo na domu ter prek
razli¢nih podpornih drustev bolnikov, prostovoljcev in laikov. Prikaz navedenih oblik oskrbe
umirajo¢ih spoznamo skozi zgodbe Mihaele, Bojane in Karmen. Ob koncu poglavja se
dotaknem tudi problema razkrivanja neozdravljive bolezni in komunikacije v odvisnosti od

odnosa med bolnikom in zdravstvenimi delavci.

Razprave o oskrbi neozdravljivo bolnih in njihovem umiranju vodijo do razprav o eti¢nih
dilemah v ¢asu umiranja; opisujem jih v tretjem poglavju z naslovom Umiranje in smrt v
sodobnem svetu. Ameriski antropologi so dejali, da nobena eti¢na pravila in deklaracije ne
morejo biti uporabna za vsa CloveSka bitja, ker ima vsaka kultura svoje. V nadaljevanju
poskuSam tako razloziti osvesScen pristanek na zdravljenje, bolnikov avtonomni izbor smrti,
odnos do evtanazije v paliativni oskrbi ter umetno hranjenje in dovajanje tekocin. Posebno
mesto v tem poglavju posvecam samim dogodkom v zadnjih dneh umiranja ter dolocanju

smrti v sodobnem svetu.

V éetrtem poglavju govorim o pogledih na zdravje in bolezen, ki sta del SirSega razumevanja
sveta, v katerem zivimo, in naSega mesta v njem; sta tudi del vednosti o boleznih in telesnih
znakih ter o socialni vlogi bolnika. Vse to je vpleteno v kulturni kontekst. Neozdravljivo bolni
so zaradi neozdravljivosti in potrebne pomoci pri oskrbi v srediS¢u vseh druzbenih odnosov,
ki so del bolnega. Stik z medicino je samo del druzbenega Zivljenja bolnika v ¢asu umiranja,

zato se je poleg "klinicne" in "bioloske smrti" pojavila tudi "druzbena smrt". Na osnovi
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Franklove (1993) filozofije "o smislu" skuSam razloziti, da bolezen prizadene vsakogar.
Biomedicina in nova tehnologija zato ne moreta nadomestiti potrebe po iskrenih in
razumljivih pogovorih, ki so opisani na primeru bolnika s kroni¢nim obolenjem pljuc¢. S
primeri Vide, Jozice, Vinka in Andreje poskuSam predstaviti ¢lovekovo dojemanje smisla
bolezni; doseze se ga postopoma, nanj pa vplivajo Clovekov temperament in prepricanja
osebe, ki je neozdravljivo bolna. Samo v primerih, ko bolnikova stali§¢a do bolezni spostujejo
tudi svojci, zdravniki in njihova okolica, lahko govorimo, da je spopadanje z Zivljenjsko

izkuSnjo — Zivljenjem v ¢asu umiranja — bolj kakovostno.

Z analizo teh medsebojno povezanih dimenzij v izkustvenih primerih sem poskusSala
interpretirati Stiri delovne hipoteze in odgovoriti na nekatera vpraSanja, ki se v Zzivljenju
bolnikov z neozdravljivo boleznijo pojavljajo v zadnjem obdobju Zivljenja — to je v Casu
njegovega ali njenega umiranja:

1. Druzbene spremembe kazejo na to, da prouCevanje smrti in umiranja zadeva
vprasanja, ki so ukoreninjena v srediScu ¢lovekovih izkuSenj. Na kateri osnovi ali na
osnovi katerih kriterijev lahko sodimo o dobrem ali slabem umiranju oziroma smrti?

2. Kako razli¢ni zdravstveni nacini oskrbe neozdravljivo bolnih vplivajo na kakovost
njihovega Zivljenja in umiranja?

3. Razprave o oskrbi neozdravljivo bolnih in njihovem umiranju vodijo do razprav o
eticnih dilemah, ki so se pojavile v sodobni zahodni medicini. Ali je izbor smrti v
rokah tehnoloskega razvoja, medikalizacije ter odnosa med bolnikom in zdravnikom?

4. Ali obstajajo razlike v percepciji in dozivljanju neozdravljivih bolezni ter v odnosih do

neozdravljivo bolnih glede na druzbeno okolje bolnega?

Vprasanja, ki se nanaSajo na glavno temo Zzivljenja v ¢asu umiranja in smrti bolnikov z
neozdravljivo boleznijo, izhajajo iz lastne prakse in moj namen ni najti kon¢nega odgovora na
ta vprasanja. Moj cilj je — prek zgodb, konkretnih situacij in interpretacij ter na osnovi
izkuSenj pri delu z neozdravljivo bolnimi na razliénih zdravstvenih podro¢jih — ¢im bolje

dojeti ta fenomen.
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SPREMINJANJE
KONTEKSTA
UMIRANJA IN SMRTI

Ze pri beznem pregledu obgirne druzboslovne, humanisti¢ne in medicinske literature je
razvidno, da umiranje ni zgolj biolosko dejstvo, ampak druzben proces in smrt ne enkraten
dogodek, ampak vsaj v okviru druzbenega konteksta procesualen fenomen. Celotna
problematika smrti je zelo kompleksna, zapletena in zato tezko predvidljiva; oprijemljivih
dejstev o smrti je malo. Da bi razumeli cilje in stvarnost moderne zdravstvene oskrbe
neozdravljivo bolnih v ¢asu umiranja, je potrebno vedeti, katere druzbenozgodovinske
spremembe so pripeljale do napredka na tem podro¢ju. Po zgodovinskem zapisu je do
pomembnega prehoda priSlo v 50-ih letih prejSnjega stoletja, ko sta bila umiranje in smrt

locirana, vodena in izpeljana znotraj "zahodnega" konteksta (Lawton, 2000: 8)'®.

'8 Vegina avtorjev uporablja izraz "zahodni kontekst", &eprav so v veéini primerov usmerjeni na opisovanje
umiranja in smrti v Veliki Britaniji. Tudi ve€ina uporabljene literature v magistrskem delu je povzeta od teh
avtorjev, ki opisujejo razmere o umiranju in smrti v Veliki Britaniji in ZDA.

Hockey in James sta ugovarjala, da druzba fizi¢no odvisnih, z izgubo osebnosti, direktno izvira iz sodobne
"zahodne" koncepcije osebe kot avtonomnega in neodvisnega bitja (1993: 107).
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1.1 KONTEKST UMIRANJA IN SMRTI V 20.
STOLETJU

Francoski druzbeni zgodovinar (Aries, 1989) piSe, da je bila smrt v zahodnem svetu druzbeni
fenomen, katerega skupinska odgovornost se je izrazala prek razlicnih znakov in ritualov.
Opisuje fenomen umiranja in smrti od 5. do 19. stoletja v evropski druzbi, ko so se s smrtjo
soocali na odkrit in vsakdanji nac¢in. Ljudje so normalno umirali na svojih domovih obkrozeni
z druzinskimi ¢lani in prijatelji. Prav tako je bila pogosta praksa, da je pokojnikovo telo ostalo
na domu, da so ga obiskovalci lahko videli in se ga tudi dotaknili. Smrt in umiranje sta bila
pojmovana kot nekaj samoumevnega in naravni del Zivljenja, kot integralni del vsakdanje
eksistence. Tako umiranje Aries poimenuje z izrazom "udomacenost”, medtem ko se mu zdi
danes okrutna in tezavna in zato uporablja izraz "skrita" ali "zanikana smrt". Joze Trontelj
(2003) meni, da je bilo umiranje neko¢ Zivljenjski dogodek, katerega pomen in smisel sta bila
jasna. Nasi predniki so ziveli v tesnejSem stiku z naravo in tudi sami so umirali 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"

(Trontelj, 2003).

Fenomen "prikrite smrti" naj bi se v medicini pojavil zelo diskretno med tridesetimi in
Stiridesetimi leti prejSnjega stoletja in se je zelo razsiril po letu 1950 (Lawton, 2000: 9). V
Veliki Britaniji po letu 1960 dve tretjini ljudi umre v bolniSnici ali drugih institucijah, ki so
specializirane za oskrbo hudo bolnih. Po podatkih Statisticnega letopisa R Slovenije (2002) pa
je razvidno, da je v Sloveniji od leta 1990 (47,6 %) do leta 2001 (49,5 %) polovica ljudi umrla
v bolnisnici. Hockey (v Lawton, 2000: 9) meni, da je dom — kraj, kjer se odvija zivljenje —

postal neprimeren prostor za umiranje.

Zakaj je umiranje v bolniSnici danes tako pogosto? Philippe Aries (1989: 68—71) vzroke za to
pripisuje materialnemu fenomenu. V bolni$nici se umira in isto¢asno nudi oskrba bolnika, ki
se je na domu ne more zagotoviti. Bolnisnica je v petdesetih letih prejSnjega stoletja postala
medicinski center, kjer se zdravi in bori s smrtjo. Avtor meni, da je to funkcijo obdrzala vse
do danes, kajti v bolnici se umira zato, ker zdravniki ne uspejo pozdraviti ¢loveka. V

bolniSnico se prihaja in se bo prihajalo, ¢eprav ne vec zaradi ozdravitve, temve¢ zaradi
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umiranja (Aries, 1989: 68). Ne prenasamo vec pogledov in vonjav, ki so bili na zacetku 19.
stoletja skupaj s trpljenjem in boleznijo Se del vsakdanjega zivljenja. Ljudje ne priznamo radi,
da nam bolni$nica nudi prostor, kamor lahko skrijemo umirajoce, ki jih doma ne moremo ve¢
trpeti. Tako nisem bila presenecena, ko mi je Zena bolnika, ki so ga v terminalni fazi obolenja
pripeljali v bolniSnico in kateri sem ponudila moznost, da je lahko ves Cas ob njem, dejala:
"Ali naj ga gledam, kako umira?""® Tako izku$njo sem dozivela tudi osebno, in sicer pri
umiranju oceta, ko mama in brat nista mogla skrbeti za njega v moji odsotnosti, ker sta
menila, da potrebuje predvsem oskrbo, ki je mozna samo v bolnisnici. Tudi bolniki, ki jih
opisujem v magistrskem delu so prihajali "umret v bolni$nico", ker se jim je zdelo izoliranje
pred smrtjo pomembno. Nuland (1997: 196) pravi, da je umiranje v izoliranju ali osami v
tujem okolju "kulturno simboli¢no", ki je za nekatere umirajoce bolj pomembno kot pa boljsi

dostop do specializirane opreme in osebja.

V nadaljevanju bom poskusSala opisati Stevilne dejavnike, ki so vplivali na spremembo kraja
smrti in umiranja, to je iz domacega okolja v bolni$ni¢no. Ena izmed predpostavk je, na
primer, proces sekularizacije, ko je umiranje preslo od religije in duhovnika k medicini in
zdravniku kot nadzorniku procesa umiranja (Lawton, 2000: 9). V bolj prakticnem smislu je k
spremembam veliko pripomogel razvoj v medicini. Kirursko zdravljenje in farmakoloska
tehnologija stimulirajo umiranje v bolnis$nici, ker je v medicinskih institucijah vecina
medicinske opreme in ljudje z izkusnjami na tem podro¢ju (Field, James, 1993). Field in
James (1993) prav tako menita, da sta se spremenili vloga druzine in zaposlitvena struktura v
njej. Mnoge druzine zaradi selitev in lo¢enih manjSih gospodinjstev med generacijami ne
morejo ve¢ oskrbovati svojcev na domu, zato v veliki meri umiranje postaja zapleteno tudi s
psihosocialne plati. Ker je vecina Zensk zaposlenih, ni "primarnih negovalcev", ki bi lahko
skrbeli za bolnike na domu brez denarnega nadomestila. Sprejem umirajocega bolnika v
zdravstveno ali negovalno institucijo ima veliko opraviti tudi z nezmoZznostjo druzinskih
¢lanov, da bi za njega ali za njo skrbeli doma, to se pravi v skladu s potrebami in

sposobnostmi bolnika ali bolnice.

" Bolnik je &ez en dan in pol umrl v bolnignici. Sinova in Zena so ga prisli obiskat eno uro pred smrtjo. V
njegovi sobi oziroma ob postelji umirajocega so bili samo nekaj minut. Medicinski sestri na oddelku so pustili
telefonsko Stevilko, na katero naj pokli¢emo, ko bo oce umrl. To se je dogajalo januarja 2005.
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V zadnjem cCasu se zaradi staranja prebivalstva in naraS¢anja kroni¢nih obolenj veliko govori
in piSe o potrebah po medicinski oskrbi in hospitalizaciji (Salamagne, 2001; Wary, 2003;
Pompe - Kirn in sod., 2001: 12). Vendar pa trenutne raziskave tega ne potrjujejo. Gre namrec
za drugacen pristop pri zdravstvenem varstvu, ki izboljSuje zdravje in kakovost Zivljenja, kar
vodi v bolj zdravo staranje.”” Ne gre zanemariti dejstva, da so stari ljudje zelo heterogeni. Kot
pravi Redburn (v Hvali¢, 2003), je v razvitem svetu vsaj 75 % ljudi, ki so stari nad 60 let in so
zmozni skrbeti za svoje potrebe brez tuje pomoci. Nadaljnjih deset in ve¢ odstotkov je
povsem v skrbi domacih. Samostojno in ob delni pomoc¢i druZzine ali pa neformalne mreze Zivi
na svojem domu 90 % starih ljudi. To pomeni, da vecina starih ljudi lahko zivi samostojno in
kvalitetno zivljenje. Zato je nujno potrebno, da izboljSamo okolisCine, v katerih ljudje umirajo
(Wary, 2003), kajti starost, zdravstveno stanje, spol in materialne dobrine nikoli ne smejo biti

razlog, da ne bi bili delezni ustrezne paliativne oskrbe.

Najve¢ bolnikov z neozdravljivo boleznijo v Sloveniji umira zaradi obolenj obtocil, nato
novotvorb ali raka in bolezni dihal (Statisti¢ni letopis R Slovenije, 2002). Vzorec bolezni se
skupaj s staranjem populacije spreminja z naras¢anjem deleza polimorbidnih in napredujocih
kroni¢nih obolenj, skupaj z naras€anjem obolevanja za rakom. Zaradi boljsih metod
zdravljenja raka se smrtnost za rakavimi obolenji ne povecuje, zato je vedno ve¢ ljudi, ki
Zivijo z razliénimi simptomi, ki slabSajo kakovost njihovega Zivljenja, tako zaradi osnovne
bolezni kot tudi zaradi posledic agresivnih metod zdravljenja (Pompe - Kirn, 2001: 12).2
Tako umiranje postaja vedno bolj zapleteno, saj bolniki pogosteje obolevajo za ve¢ boleznimi

hkrati.

Premestitev umiranja in smrti iz domacega okolja v zdravstvene institucije ni samo menjava
prostora, ampak je tudi simboli¢na separacija med zivljenjem in smrtjo, meni Hockey (1990).
Institucionalizacija umiranja in smrti je ta proces naredila neviden za veliko vecino ljudi
znotraj zahodne druzbe. Postopoma, ko sta se umiranje in smrt umaknila iz vsakdanjega

druzbenega zivljenja, se je tudi vedno manj govorilo o tej tematiki. Aries (1989: 71-72)

% Bernard Wary (2003) pise, da najveé ljudi umre po 65. letu (tri Eetrtine), od ostale etrine pa dve tretjini po 75.
in ena tretjina po 85. letu starosti. Po njegovem mnenju naj starost ne bi bila kriterij za uspesnost paliativne
oskrbe. Kar je pomembno, je lajSanje bolecine ter ugodje za bolnike in njihove svojce. "To pomeni spoStovanje
njihove smrti, ko ni ve¢ mogoce dolgo vzdrzevati njihovega zivljenja." (ibid.)

*1'V magistrskem delu veginoma opisujem bolnike z rakom, pri katerih je prislo do poslabsanja kakovosti
zivljenja zaradi napredovanja osnovne bolezni in posledic agresivnega zdravljenja.
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opisuje, kako je smrt postala tabu in kako je v 20. stoletju zamenjala seks kot glavni kulturni
tabu na zahodu. Ni tezko odkriti smisla raznih prepovedi, povezanih s seksom, ki ga je dolgo
Casa ustvarjala krS€anska cerkev okoli greha in izvenzakonske spolnosti. Prepovedi okoli
smrti pa prihajajo po zelo dolgem obdobju, ko je bila smrt javna in se nikomur ni zdelo
potrebno, da bi pred njo bezal (ibid.). Aries meni, da so vzrok temu potreba po sreci,
¢lovekova moralna naloga in druzbena obveznost, da se doprinese h kolektivni sreci, ki
izkljuéuje Zalost ali nelagodnost. Ce Glovek pokaZe znake Zalosti, gresi proti sreéi in tako

lahko tvega, da izgubi svoj smisel obstoja (1989: 72).

Raziskovalci so z razlinimi opazovanji pomagali razloziti, zakaj so bili umirajo¢i bolniki v
Sestdesetih letih prejSnjega stoletja tako redko informirani o svoji prognozi obolenja (Glaser,
Strauss, 1965: 5). Bolnikom v 60-ih letih prejSnjega stoletja zdravniki niso povedali slabe
prognoze obolenja oz. so ignorirali umiranje in jih prepustili lastnim obcutkom; toda tudi
njihovi druzinski ¢lani in zdravniki so se izogibali razgovorom o tej tematiki, ki Se danes

povzro€a tezave v komunikaciji (Lawton, 2000: 10).

"Hospitalizacija smrti" je pripeljala do paradoksalne situacije, ker medicinske institucije niso
dejansko kulturna in druzbeno intimna okolja za oskrbo umirajocih bolnikov. Hockey (1990:
63) dokazuje, da s tradicionalnimi medicinskimi modeli, tako v kurativi kot v preventivi, ni
mogoce obvladati neizprosnega in neozdravljivega procesa umiranja in zalovanja. V
medicinskem okviru je smrt napaka zdravstvenih delavcev, meni Backer (v Lawton, 2000: 10)
in zato ni presenecenje, da so socioloSke raziskave v Sestdesetih letih prejSnjega stoletja
odkrile "necloveski" nain ravnanja z umirajo¢imi bolniki v bolni$nicah s strani zdravstvenih
delavcev (npr. Glaser in Strauss, 1965; Sudnow, 1967). Te raziskave odkrivajo, da se v
tehni¢no naravnanih bolniSnicah umirajo¢i bolnik pocuti odtujenega in druzbeno izoliranega.
Zdravstveni delavci so samo izjemoma informirali umirajoce bolnike o njihovi neozdravljivi
bolezni. Pogosto so se celo izogibali sre€anja z njimi. Bolniki so bili neredko mo¢no sedirani,
delno tudi zato, ker zdravstveni delavci niso poznali primernega lajSanja bole€in, in delno tudi
zato, ker so s tem onemogocili, da bi se bolniki lahko soocili z "usodnimi znaki" smrti (ibid.).
Sudnow je, na primer, v ameriSki bolni$nici opazil, da so zdravstveni delavci potem, ko je bil

bolnik uspavan v predkomatoznem stanju, gledali na njega kot truplo (1967: 74).
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Vecina raziskav o umiranju in smrti so bile obravnavane z dobr§no mero skepticizma, ker je
bil pri tem prisoten obcutek nostalgije po obdobju "udomacenega" umiranja, pred znanostjo in
biomedicinskim umiranjem v bolni$nicah (Lawton, 2000: 11). Podobno mnenje je izrazil
Elias (1985) v kritiki Ariesove (1974) zgodovinske Studije. Po njegovem mnenju je Aries
izbral tiste znacilnosti, do katerih je imel dolocene predsodke. Tako Aries v romanticnem
slogu prikazuje nezaupanje do slabe sedanjosti, ker naj bi bila boljsa preteklost (Elias, 1985).
Tak fenomen, kot bomo videli v nadaljevanju magistrskega dela, ni bil omejen samo na
akademsko literaturo. Zdi se, da hospicevi delavci s svojim delovanjem prav tako podpirajo
oziroma predstavljajo umiranje in smrt v preteklosti na nek specifi¢en selektiven nacin.
Morda je dobro, da so v nadaljevanju opisani primeri, ki predstavljajo zacetke gibanja, ki
spreminja odnos do umiranja in smrti v obdobju "izumiteljske medicinske tradicije". Julia
Lawton (2000: 11) meni, da urejanje in rekonstrukcija preteklosti na tak nacin podpirata in
legitimirata nove cilje sodobne zdravstvene oskrbe neozdravljivo bolnih ter umiranja in smrti

v sodobnem svetu.

1.2 ZNACILNOSTI NEOZDRAVLJIVO BOLNIH

Potrebe bolnikov z neozdravljivo boleznijo so edinstvene. Njihove prihodnosti ni brez
bolezni, ki lahko povzro¢i poslabSanje njihovih fizi¢nih, psihi¢nih, duhovnih in druzbenih
sposobnosti. Bolniki so pogosto izolirani, ne samo zaradi izgube moznosti normalnega
gibanja, ki je posledica fizicne prizadetosti, temve¢ tudi zaradi u€inka stigmatizacije njihove
bolezni. Stevilni bolniki trpijo v intuitivno dologenih "obéutkih izolacije z boleznijo", kot to
poimenuje Julia Lawton (2000: 42). Bolniki postanejo odtujeni od svojega okolja ter
medosebne navezanosti. Ceprav prihodnost ne more biti izvzeta, se prencha njihova
sinhronost z druzino in prijatelji. Mnogo bolnikov se znajde v stanju, s katerim se drugi ljudje
tezko identificirajo. Izolacija, stigma in fizicna odvisnost, s katerimi se neozdravljivo bolni
vsak dan soocajo, vodijo do obcutka ponizanja in propada njihove osebnosti. Izgubljajo sami

sebe in se sprasujejo, kaj je "alternativna realnost", ki bi vzpostavila prejs$nje stanje (ibid.).

Mnogi bolniki v ¢asu umiranja zaradi neozdravljive bolezni trpijo od fizicne in druzbene

izolacije, ko bolezen tako napreduje, da sta prizadeta njihova mobilnost in avtonomija. Tako,
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na primer, razSiritev raka po kosteh in pljucih povzroc¢i fizicno oslabelost in utrujenost.
Nekateri bolniki v takih primerih oblezijo v postelji, so omejeni na sedenje v naslonjacu ali pa
v najboljSem primeru lahko s pripomocki za varno hojo prehodijo za sebe pomembno
razdaljo. Mnogi med njimi obupajo nad samostojnim in samozadostnim zivljenjem ter
postanejo odvisni od oskrbe najblizjih. Lawtonova (2004: 42) imenuje take bolnike "na hiSo
vezane", kajti spopasti se morajo s stvarnimi tezavami pri vzpostavljanju in vzdrzevanju

druZbenih kontaktov. Druzbena izolacija v primerih, ko bolnik Zivi sam, je lahko zelo huda.

Marija, zenska Sestdesetih let, je dober primer druzbene izolacije. Njena osnovna bolezen je
bil rak na rodilih, odkrit in zdravljen pred trinajstimi leti. Z gospo sem se srecala, ko je imela
zelo hude bolec¢ine zaradi komplikacij po zdravljenjih in napredovanja bolezni na pljucih ter
celotni trebusni votlini. HEerka je poklicala za pomo¢ na Hospic, ker ni znala dajati zdravil, ki
so jih mami predpisali v bolnisnici. Gospa Marija je imela veliko tezav. Najhujse so bile
boleCine, zadrzevanje vode v telesu, zaprtje, bruhanje, glavobol, oslabelost, pomanjkanje
apetita, hudi edemi rok in nog, tako da je lahko samo Se sedela ali lezala. Od zacetka bolezni
je zivela sama, ni hodila v druzbo in tudi s héerko, s katero sta imeli stike, sta se redko
videvali. Marija se je pogosto pritozevala, da se sedaj, ko je doma, pocuti kot "mi§ v misnici".
Ko sem jo obiskovala, sva se morali s héerko dogovoriti, da je ze zveCer, ko je odhajala
domov, pustila vrata odklenjena. Marija je bila namre¢ preslabotna, da bi prehodila dva metra,

kolikor jo je lo¢ilo od gumba za odpiranje vhodnih vrat.

Marija se je prav tako pritozevala nad druzbeno izolacijo, ki jo je zacutila Sele v casu
fizicnega poslabsanja. Pred tem, ko je postala "na hiSo vezan bolnik", je sama hodila v
trgovino in na pokopalisc¢e, sedaj pa nikogar ve¢ ni videla, ker ni mogla od doma. Obiskov
svojcev, prijateljev ali sosedov pa Ze tudi pred tem ni imela. Kljub temu je minil en mesec, da

je privolila na obiske prostovoljke v dopoldanskem casu, ko je bila héerka v sluzbi.

Druzbena izolacija bolnika je tudi posledica stigmatizacije, cemur sledi Se vecji obcutek
odtujitve. Bolniki se pritozujejo, da ljudje nehajo gledati na njih in jih obravnavati kot
"normalne" dejansko takrat, ko napredovanje bolezni (ali njeno zdravljenje) fizicno ucinkuje
na njihov videz. Goffman (1963) je v Sestdesetih letih prejSnjega stoletja v knjigi o stigmi
opisal ta pojav pri bolnikih z neozdravljivo boleznijo: "Stigmatizirane osebe so osebe z

napako, ritualno oskrunjene, katerih se je treba izogibati, Se posebno na javnih mestih"
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(Goffman, 1963: 1). Kleinman (1988: 158) omenja, da religije oznacujejo stigmo kot bozjo
naklonjenost, z razliko od zdravstvene definicije, ki pravi, da so znaki bolezni vidna oznacitev
patologije. Dejansko je pomen stigme vezan na osebo, ki je zaznamovana z deformiranostjo,
pohabljenostjo ter "neprimernim" videzom in obnasanjem. V novejSem c¢asu, meni Goffman
(1963: 2), je stigma bolj vezana na "osramocenost osebe" in ne toliko na aktualno telesno
oznako. Do sprememb v pomenu stigmatizacije je po njegovem prislo zaradi procesa
psihologizacije izkuSenj na "zahodu". Stiske in druge clovekove teZzave, ki so bile nekoc

predvsem telesne narave, dobijo psiholoski pomen.

To se je zgodilo tudi Andreji: prvic, ko je izgubila lase zaradi zdravljenja, potem se je njen
videz spreminjal zaradi operacije in hormonskega zdravljenja in nadalje spet zaradi Stevilnih
kemoterapij, vse dokler ni priSlo do tezav pri gibanju in je postala popolnoma odvisna od
najblizjih. Pri vsem tem spreminjanju se je ves ¢as borila tudi z odve¢nimi kilogrami. Po prvi
izolaciji so ji poleg njenega fanta ostale zveste dve prijateljici in mama. Ze ob ponovitvi
bolezni se tudi ti dve prijateljici nista ve¢ druzili z njo. Ko sva govorili o tem, je dejala, da ne
zmore poceti tistih stvari, kot bi jih sicer. Rekla je, da ne izgleda ve¢ "normalno", da se ne
more s prijateljicami pogovarjati o otrocih, o potovanjih, smucanju in ¢ mnogo drugih receh.
Zato rada prihaja v bolnisnico, kjer si vsaj kdo vzame nekaj ¢asa in poklepeta z njo o tezavah,
zaradi katerih ne more biti enakovredna ¢lanica druzbe. S tem je tudi Andreja postajala vedno

bolj "na hiso vezan bolnik".

Zanimiva je Kleinmanova (1988: 160-161) ugotovitev, da se stigma ne pri¢ne z druzbeno
reakcijo do bolnih, temve¢ z njihovim sprejemanjem stigmatizacijske identifikacije. To
pomeni, da oseba ni stigmatizirana zaradi kulturno pomembne bolezenske oznake, ampak
zaradi drugih vidnih ali prikritih stanj posameznika. Bolniki z neozdravljivo boleznijo se
pocutijo osramoceni s strani druzinskih ¢lanov in Se posebej zdravstvenih delavcev. Tako se
lahko pocutijo pri vsaki bolezni, zaradi katere so odvisni od zdravstvene oskrbe. Kleinman
meni, da sta za druzine in zdravstvene delavce, ki skrbijo za neozdravljivo bolne, akutna
rahlo¢utnost do stigme in sram potrebna. Ta rahloCutnost je nujna zato, da se zavedo, da so
neozdravljivo bolni v nevarnosti. Bolnikom je namrec potrebno pomagati, da prenaSajo breme

trpljenja v ¢asu Zivljenja s hudo boleznijo (ibid.).
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1.2.1 DEFINICIJA NEOZDRAVLJIVE BOLEZNI

Pred samo definicijo neozdravljive bolezni je potrebno pojasniti, da neozdravljive bolezni ni
mogoce ozdraviti, da je pogovor o ozdravitvi neresni¢en in slabo vpliva na bolnika ter
zdravstvene delavce (Kleinman, 1988: 229). Neozdravljiva bolezen postopoma vpliva na
bolnikovo zivljenje, zato se tudi trpljenje, ki jim ga povzroca, nenehno spreminja, ¢eprav ni
"magicnega zdravila" za njihovo ozdravitev. Oba, bolnik in zdravnik, potrebujeta nekaj Casa,
da sprejmeta zmanjSanje prizadetosti za primarni cilj zdravljenja, saj se zaradi neustavljivega

napredovanja neozdravljive bolezni pojavlja kopica stranskih uc¢inkov (ibid.).

Raziskovanje trpljenja v zivljenju neozdravljivo bolnih razSirja nase razumevanje tega
fenomena (Cassell, 2004: 46). Ce se trpljenje pojavi pri akutni bolezni, medicina pozna
najrazlicnejSe spremembe v delovanju organizma in tako diagnosticiranje sprememb
zadostuje, da se cloveka lahko zdravi in s tem doseze njegovo ozdravitev. Tega pa pri
neozdravljivi bolezni ni. Pri tem so teorije o boleznih, organska ali molekularna
patofiziologija, laboratorijske in druge preiskave neprimerne za predvidevanje trpljenja ali
zagotavljanje osnove za njegovo lajsanje. Se slabse: ti glavni viri medicinske diagnostike
povzrocajo Se vecjo negotovost glede trpljenja pri neozdravljivi bolezni. Stalni viri
vznemirjanja niso samo simptomi sami po sebi, temveC postanejo del veriznih vzrokov, ki
povzrocijo bolezen (ibid.). Pri akutni bolezni je zdravljenje jasno in znacilno ter omejeno na
doloc¢en cas, medtem ko je pri neozdravljivi dolgotrajno in celovito (zajema vse vidike

osebnega zivljenja) in ni mozna direktna resitev (ibid.).

Zivljenje z neozdravljivo boleznijo je nepredvidljivo, in &eprav je Eloveku jasno, da bolezni,
taki ali drugaéni, ne bo mogel uiti, je kljub vsemu vselej zmeden, ko se le-ta pojavi. Clovek jo
dozivlja kot neke vrste neuspeh in nemalokrat pri sebi povzroca obc¢utek krivde, kajti zdravje
nam pomeni pravo in pri¢akovano stanje (Juzni¢, 1998: 318). Tezko se sprijaznimo z
dejstvom, da je bolezen nujna spremljevalka Zivljenja (ibid.). Bolezen skupaj s ¢lovekovimi
zivljenjskimi izku$njami presega podroc¢je medicine in vstopa v vsa druzbena okolja (Adam,
Herzlich, 2002: 63). To se pokaze zlasti pri bolnikih z neozdravljivo boleznijo ali pri
kroni¢nih bolnikih, ki se s svojimi tezavami ne srecujejo samo z zdravniki, ampak tudi s

Stevilnimi drugimi ljudmi iz razli¢nih druzbenih okolij.
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Osebno obcutenje ali dozivljanje kroni¢ne bolezni se razlikuje od fizicne manifestacije
bolezni, ki se nanasa na doloCene atipi¢ne funkcionalne primanjkljaje. Fizicna bolezen se
nanasa na motnje v organizmu ali Se bolj tocno — na doloCene primanjkljaje v strukturi ali
funkcioniranju katerega koli dela telesa ali organa. Obolelost pa po drugi strani prizadene
celotno osebo in se nanasa na spremembe dozivljanj, praks in socialnih reakcij, ki jih bolnik z
neozdravljivo boleznijo obcuti v vsakdanjem zivljenju. Samo eno prizadetost v seriji
dogodkov, ki se pojavljajo pri kroni¢nih boleznih, lahko razumemo kot fizicno bolezen
(Cassell, 2004: 47). Znanstvena definicija bolezni pomeni, da je to proces znotraj delov telesa
(organov ali molekul). Medtem ko je klasi¢no zasnovana bolezen omejena na telo in njegove
dele, dozivljanje bolezni spremlja bolnikov SirSi sistem, npr. druzba, druzina ali celo zveza

(ibid.).

V praksi je tako razlikovanje med fizi¢no in socialno boleznijo (obolelostjo) vprasljivo. Obe
definiciji sta namre¢ posledica strokovne presoje, ki vedno temelji na kulturnih kriterijih
zazelenega stanja (Ule, 2003: 62). Ce je kroni¢na bolezen prisotna, je prisotna tudi kroni¢na
obolelost in obratno (Cassell, 2004: 47). Tako so sladkorna bolezen, povisan krvni tlak,
povisana vrednost lipidov v krvi in krhkost kosti kroni¢ne bolezni. Osebe, ki imajo te bolezni,
pogosto ne dojemajo same sebe, da so bolne. Ko oseba poizveduje o svoji bolezni in ve, da je
bolna, je stopnja zavedanja sebe glede prizadetosti zdravja pogosto slaba. Tako, na primer, se
o hudi obolelosti lahko domneva na podlagi znanja o fizi¢ni bolezni, kot je to pri aktivnem
revmatoidnem artritisu z oteCenimi in vnetimi sklepi neizhodno povezano z bolecino ali pri
aktivni razjedi ¢revesja z obvezno prisotno diarejo. Toda kdaj in kako bo oseba s temi

tezavami trpela, je veliko teze predvideti (ibid.).

Neprimernost znanstvenega razumevanja bolezni v primeru trpljenja bolnikov z neozdravljivo
boleznijo je vidna v tistih primerih kroni¢ne socialne bolezni, ko niso prisotni fizi¢ni
simptomi (Cassell, 2004: 47), ali v obdobju mirovanja osnovne bolezni. Neozdravljivo bolni
morda menijo, da bodo bolni tudi po akutnem obdobju obolenja, ko znaki ali simptomi fizi¢ne
bolezni izginejo (Cassell, 2004: 47). Pri nekaterih se lahko razvije nova socialna bolezen leta
kasneje, to je kot posledica njihovih tezav v preteklosti. Mnenje nekaterih zdravnikov pa je,
da se ti simptomi pojavijo zaradi stalno prisotne bolezni. Drugi zdravniki so zopet prepricani,
da bolniki niso prizadeti zaradi stalne prisotnosti bolezni, toda precej bolj zaradi nakopicenja

tezav, ki se pojavljajo v letih zivljenja z diagnozo neozdravljive bolezni. Prva ideja, da je

28



Bobnar A., 2005: Nasproti smrti z neozdravljivo boleznijo — zivljenje v ¢asu umiranja.
Mag. d. Ljubljana, UL, FDV, BF.

bolezen Se vedno prisotna, je poskus obvladovanja problema znotraj bolezenskega
razmi§ljanja.”> Primer bolnice Pavle, ki je Zivela z rakom dojke sedem let, zelo nazorno
prikazuje to dogajanje. Pri njej je bolezen mirovala pet let po opravljeni operaciji leve dojke,
dodatnem obsevanju in hormonskem zdravljenju. Statisticni podatki o prezZivetju bolnic z
rakom dojke, ki jih je poznala, so jo ves &as spremljali.”® Pet let, ko je jemala hormonske
tablete, je bila mnenja, da se pri njej zopet lahko pojavi bolezen. To se je kasneje dejansko
tudi zgodilo. Pojavile so se metastaze v jetrih, ki so s ponovnim zdravljenjem s kemoterapijo
nekaj Casa mirovale, potem pa se je bolezen razsirila po kosteh celega telesa. Pri bolnici so se
pojavili znaki zmedenosti in zaradi propadanja kostne mase poveéanje kalcija v krvi. Ze po

nekaj urah takega stanja je nastopila koma in zatem smrt.

Cassell (2004: 48) s primerom o "sindromu kroni¢ne bole¢ine" nazorno opisuje drugo idejo o
trpljenju bolnikov, in sicer zaradi tezav, ki so se pri njih pojavile v letih Zivljenja z
neozdravljivo boleznijo. Npr., ¢lovek z bolec¢ino v hrbtu nima medicinsko dokazane bolezni.
Ta cClovek je lahko Ze v srednjih letih obcasno obcutil boleCine v hrbtu, vendar temu ni
posvecal vecje pozornosti. Ko so bolecine postajale tako hude, da ni mogel na delo, je obiskal
zdravnika. Zdravnik ga je po opravljenem rentgenskem slikanju in laboratorijskih preiskavah
pomiril z izjavo: "To so samo miSice." BoleCine so bile Se vedno prisotne in obiski pri
zdravniku ter razne diagnosticne preiskave so se Se nadaljevali. V nekaterih primerih
zdravnikom uspe razloziti bolnikom njihov problem, kljub neobjektivnim kriterijem bolezni.
Ce pa se to ne zgodi, se bolnik $e vedno pritozuje. Njegovo vedenje doma in v $irSem
druzbenem okolju poskusa oblikovati in prilagoditi glede na svoje dojemanje bolec¢ine, dokler
ne postane ¢lan druzbe kot invalid (ibid.). Ta primer jasno prikazuje, da odsotnost bolezni ne
pomeni odsotnost abnormalnosti, prizadetosti ali spremenjenega telesnega delovanja. Ce se
obolelost pri¢ne pojavljati na neki stopnji cloveskega obstoja, se kmalu pojavi ta
abnormalnost in spremenjeno telesno delovanje. Eric J. Cassell (2004: 48) je preprican, da

klasi¢no razumevanje bolezni ne pomaga pri reSevanju trpljenja bolnikov z neozdravljivo

2 Bolnica Andreja, ki jo opisujem na zagetku, je bila ena izmed teh, ki ni prenehala misliti na bolezen. Ves &as
se je je zavedala, pojavljali so se najrazli¢nejsi simptomi, ki smo jih zdravstveni delavci pripisovali "nevrozi".
Tudi Cassell (2004: 48) povzema, da je napacno trditi, da klasi¢no razumevanje bolezni pomaga razumeti
reSevanje trpljenja zaradi neozdravljive bolezni.

» Hormonsko dopolnilno zdravljenje je, kar je znanstveno dokazano, uginkovito, e zdravljenje traja pet let in ne
povzroca vecjih stranskih ucinkov, kot so tromboza in rak materni¢nega vratu.
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boleznijo. Dimenzije neozdravljive bolezni so razSirjene do "virtualne" stopnje Clovekove

eksistence, od molekularne do druzbene (ibid.).

Pojem neozdravljive bolezni zdruzuje razlicne bolezni: astmo, multiplo sklerozo, cisticno
fibrozo, sladkorno bolezen, hemofilijo, bolezni srca in ozilja, rakasta, jetrna, ledvi¢na
obolenja, zivénomisSi¢na obolenja, aids, kroni¢no obstruktivno plju¢no obolenje, demenco,
starost (Lynn in Harrold, 1999: 93-118). Skupno jim je trajanje bolezni. Nekatere bolezni
niso zivljenjsko nevarne (npr. astma, poliartritis), saj se posameznik nanje privadi, da lahko z
njimi zivi. Drugacne pa so bolezni srca, ledvic, jeter in rak, ki so zivljenjsko nevarne. Take
bolezni je mogoce zdraviti in bolniki lahko dolgo Casa zivijo. V tem primeru je prezivetje v
srediScu bolnikovega prizadevanja. Pri tem je treba upostevati Se razlicne stadije bolezni,
vsem tem bolnikom pa je skupna negotovost. V magistrskem delu predstavljam bolnike z

zivljenjsko nevarnimi kroni¢nimi boleznimi.

1.2.2 BOLEZEN, IMENOVANA UMIRANJE

Zivljenje z neozdravljivo boleznijo bi lahko opisala kot izkusnjo z Zivljenjem in umiranjem v
Casu, ko bolnik in njegovi svojci nihajo med zanikanjem in sprejemanjem spremenjenih
zivljenjskih razmer in svoje odgovornosti do teh novih razmer. Elisabeth Kuble - Ross je na
podlagi lastnih dolgoletnih izkuSenj dela z umirajo¢imi razvila najbolj znan opis Custvenega
in psiholoskega odgovora na neozdravljivo bolezen. Proces umiranja z neozdravljivo
boleznijo je opisala v 5-ih fazah.** Kasneje so ugotovili, da je v evropskih razmerah
obnasanje bolnikov s smrtno diagnozo nekoliko drugacno, predvsem zato, ker se umirajocemu
diagnozo pove drugace in bolj obzirno (Klevisar, 1994: 48). Zato je nizozemski zdravnik Paul
Sporken pred omenjenimi fazami dodal Se dve fazi: fazo nevednosti in fazo negotovosti

(ibid.).

* Elisabeth Kubler - Ross je bila po rodu Svicarka; Zivela in delala je kot zdravnica v Ameriki. Leta 1995 jo je
zadela mozganska kap. Postala je hroma in popolnoma odvisna od tuje pomoci. Umrla je avgusta 2004. V
Sestdesetih letih 20. stoletja je poucevala na chichaski univerzi in proucevala razlicne vidike smrti. Intervjuvala
je umirajoce bolnike, te pogovore posnela in jih analizirala. Ugotovila je, da se pri vecini umirajo¢ih v sploSnem
pojavljajo dolocene skupne reakcije, ki jih je razdelila na pet faz: zanikanje, jeza, pogajanje, depresija in
sprejetje (1999: 34-121).
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Od 70-ih let 20. stoletja dalje, meni Hinton (1999), je veC pozornosti usmerjeno na to, kako
vsak posameznik zaznava, razume in se spopada z blizajo¢o smrtjo. Eklekticna uporaba
psiholoskih in druZzbenih konceptov, ki so odprti in fleksibilni za interpretacijo, je ponavadi
dajala prednost vsakemu univerzalnemu Zivljenjskemu pravilu, vendar tiho sprejemanje smrti
Se vedno ostaja redko vprasanje. Sicer pa danes strokovnjaki, ki proucujejo umiranje pri hudo
bolnih, raje govorijo o vzorcih reagiranja in ne o fazah umiranja. Poleg Zze omenjenih reakcij
so mozne $e druge, npr. groza, strah, upanje, obcutki krivde itd. Psiholosko gledano, se s temi

vzorci reagiranja sreujemo tudi pri sooanju s tezavami in vsakdanjimi izzivi zivljenja.”’

Ko govorimo o procesu umiranja, pri tem nimamo v mislih procesa, ki se odvija premocrtno
naprej. Reakcije se lahko prepletajo brez pravega vrstnega reda ali se ponavljajo, bolnik je
lahko v odnosu do nekoga agresiven, z drugim se spet pogaja, v¢éasih imamo vtis, da je svoj
polozaj sprejel, pa se spet pojavi protest in tako dalje. Tudi vrednotenje procesa umiranja bi
bilo krivicno. Ne moremo trditi, da je nekdo umrl dobro ali nekdo drug nevredno. Zato faz
umiranja po Kubler - Rossovi (1999) ne moremo absolutizirati in se po njih ravnati, ko
ocenjujemo nek potek umiranja. Gledano z nasega staliS¢a, je sprejetje idealna faza, ki bi jo
moral ¢lovek doseci. Vendar pa, kot Ze receno, smrt ostaja skrivnost in nikoli prav ne vemo,

kaj se dogaja s ¢lovekom v zadnjih sekundah in kaj je v resnici zadnji stadij Zivljenja.

» Ob srecanjih s smrtjo ljudje odreagiramo s $okom in splognim ob&utkom, da to ne more biti res. Resnico
zelimo zanikati, zamolcati ali jo izkljuciti iz zavesti. Po spoznanju resnice, ko zanikanje ni ve¢ uspesno, se
pojavijo jeza, odpor, iskanje krivcev, zavist, sovrazno razpoloZenje, hkrati pa tudi depresija, pobitost,
¢rnogledost in brezvoljnost. Nestrinjanje z nesprejemljivo situacijo, smrtjo, kaze bolnik na razli¢ne nacine,
obcutijo pa ga predvsem medicinsko osebje in svojci, v€asih pa so bolnikove kritike usmerjene na druzbo
nasploh. Bolnik se sprasuje, ‘zakaj prav on, zakaj ne kdo drug, zakaj ze’, pritoZuje se, ‘da ni e dovolj star, saj je
njegov sosed veliko starejsi in bolj bolan’, huduje se na zdravnike in sestre, ‘ki ne veljajo ni¢, ne vedo, kaksne
preiskave potrebuje, kaksna zdravila in dieto mu predpisati, sestre ga neprestano nervirajo in mu ne dajo miru’,
drugi¢ skuSa mrzli¢no priklicati sestre in pravi, ‘da so ga vsi zapustili in da se nihce ne zmeni zanj’ (Kubler -
Ross, 1999: 42-43).

Nato, v fazi pogajanja, skuSa bolnik svojo usodo spremeniti ali vsaj odloziti, dela zaobljube. Bolnik se lahko
pogaja z zdravniki, bogom, neznanimi in neimenovanimi silami, ki bi njegovo usodo lahko spremenile (Klevisar,
1994: 51).

Ko bolezen napreduje in telo oslabi, je tezko ostati miren ob spoznanju realnosti; lahko se pojavita depresivnost
in globok obcutek izgube. Kubler - Ross opisuje dve vrsti depresije: depresijo, pri kateri se na smrt bolni vraca
nazaj v preteklost ter i§¢e vzroke in krivdo pri sebi, dela obracun, in depresijo, pri kateri se na smrt bolni obraca
v prihodnost, ko ugotavlja, kaj vse bo ostalo nereSeno, se zaveda dokoncne izgube bliznjih in vsega, kar je imel
rad.

Ce ima na smrt bolni dovolj &asa, ¢e ga smrt ne prehiti, sledi faza sprejetja. Bolnik uvidi svoj polozaj in se
sprijazni s svojo usodo. Pri starejsSih ljudeh dobi sprejetje pogosto znacaj zelje po smrti, Zelje, da bi se koncalo
trpljenje, zelje, da bi se koncno povsem podredili neizbeznemu. Ne gre za tezko pricakovanje; bolnik zaradi tega,
ker bo umrl, ni srecen, ampak to sprejema skoraj brez obcutkov, pravi Elisabeth Kubler - Ross (1999: 99—-121).
Krog bolnikovih interesov se zozi, zeli si samo miru in tiSine. Tezave in novice iz zunanjega sveta se ga ne ticejo
vec¢. Vendar sprejetje ne izkljucuje upanja, vsaj povsem ne; sedaj upanje ni ve¢ kréevito, ampak bolj rahlo.
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Pristop k psihologiji umiranja in izsledki, do katerih je prisla Elisabeth Kubler — Ross, so bili
velikokrat citirani; dotaknili so se zdravstvenih delavcev, laikov, da so razmiS$ljali o
umirajocih, kot tudi univerzalne ¢loveske konfrontacije s smrtjo. Vse od konca Sestdesetih let
prejSnjega stoletja, ko je avtorica objavila svojo knjigo, so se pojavile tudi razlicne kritike
glede "petih faz umiranja" (Clark, 1993: 72). Najve¢ kritik je letelo na to, da razdelitev in
precej natancen opis faz lahko vzpodbudi razvrs¢anje ljudi na tiste, ki umirajo "normalno" in
na tiste, ki umirajo "deviantno". Drugi so poudarjali, da se lahko kulturne razlike hitro
interpretirajo kot osebne neustreznosti, neskladnosti, posebnosti. Verjetno pa so najrealnejsa
razmiSljanja, ki so se pojavila v zaCetku osemdesetih, da namre¢ teorija Elisabethe Kubler -
Ross ni nujno odraz prilagajanja posameznika na umiranje in smrt, ampak je bolj odraz
prilagoditve druzbenemu kontekstu, v kakrSnem se dogaja konkretna smrt. Umiranje doma, v
domu starejSih obcanov ali kje drugje lahko namre¢ vzpodbudi Cisto drugacne vzorce
prilagoditve na smrt. Kljub temu pa se vecina avtorjev strinja, da je bil prispevek Kubler -
Rossove zelo pomemben, saj je med prvimi opozorila na to, kaksno tesnobo in strah obcuti

umirajoci ¢lovek v razvitem svetu (ibid.).

Osebe z neozdravljivo boleznijo dozivijo mnogo razlicnih custev, ko se soocajo s
spremenjenimi okoliS¢inami. Pri tem ni pravega zaporedja ali vrstnega reda, kako se razli¢na
Custva Cuti in izraZza. Prilagoditev na neozdravljivo bolezen variira — ne samo prek razlicnih
skupin bolnikov, ampak tudi prek razlicnih situacij (DeSpelder, Strickland, 1999: 158). Od
trenutka zaznave neobicajnih simptomov in vpraSanj o tem, kaj to pomeni, prek vzponov in
padcev ob zdravljenju in ob koncu zivljenja. Pri tem upanje in poStenost pogosto tekmujeta
med seboj: upanje pomeni, da je izid pozitiven, poStenost pomeni soocenje z realnostjo.
Objekt upanja se ves Cas spreminja. Upanje je, ko simptomi ne pomenijo poslabSanja bolezni,
temve¢ dajejo upanje, da bo mozno zdravljenje. Ko bolezen dobi oznako "neozdravljiva",
nekateri upajo, da bo to trajalo dolgo casa. Ko se Cas izteCe, pa nekateri zopet upajo, da bo to

¢as brez bole€in in primerne smrti.

Ceprav se teorija umiranja v petih fazah $¢ vedno zelo veliko uporablja med zdravniki in
drugimi zdravstvenimi delavci, se pojavljajo tudi nove teorije, ki ponujajo druga¢no videnje
procesa umiranja. Charles Corrov model (v DeSpelder, Strickland, 1999: 158) predstavlja
holisticen pogled na umiranje. Loc¢i S§tiri primarne dimenzije v procesu spopadanja z

umiranjem: fizicno, psiholosko, druzbeno in duhovno. V tem modelu fizicna dimenzija
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pomeni moznost vzdrzevanja telesnih potreb; psiholoSka dimenzija varnost, avtonomijo in
doseganje ciljev v Zivljenju; druzbena dimenzija pomeni vzdrZzevanje medosebnih odnosov in
vpletenost druzbe v umiranje; duhovna dimenzija pa zajema osebne vrednote, pomen zivljenja
in smrti ter Sirok pogled na proces umiranja. Corr poskusa s svojim modelom spojiti linearni

pogled na proces umiranja s procesom, ki ni tako zelo dolo¢en z zakoni in navadami.

Avery Weisman (v DeSpelder, Strickland, 1999: 160) piSe, da uc¢inkovito prilagajanje na
neozdravljivo bolezen pomeni doseganje treh med seboj povezanih ciljev: soocenje s tezavo
in spreminjanje ze nacrtovanih ciljev; vzdrzevanje odprte komunikacije in sprejetje pomoci
drugih; vzdrzevanje smisla za optimizem in upanje. V nadaljevanju predlaga, da bi proces
adaptacije na neozdravljivo bolezen lahko delili na tri faze: ¢as zaznavanja simptomov pred
potrjeno diagnozo, ¢as med dokazano diagnozo in poslabSanjem zdravstvenega stanja ter cas

od propadanja ¢loveka do smrti.*

Vsi ti modeli nam ponujajo neke vrste strukturo neozdravljive bolezni in procesa umiranja.
Ko se v praksi srecujemo s katerim koli modelom, se moramo zavedati tudi individualnega
nacina prilagajanja in dejstev, da imajo posamezniki lahko mnogo ucinkovitih nacinov
spopadanja z umiranjem. S kombiniranjem najboljSih aspektov fazno naravnanih in ciljno
orientiranih modelov je Kenneth Doka (v DeSpelder, Strickland, 1999: 161) razvil model s
tremi fazami prilagajanja na neozdravljivo bolezen. Vsaka od treh faz ima svoje cilje. Po
njegovem mnenju se v akutni fazi bolnik seznani z diagnozo; v kroni¢ni fazi se izvaja
zdravljenje, pojavijo se stranski ucinki le-tega, zato se mora nauciti ziveti z boleznijo; v
terminalni fazi pa se bolnik spopada s smrtjo, ki se mu bliza in se ji ni ve¢ mozno izogniti.
Cas, ki prete¢e med tem, ko bolnik izve za diagnozo, in predvidenim ¢asom smrti, je zelo
razlien. Zato so razlicne tudi oblike odnosa posameznikov do umiranja in smrti. Doka
predlaga, da v nekaterih situacijah lahko govorimo o dveh dodatnih fazah. Pred akutno fazo je
Se predakutna faza, ko oseba sumi glede bolezeni in iS¢e zdravstveno pomo¢; kronicni fazi pa
lahko sledi faza okrevanja, ko bolezen zac¢asno miruje. V tem obdobju se pri bolnikih z
neozdravljivo boleznijo groznja po smrti nekoliko oddalji, vendar je Se vedno potrebno

sooc¢anje z bolezenskim stanjem in moznostjo smrti (ibid.).

* Po modelu Weismanove je Andreja dosegla vse cilje in doZivela vse tri faze umiranja oz. Zivljenja z
neozdravljivo boleznijo.
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Sam avtor (Doka v DeSpelder, Strickland, 1999: 161) o svojem modelu meni: "Neozdravljiva
bolezen je samo del zivljenja. Skozi Cas bolezni, v katerikoli fazi, posamezniki naletijo na
mnogo potreb in se spopadajo z vsemi nalogami in tezavami, ki so jih imeli pred diagnozo.
/.../ 1zku$nje z boleznijo lahko vplivajo na zaznavanje teh potreb in nalog. /.../ Vse predhodne
priloznosti v Zivljenju, odnosi z druzino in prijatelji, spopadanje z delom in finan¢nimi
problemi, celo vzdrZzevanje doma ali stanovanja — spominjajo na nadaljevanje velikega boja za

zivljenjski obstoj."

Faktorjev, ki vplivajo na to, kako bo umirajoci sprejel diagnozo, da je smrtno bolan, je
mnogo. Ene same veljavne teorije o umiranju ni, s posameznimi teoretinimi pristopi k
umiranju in smrti pa se problem vsaj osvetli; s tem pa se olajSa delo tudi tistim, ki se z
umirajo¢imi poklicno ukvarjamo, prav tako pa se lahko izboljSa kakovost zivljenja
umirajo¢ih?’. Vsak model procesa umiranja spominja, da je &lovekova smrt edinstvena tako
kot je edinstveno tudi njegovo zivljenje. "Nih¢e ne umre po dolo¢enem faznem modelu — vsak
umre svojo lastno smrt," pravi Fassler - Weibel (1996: 56). Ker pa se dolo¢ene reakcije pri
hudo bolnih in umirajocih veckrat ponavljajo, lahko s poznavanjem le-teh umirajocega bolj
razumemo in se z njim laze sporazumevamo. Na ta nacin se priblizamo obcutkom in mislim,

ki jih ima umirajoci.

%7 Zelo malo je raziskav, ki bi lahko dale odgovor na to, kako Zivijo ljudje z neozdravljivo boleznijo. V zadnjih
dveh desetletjih se je razsirilo klini¢no raziskovanje in vzporedno s tem so se razvili razliéni vprasalniki o
kvaliteti Zivljenja, prek katerih se ugotavlja kakovost zivljenja tako, da bolniki sami ocenijo, kako zivijo, kako se
adaptirajo na bolezen, kaksne so njihove fizicne, psihicne in mentalne sposobnosti, druzinski in druzbeni odnosi
ter na splosno, kaj menijo o svojem zdravstvenem stanju in kakovosti Zivljenja. Ceprav so ti vprasalniki
standardizirani, velikokrat niso uporabni za posamezne skupine bolnikov, ki imajo specificne potrebe in
vrednote. Uporabnost rezultatov raziskav o kakovosti zivljenja je zelo razlicna, zato se je vedno treba vprasati,
ali tako dobimo pravi opis zdravljenja doloCene bolezni, ali lahko primerjamo zdravljenja med seboj, med
populacijami, v razliénih ¢asovnih obdobjih, ali nam rezultati lahko sluzijo kot prognosti¢ni faktorji. V medicini
ze dolgo ni ve¢ glavni cilj samo prezivetje, ampak se poskuSa obravnavati bolnika holisti¢no in s tem upostevati
nacelo dostojnega zivljenja za vse ljudi, je dejala Gwendoline Kiebert (1997) na prvem sreCanju mednarodne
skupine za razvoj vprasalnikov o kvaliteti zivljenja v okviru Evropske organizacije za raziskovanje in zdravljenje
raka (EORTC) v Bruslju. V tej skupini sem aktivno sodelovala od maja 1997 do decembra 2001.

Raziskovalci kakovosti Zivljenja so iskali povezavo med nacinom spoprijemanja z boleznijo ter prezivetjem;
nasli so pozitivho povezavo med prezivetjem in strategijo bojevanja, pa tudi s strategijo pozitivnega izogibanja.
Zaradi nekaterih metodoloskih pomanjkljivosti izsledki teh raziskav niso popolnoma zanesljivi; enozna¢no pa so
dokazali povezavo med temi aktivnimi nacini spoprijemanja na eni strani ter psiholosko stisko in kakovostjo
zivljenja na drugi strani.
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1.3 DOBRA SMRT?

Razmisljanje o dobrem ali slabem umiranju in smrti ni nekaj, o ¢emer bi vecina ljudi
razpravljala. Pogovorom in mislim o tej tematiki se izogibamo, kolikor je le mogoce, samo
takrat ne, ko so dogodki prisotni v medijih, ali ko se umiranju in smrti ne moremo izogniti v
zivljenju. Ljudje, ki delamo v paliativni oskrbi, se s tovrstnim problemom srecujemo vsak
dan, saj je doseganje "dobre" smrti cilj oziroma nacrt dobre prakse. Za paliativno oskrbo je
pomembno poskusati ustvariti okolje in zdravljenje, ki umirajo¢i osebi omogocita dozivetje
"dobrega umiranja in smrti" (Kahn, Steevens, 2001: 811). Dobro smrt je tezko definirati, saj je
umiranje sestavljeno iz delov. Zato lahko dobro umiranje imenujemo tudi "podaljSano dobro
zivljenje"; to pomeni, da dobro umiranje temelji na vzdrzevanju kakovosti Zivljenja v vseh
¢loveskih razseznostih, in to do zadnjega trenutka (ibid.). Jane Hopkinson in Christine Hallett
(2002) sta po pregledu raziskav, objavljenih od leta 1992 do 2002, o tem, kako razumejo
"dobro smrt" delavci v hospicih in paliativni oskrbi, ugotovili, da je to takrat, ko so vse tezave
pri bolniku pod nadzorom, ko je "nepovabljena" smrt sprejeta in ko se na ta dogodek lahko

pripravijo mirno, v soglasju z vsemi vpletenimi.

Oskrba ljudi, ki umirajo, po tradiciji pripada druzini, v moderni industrializirani druzbi pa
postaja "posel" razli¢nih institucij (Aries, 1974). Sodobni koncept dobre smrti ima izvorno
mesto v tradicionalni hospicevi filozofiji v 60-ih letih prejSnjega stoletja. Posledica tega je
institucionalizacija umiranja in mocan perspektiven vpliv pri zdravstvenih delavcih
(Hopkinson, Hallett, 2002). Hospicev koncept idealne smrti izboljSuje kakovost Zivljenja
bolnika, ker ga obravnava individualno; druzino obravnava kot enoto oskrbe, dovoljuje
bolnikom in druZini, da izrazijo svoje potrebe in prednosti ter izvajajo kontrolo nad dogodki v

¢asu njihove oskrbe (ibid.).

Ta model dobre smrti in umiranja se je oblikoval prek Stevilnih ideologij, ki so prevladovale v
zadnjih letih dvajsetega stoletja. Prilagoditi se je moral medicinskemu modelu razumevanja in
razlaganja bolezni, da je dajanje informacij o neozdravljivi bolezni, ko je smrt neizhodna,
potrebno ustrezno prilagoditi vsakemu individuumu (Hopkinson, Hallett, 2002). Aries (1974)
meni, da se je koncept dobre smrti razvijal na prevladujocih religijskih prepricanjih o pomenu

zivljenja, pod pogoji, da sreca ni vodilo za doseganje namena ali smisla zivljenja. V zadnjih
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letih dvajsetega stoletja se je pojavilo tudi spoznanje, da je razvoj medicine omejen glede
moznosti upocasnjevanja ali zaustavitve bolezenskega procesa, zato naj bi se pravice in
odlocitve posameznika upostevale pri zagotavljanju zdravstvene oskrbe (Dalley v Hopkinson,
Hallett, 2002). Pri tem je pomembno, da je neozdravljivo bolan ¢lovek dobro informiran in

opogumljen, da sodeluje pri odloc¢anju glede svojega zdravljenja in oskrbe.

Literatura in raziskave, ki prikazujejo moderen "nacin" in "ozadje" umiranja in smrti,
vsebujejo splosne in prodorne teme, ki se ve¢inoma uporabljajo v izobrazevalne namene.
Pomisleki so se pojavili okoli dosegljivosti ideala dobre smrti v raziskavah, narejenih v praksi
(Lawton, 2000; McNamara, 2001; Seymour, 2001). Julia Lawton je terensko delo opravila
med neozdravljivo bolnimi v enem izmed dnevnih centrov in hospicu v Angliji, McNamara
pa je raziskovala razmere in odnos do umiranja in smrti v severnem delu Avstralije. Jane
Seymour (2001) je za razliko od ostalih dveh, ki opisujeta odnos do umiranja in smrti v
hospicih, prouCevala kritine trenutke umiranja in smrti v intenzivni enoti v eni izmed
bolni$nic v Angliji. McNamara (2001) je razvila teorijo o "dovolj dobri smrti", ki je postala
cilj delavcev v hospicevi in paliativni oskrbi; njena teorija posledicno sloni na tezkem
doseganju dobre smrti. Dovolj dobra smrt je po njenem mnenju takrat, ko profesionalni
zdravstveni in negovalni delavci poleg zdravstvene oskrbe nudijo tudi Custveno podporo. Pri
zagotovitvi dovolj dobre smrti se bolnika vprasa, kako bi rad umrl. Ko izbire ni mozno
uresniciti, so profesionalci odgovorni, da vplivajo na spreminjanje posameznika, ki se odloca
(ibid.). Tako ravnanje je olajSevalna profesionalna okolis¢ina, vendar pri tem ni dovoljeno
razmiSljanje in komentiranje hospicevih delavcev ter kasnejSe poucevanje bolnikov v

terminalnem obdobju.

V pluralisti¢ni druzbi je presenetljivo, da se je pojavilo samo eno razumevanje dobre smrti.
Npr. ¢lovek izrazi zeljo, da bi umrl nenadno in nepricakovano, ali pa ima pravico, da si sam
vzame zivljenje. Kaj se je zgodilo, da je prevladovala ideologija o dobri smrti z idejami o
dostojanstvenem, mirnem, pripravljenem, zavednem, prilagojenem in sprejemljivem
umiranju, se sprasuje Hartova s sodelavci (1998). Taki cilji so gotovo hvale vredni in Zeljeni.
Raziskovanje dobre smrti kot druzbenoodobrene oblike smrti je pod nadzorom z dolo¢enimi
rituali in vlogami, ki se borijo proti umiranju na nesprejemljiv nacin. Medikalizacija umiranja
je pripeljala do novih oblik druzbene kontrole (Hart in sod., 1998). V tandemu z

institucionalizacijo umiranja in smrti potiska profesionalce, da dosegajo in se trudijo povecati
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vpliv na prezivetje umirajoCih bolnikov (Palgi, Abramovitch, 1984). Neprestano se pojavljajo
nova zdravila in nova biomedicinska tehnologija za prepreCevanje smrti, bolj sofisticirane in
specializirane oblike svetovanja, vedno ve€ je profesionalne administracije o umiranju oseb in
identifikaciji njihovih potreb, vedno ve¢ je profesionalnega vpliva, ki skuSa oblikovati

zivljenja drugih na osnovi splosnega ideala (Hart in sod., 1998).

Ideologija dobre smrti je prevladala v druzbenem urejanju umiranja in smrti v okviru
hospicevega gibanja in kot taka je postala vodilo zdravstvenih negovalcev pri oskrbi
umirajocih bolnikov tudi v bolni$nici. Zanimivo pri tem je, da je Seale (1989) z raziskavami
ugotovil, da se proces bolnikove oskrbe ob koncu zivljenja v hospicu ali bolni$nici ne
razlikuje ve¢ tako ocitno. Profesionalci imajo namre¢ povsod enak dostop do znanja o
razliénih moznostih oskrbe umirajocih bolnikov, predvsem zato, ker sta hospiceva filozofija
in oskrba dobro zavzeli mesti tudi v bolniSnicah. Te njegove ugotovitve kazejo na
zamaskiranje ideoloskih preprek med oskrbo v hospicu in bolniSnici ter nasprotno prakso v
preteklosti. Negovalci in ustvarjalci politike v bolnisnicah so se veliko naucili od principov in
prakse negovanja umirajo¢ih v hospicih. In obratno: hospiceva oskrba je bila tudi
institucionalizirana, hospicevo osebje je naredilo kompromis in je med profesionalizacijo
naslo ideale kljub pritiskom birokracije (Seale, 1989; James, Field, 1992). Kljub nejasnim

. . .. . . . . .. 28
mejam se ideologija dobre smrti zavzema za mirno, vdano in sprejemljivo smrt.

Koncept dobre smrti podpirajo mnogi, ker vidijo moznost, da bi se s tem spremenilo
medicinsko vodenje umiranja in smrti, kajti vedno ve¢ je gibanj, ki se borijo za bolnikove
pravice in s tem tudi pravice do smrti (Hart in sod., 1998). V sodobnem svetu smrt dobiva nov
pomen za posameznika in druzbo ter vklju¢uje mnoge definicije in pomene, ki izvirajo tako iz
razlicnih teoreti¢nih disciplinah kot tudi iz populistiénih videnjih tega univerzalnega

problema. Ideologija dobre smrti postaja nepopolna in sporna.”’ Vodilni medicinski model

8 Tako sprejemanje smrti je izpolnitev petih faz umiranja (po Kubler — Rossovi, 1999), kot da bi bile oznagene s
popolnostjo "nedokoncanega dela" in resitvijo jeze in zanikanja (Hart in sod., 1998). To je ideologija blage smrti,
ki zagovarja, da lahko izkusnje umirajo¢ih bolnikov sluzijo kot nadomestilo za frustracije v Zivljenju, kar
Milfull (v Hart in sod., 1998) kritizira kot "novo blago iracionalnost" neresni¢ne zgodbe, ki predstavi smrt kot
nekaj, kar v zivljenju samem nikdar ni mozno doseci. Ta poskus humanizacije smrti vidi kot paradoksalno
posledico civiliziranega zivljenja, v njegovi nepravi¢nosti in destrukciji. Medicinske napake postajajo sredstvo
za zagovarjanje dobre smrti, aktiven boj proti zdravljenjem postaja pasivno pribezaliS¢e oskrbe,
depersonalizirani bolniki v bolniSnicah pa postajajo infantilni bolniki v paliativni oskrbi (ibid.).

* Hart in sodelavci (1998) menijo, da moderno hospicevo gibanje zagotavlja alternativno mesto in izku$nje z
umiranjem in smrtjo in alternativno filozofijo, ki je pogosto v nasprotju s kurativno medicino. Hospiceva oskrba
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dobre smrti, ki je razSirjen pri profesionalnih zdravstvenih delavcih, na nek nacin vsiljuje tudi
podaljSano Zalovanje ob smrti bliznjega (Kissane, 2005). Istoasno se Se vedno nadaljuje
premagovanje druzbenih predstav o smrti, ki nastanejo zaradi novih razlag o dobri smrti. Se
vedno mnogo ljudi skusSa najti nacin, kako bi imeli ve¢jo kontrolo in moznost izbire v ¢asu

umiranja (Hart in sod., 1998).

Hospicevo paliativno gibanje nasprotuje diskusijam o bolnikovi pravici do smrti ali evtanaziji,
¢eprav vsi trdijo, da je dobra smrt v njihovem interesu. Vsi so usmerjeni na dostojanstveno
umiranje in pri tem ne uposStevajo pravic umirajo¢ih (ibid.). Kljub vsem tem razlogom
hospiceva paliativna oskrba spoStuje svetost CloveSkega zivljenja in Steje ohranjanje
CloveSkega Zivljenja med vrhovne moralne dolZnosti. V zahodni civilizaciji nacelo
spostovanja Cloveskega zivljenja v veliki meri temelji na peti bozji zapovedi, nedvoumni
prepovedi ubijanja (Trontelj, 2003). Odlo¢anje umirajo¢ih ljudi je v hospicevi paliativni
oskrbi prisiljeno, ravno zaradi nasprotovanja zahtevi po smrti, in to ne samo v tistih primerih,

ko se nekdo odloci za smrt, temvec tudi, kako in kdaj (Hart in sod., 1998).

Profesionalni model dobre smrti morda ostaja stanoviten, ker pomaga vzdrzevati strukturo in
delovanje zdravstveno negovalne organizacije umiranja in smrti v institucijah. Ustvariti hocCe
ideal, ki bo prilagojen individualni avtonomiji umirajo¢ih, obenem pa vzpodbuja iskanje
novih poti in bolj§ih nacinov smrti, da bi se s tem izboljSala osebna avtonomija. Take
spremembe je mogode opaziti v ilustraciji Walterjevih (1996)° treh na¢inov smrti, ko
negovalci na eni strani Zelijo ugoditi bolnikovi zelji, po drugi strani pa zelijo oblikovati

Zivljenja umirajocih po ‘"prevladujoCem idealu". Walter (1996) je opazil, da smrt

zagotavlja paliacijo z empatijo do kakovosti zivljenja umirajoCe osebe, s holisti¢no obravnavo razli¢nih fizi¢nih,
emocionalnih in druzbenosocialnih potreb. Ta druzbeni fenomen hospica se je pojavil kot kritika
medikaliziranega in birokratiziranega umiranja ter nevarnega in nepravi¢nega poloZaja neozdravljivo bolnih v
sodobnih bolnisnicah (ibid.). V Avstraliji je McNamara (2001) raziskovala kompatibilnost skupnosti hospicevih
sluzb z institucionalizacijo hospiceve oskrbe, ki se je pojavila v institucijah in je vkljuena v medicinsko
zdravljenje. Ugotovila je, da obstaja konflikt med hospicevim idealom dobre smrti in vzdrzevanjem organizacije,
ki bi zagotovila finanéno ucinkovito, administrativno nujno in rutinsko oskrbo. Definicija smrti s strani
zdravstvenih delavcev je "dobra", ¢e se bolniki in svojci zavedajo umiranja in smrti, tako stanje sprejmejo in se
pripravijo na mirno in dostojanstveno uimiranje in smrt. Dobra smrt epistemolo$sko pomeni odsotnost problemov
in interakcij. Slabo smrt opisujejo kot nesprejemanje smrti s strani bolnikov ali njihovih najblizjih ali kot napako,
ki potiska bolnika, da zivi do konéne faze umiranja (ibid.).

30 Walter (1996) je identificiral tri tipe smrti: tradicionalno, moderno in postmoderno. Opazil je ponovno oZivitev
tradicije o "sreCni smrti", in sicer v institucionalizirani moderni smrti. Po njegovem je sre¢na smrt mozna s
pomocjo personalizacije in individualizacije umiranja, izbire kraja ter da je pod kontrolo umirajoce osebe.
Walter je opazil, da izbira in kontrola v postmoderni smrti nista v rokah individuuma, ampak je to umiranje bolj
proces pogajanja in tehtanja med umirajocim in tistimi, ki so vpleteni v oskrbo.
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okarakterizira vsakega umirajocega bolnika z razli¢nimi nacini zalovanja in umiranja, ki so

znacilni samo za njegovo prehajanje od zivljenja k smrti.

Dobrega umiranja in smrti ni mogoc¢e doseci z boljso in vec¢jo tehnologijo ter ideolosko obliko
druzbene kontrole tega dogajanja. Pomembno pri tem je, da se pojavlja ¢im ve¢ diskusij o
umiranju in smrti v javnosti ter da so razli¢ni interesi in profesionalno mnenje nedvoumni.
Potrebno je nadaljevati z eti€nimi in politinimi razpravami o umiranju in smrti, ker ideja o
"dobri smrti" prevladuje znotraj zdravstvene politike pri oskrbi umirajo¢ih (Hart in sod.,
1998).
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SODOBNA
ZDRAVSTVENA
OSKRBA
NEOZDRAVLJIVO
BOLNIH

Na zacdetku razvoja medicinske znanosti so bolniki ve¢ino odgovornosti za svoje zdravje
zaceli prenaSati na zdravstvene delavce. Vrsta in kakovost take oskrbe je bila (in je Se)
odvisna od odnosov med bolnikom, zdravstveno institucijo in zdravstvenimi delavci. Vsi
skupaj — bolnik, zdravstveni delavci in institucija — oblikujejo sodobno zdravstveno oskrbo
(DeSpelder, Strickland, 1999: 120). Z vec¢jo ozaveScenostjo prebivalstva in potrosnisko
usmeritvijo druzbe ljudje Zelijo aktivno sodelovati in soodlocati pri medicinski obravnavi ter
izvedeti vse podrobnosti o svojem zdravju (Trampuz, 2003). Bolniki zahtevajo najboljse
preiskave in najboljSe zdravljenje, institucije pa Zelijo ohraniti kakovost in socialno pravicnost
zdravstvenega sistema. Zdravstveni delavci poskusajo zagotavljati dobro zdravstveno oskrbo
z dogovarjanjem o enotnem nacinu obravnave bolezni, s klini¢nimi potmi, da bi se zmanjsala
verjetnost zdravniSkih napak in poenostavila obravnava bolnikov po bolezenskih skupinah.

Ker je zagotavljanje zdravstvene oskrbe povezano z velikim Stevilom ljudi, ki se je povecalo
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Se s staranjem prebivalstva in daljSanjem zivljenjske dobe (zaradi Cesar je cedalje vec
bolnikov s kroni¢nimi boleznimi), je potrebno zagotoviti povecano storilnost zaposlenih in

boljso izkoris€enost opreme (Trampuz, 2003).

V institucijah veljajo dolocena pravila, regulativi in konvencije — napisane in nenapisane
(DeSpelder, Strickland, 1999: 121). TipiCen institucionalen nenapisan dogovor je, da samo
zdravniki lahko odgovorijo na vprasanja bolnikom in njihovim svojcem o diagnozi,
zdravljenju in stadiju bolezni. Teoretiéno se vedno bolj poudarja skupinsko delo’'. Cornerjeva
(2003) opisuje, da je v praksi veliko ovir za tovrstno delo: od neprimerne organizacije
zdravstvene oskrbe, slabe priprave na skupinsko delo, pomanjkanja zaupanja med
zdravstvenimi delavci in konfliktov med njimi do nejasnih ciljev in direktiv, kontinuitete
¢lanov skupine, dominantnosti doloCenih diskurzov in izkljucitve drugih. Skupinsko delo
poteka v smislu diskusije o bolniku, ko dolo¢eni ¢lan skupine poroc¢a o primeru, drugi pa
poslusajo. Namesto da bi se upostevalo bolnikove Zelje, se ga obravnava postransko in brez

njegovega sodelovanja (Corner, 2003).

Sodobna znanstvena medicina in razvejena zdravstvena oskrba se naslanjata na znanost in
objektivno preverjene metode zdravljenja, na raziskovalne dosezke in Studije. To znanje je po
vecini nerazumljivo laikom in je usmerjeno k terapevtskim ciljem, meni Mirjana Ule (2003:
23). Medicina je pridobila privilegiran polozaj v primerjavi z drugimi avtoritativnimi
druzbenimi institucijami, kot sta npr. pravo in Cerkev. Obenem se je sodobna medicina sama
zacCela vedno bolj naslanjati na ugotovitve biomedicine in medicinske tehnologije ter se
distancirati od bolnikov in dialoga z njimi. Medicinski zapisi o bolnikovem fizi¢nem stanju so
napisani na osnovi medicinskih preiskav in laboratorijskih testiranj. Vedno manj je
pomembno, kaj bolnik pove zdravniku o svojem pocutju, obcutkih, ¢ustvih, o svojih socialnih

razmerah in preprianjih.*> Depersonalizacija in abstrakcija sta posledici znanstvenega

3! Skupinsko delo pomeni multidisciplinarnost (z doloGenimi problemi se ukvarja veé¢ profesij, vsaka na svojem
podroc¢ju: zdravniki, psihologi, medicinske sestre, socialni delavci), interdisciplinarnost (¢lani skupine delajo
zdruzeno znotraj ene discipline), transdisciplinarno delo (¢lani skupine uporabljajo iste koncepte, iste specifiéne
teorije) (Corner, 2003).

32 Primer zapisa in obvestila osebnemu zdravniku ob odpustu iz bolni$nice po na novo uvedenem citostatskem
zdravljenju: "Dg.: Malignom levega testisa, dokonéne histoloske diagnoze Se nimamo, stadij III. B., s plju¢nimi
metastazami, stanje po orhidektomiji. Zaradi napredovalega malignoma smo priceli takoj s citostatsko terapijo
po shemi VBP, ki jo je bolnik prenesel brez vecjih stranskih toksi¢nih efektov. Na LI.V. urografiji nakazane
vnetne spremembe leve ledvice in odriv levega ureterja, kar kaze na povecane retroperitonealne bezgavke od L 2
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napredka v medicini, ki je naredil medicino zopet manj humano. Depersonalizacija je dokaj
pogosta, ko bolezen ni mogo&e diagnosticirati.*® Takrat bolnik postane pasiven in nekriti¢en v
odnosu do bolezni in zdravljenja. Zdravniki imajo vecje interese za bolezen kot sam bolnik
(DeSpelder, Strickland, 1999: 121). Bolnik v taki situaciji posluSa in upoSteva nasvete
zdravnikov in medicinskega osebja ter se podvrze pravilom in uredbam zdravstvenih institucij
(Ule, 2003: 24). Nasprotno prejSnjemu prepricanju pa Armstrong (v Ule, 2003: 59) meni, da
medicinska moc¢ ni samo negativna sila, ki sili ljudi k podrejanju, temvec je tudi pozitivna, saj
z razSirjenim znanjem ne tlaci svobode posameznika. V casu, ko so za definicijo
zdravstvenega stanja pomembni medicinski aspekti preiskav, kot tudi bolnikovi odnosi,
vsakdanja praksa, Custva in njegovo vedenje, bolnik postaja vedno bolj aktiven sodelavec pri

izdelavi medicinske ekspertize.

Charles Rosenberg (v DeSpelder, Strickland, 1999: 121) meni, da v sodobnih druzbah zelo
veliko pri¢akujemo od bolniSnic: lajSanje bolecine, podaljSanje zivljenja, dostojanstveno
umiranje in smrt ter druge oblike pomoci, ki so povezane z videnjem sodobne zdravstvene

oskrbe neozdravljivo bolnih.

2.1 OSKRBA UMIRAJOCIH

Mnoge tehnoloske in druzbene spremembe so usmerile zdravstveno oskrbo tako, da se nam
zdi kot "meSanica srece v nesre¢i", menita DeSpelder in Strickland v knjigi Zadnji ples (1999:
123). Zgodnje odkrivanje bolezni npr. omogoca zdravstveno oskrbo, ki drugace ne bi bila

mozna. Ali pa to morda pomeni, da bolnik ve za svojo bolezen daljSe ¢asovno obdobje in kaj

do L 4. Avdiogram bp. Na renografiji: desno blaga odtocna motnja, klirens normalen. Kontrola 23. 2. 1983, za 2.
ciklus. "

33 Maja 2004 je v bolnisnico prisel 24-letni bolnik, rudar po poklicu. Ze veé¢ kot pol leta je bil na bolniskem
stalezu, ker je Cutil bolecine v prsih. V tem ¢asu je bil na razli¢nih specialisti¢nih pregledih, toda nihce ni mogel
postaviti diagnoze na podlagi preiskav. V bolnisnico je priSel zato, ker je rentgenska slika pokazala spremembo
na plju¢ih neznanega izvora. Preiskave za diagnosticiranje bolezni na pljucih so vecinoma agresivne, mozni so
zapleti, zato vsak bolnik pred preiskavo podpiSe, da se strinja z izvedbo, da ga je zdravnik seznanil s potekom in
namenom preiskave ter moznimi zapleti. Bolnik je imel bronhoskopijo, slepo igelno biopsijo pljuc,
torakoskopijo in mnogo odvzemov krvnih in urinskih vzorcev ter izpljunkov za laboratorijske preiskave. Nobena
preiskava ni potrdila bolezni, imel pa je veliko zapletov (vdor zraka v pljuca, zastoj dihanja, sepso), ki so
podaljsevali njegovo bivanje v bolni$nici. Iz nje je bil odpuscen brez diagnoze in navodil za nadaljnje
spremljanje svojega zdravstvenega stanja.
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lahko pri¢akuje v prihodnosti. Hitre spremembe v medicini lahko tudi pomenijo, da tisto, kar
je bilo lansko leto napredno, je letos zastarelo (Spiro v DeSpelder, Strickland, 1999: 123).

Ali imamo zaradi boljSe zdravstvene tehnologije bolj kakovostno oskrbo neozdravljivo bolnih
in umirajo¢ih? Odgovor bi moral biti pritrdilen. Odzivi sodobnih drzav na te razmere so
razli¢ni. Nekateri vidijo reSitve v odgovornosti nacionalne paliativne oskrbe (Schrijnemackers
in sod., 2003), drugi to odgovornost prenasajo na hospice (Wright, Clark, 2003), tretji si
pomagajo z razvijanjem paliativne oskrbe v bolni$nicah (Salamagne, 2001; Furst, 2000), Cetrti

zdruzujejo oskrbo na domu z bolnisni¢no in druzbeno podporo (Furst, 2000).

Dejstvo je, da sta zdravje in blagostanje neozdravljivo bolnih mo¢no povezana z dostopnostjo
in kvaliteto zdravstvenih in socialnih storitev. Nekatere drzave imajo bolj razvite zdravstvene
in socialne storitve kot druge, kar je posledica ekonomskega stanja, proracuna in prioritet, ki
jih ima domaca politika. Obstojece storitve za neozdravljivo bolne, ki ne morejo ve¢ ziveti
neodvisno, so v drzavah zelo raznovrstne, vCasih nezadostne. Na osnovi teh ugotovitev je
Evropski odbor za zdravje Sveta Evrope izdelal Priporo¢ilo Rec(2003)24* o organizaciji
paliativnega varstva s pojasnjevalnim poro&ilom (http://www.coe.int). V Sloveniji** nobena
od teh oblik pomoc¢i neozdravljivo bolnim §e ni popolnoma zazivela, zato bom uspesnost

drzavne politike, povezane s skrbjo za neozdravljivo bolne, predstavila z dvema primeroma.

Izpoved Mihaele o celostni oskrbi bolnikov z neozdravljivo boleznijo

Mihaela je v pisni obliki, mesec dni pred smrtjo, opisala svoje dozivljanje celostne oskrbe

bolnika z neozdravljivo boleznijo v Sloveniji.*®

Stara sem 65 let in pred tremi leti me je brez poprejsnjih bolehanj presenetila diagnoza rak

na mehurju. Z operacijo so mi odstranili mehur in del crevesja ter naredili Brickerjev

3 Pri pripravi Priporo¢ila Rec(2003)24 Odbora ministrov drzav Glanic Sveta Evrope so sodelovali tudi
strokovnjaki Svetovne zdravstvene organizacije, Evropskega zdruzenja za paliativno varstvo in za paliativho
varstvo v Vzhodni Evropi. Evropski odbor za zdravje je na rednem zasedanju junija 2004 sprejel odlocitev, da je
potrebno drzave ¢lanice spodbuditi in podpreti pri prenosu priporoCila v nacionalno zakonodajo in pri
udejanjanju v praksi (http://www.coe.int).

3>V Sloveniji je bila oktobra 2003 ustanovljena svetovalna skupina za paliativno oskrbo (katere &lanica sem tudi
sama) na Projektu razvoja opravljanja sistema zdravstvenega varstva v R Sloveniji pri Ministrstvu za zdravje.

%% Del njenega zapisa sem z njenim dovoljenjem predstavila na okrogli mizi z naslovom Celostna obravnava
starostnika z rakom. Ali jo v Sloveniji imamo? Okrogla miza je bila organizirana na pobudo Sekcije medicinskih
sester v onkologiji pri Zbornici zdravstvene nege Slovenija (Rogla, 9. oktobra 2003).
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mehur’’. Ob odpustu iz bolnisnice sem dobila navodila, kako naprej. Najpomembnejse je bilo,
da se je bilo mozno vsako jutro ob 7. uri posvetovati z usposobljeno sestro o uporabi nove
naprave. Tudi patronazna sestra se je oglasila na domu in skupaj sva ugotavljali, da zadevi
sami ne bova kos. Stoma se je odpirala ob ranjeni kozi, ki se je pocasi zagnojila, in nikakor je

evies

na mesec, potrebovala pa sem jih 40 do 50.

Pojavilo se je ‘nekaj’ na pljucih in morala sem za en mesec v bolnisnico za pljucne bolezni.
Po odhodu iz bolnisnice po pljucni trombozi sem bila lahko predana v domace varstvo samo
ob pogoju, da mi je zagotovljen aparat za trajno koncentracijo kisika, drugace bi morala
ostati v bolnisnici. Aparat sem si lahko sposodila za 16.000 SIT na mesec. Po stirih mesecih
uporabe sem ga vrnila na lastno odgovornost, ker ob drugih stroskih za lastno zdravje tega
nisem zmogla. Bolniki z rakom niso upraviceni do nikakrsne subvencije za koncentrator

kisika s strani Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije.

V tem casu mi je pocasi nastajala trebusna kila. Patronazna sestra mi je svetovala
specializirano ustanovo za nakup trebusnega pasu. Ker sem ves cas hujsala, od 52 kg na 37
kg, je bil trebusni pas neuporaben. Zaradi hudih bolecin sem poiskala pomoc v
protibolecinski ambulanti specializirane ustanove za zdravijenje raka. Nikoli ne bom
razumela, zakaj taksna dobesedna revscina v tej ambulanti: prenatrpana, strokovno delo
poteka poleg bolnikov, ki v posteljah cakajo na taksno ali drugacno odresenje, od zdravljenja

z akupunkturo do preizkusanja kolicine analgetikov za posamezni bolecinski prag.

Meni so tukaj dobesedno spremenili kvaliteto Zivljenja. Ne mislim na stalno sopotnico,
Baxterjevo ¢rpalko®, ki mi je zaradi abscesa pridelala operacijo — prepozna menjava igle kot
posledica preobremenjenega urnika patronazne sestre. Gre za to, da lahko Zivim brez bolecin,
Cesar pa zopet ne bi mogla brez pomoci medicinske sluzbe. Mesecno je potrebno dvigniti

narocilnico za Baxterjeve crpalke in analgeticno raztopino in jih odnesti v doloceno lekarno.

37 Brickerjev mehur ima ime po avtorju, ki je ugotovil, da je po odstranitvi mehurja mozno povezati se¢evode s
posebej napravljeno odprtino v trebusni steni. Urin izteka v vrecko (zunanji mehur), ki jo je treba dnevno
prazniti.

*% Elastomerna ¢rpalka, ki se uporablja za kontinuirano dajanje zdravil pod koo ali v Zilo. Bolniki so ves ¢as
zdravljenja lahko v domaci oskrbi, ne da bi bili ovirani pri opravljanju dnevnih aktivnosti, ¢e jim to dopusca
zdravstveno stanje.
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Na vsakih 5 dni je potrebno dvigniti ¢rpalko v lekarni, patronazna sestra pa jo doma vsakic

ponovno namesti.

Po dvakratni trombozi, dnevno prejemam tudi injekcije proti strjevanju krvi, z napotnico in
aplikacijo ne morem obremenjevati patronazne sestre. Vseh poti, dogovorov, pogovorov,
iskanja napotnic, receptov ni mogoce opraviti samo z zdravstveno pomocjo, kakrsna trenutno
je. Pri tem je nujna pomoc hcerke, ki to opravlja za ceno lastnega prostega casa. Do kdaj? V
stiski sem, vidim jo, pa ne morem pomagati. Moja telesna teza vedno bolj pada, bolezen
napreduje in vedno bolj nazadujem. Ne morem si pridobiti slusnega aparata, zobne proteze,
ceprav sem oboje zacela urejati ze pred meseci. Obupala sem ob mnozici opravkov, ki so

potrebni za oboje.

Tezko recem, kaj od vsega bi lahko postorila dobra negovalka. 25.000 SIT, kolikor mi je ta
mesec odobreno, ne pokrije niti kuhanja in pospraviljanja. Prav gotovo pa je kup poti in
storitev, ki jih nekvalificirana pomoc ne zmore. Kronicni bolnik z napredujoco boleznijo
potrebuje vec. Tu zadenemo na etiko v neki druzbi. Ko spremljam dogajanja v zdravstvu, sem
s svojimi tezavami, ki so zame Zzivijenje, zelo ob strani. Zdravstvo bi moralo biti sposobno
vzgojiti kader, ki bi prav taksnim — nemocnim pomagal do laZjega in svetlejSega bivanja. Je
rakav bolnik tisti, ki bo to prejel? Tu ne bi smelo iti za vracila. Vcasih dajemo, vcasih

potrebujemo.
Toliko lahko recem o svojih izkusnjah. Dragocena bi bila zdravstvena pomoc, da ne bi
obremenjevala héere. Marsikatero tezavo bi mi izkuSene roke zdravstvenega delavca odvzele

ali preprecile, toda upajmo, da bo to lahko jutri.

Mihaela
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Bojanin nerazumljiv svet®

36-letna bolnica z rakom na podaljSani hrbtenjaci je bila porofena, mati Stiriletne hcerke.
Zbolela je v zacetku leta 2001. Pojavili so se hudi glavoboli, mo¢na Custvena spremenjenost,
tako da je bila kar pol leta zdravljena za napacno bolezen. Sele ob pojavu epilepti¢nih
napadov in izgube zavesti sta bila po hitri intervenciji izvedena diagnostika in operacija
tumorja v podaljSani hrbtenjaci. Operaciji je sledilo dopolnilno obsevanje, potem pa je bila
odpuscena v domaco oskrbo. Zaradi bolezni je Bojana ves ¢as jemala zdravila, ki preprecujejo
nastajanje mozganskega edema, slabost in glavobole, imajo pa veliko stranskih ucinkov
(zadrzevanje vode v telesu, poveCan apetit, zviSevanje krvnega sladkorja). Bojana doma ni
mogla biti sama, moz je moral hoditi v sluzbo, héerka v vrtec, zato so se dogovorili, da je pri

njih en teden zivela moZeva mama in en teden Bojanina mama.

Mlada druzina je bila zelo navezana; héerka je bila zelo zazeljena, saj se je rodila po
uspesnem zdravljenju neplodnosti. Odkar se je rodila, so vsi trije spali v zakonski postelji,
tudi v ¢asu bolezni. Bojana je ve€ino dneva lezala, spala in jedla. Pogosto je imela epilepti¢ne
napade — kljub zdravljenju. To je bilo zelo motece za moza in hcerko, vendar nista bila

pripravljena, da bi $la spat v drugo posteljo.

Moz je po najinem pogovoru v hospicu obe mami seznanil, da je Bojana neozdravljivo bolna,
Sele eno leto po postavljeni diagnozi. Ko sem §la prvi¢ na obisk domov, sta me Cakali
objokani, ker se nista pocutili dovolj mocni, da bi jo Se naprej negovali doma; bali sta se tudi,
da bi doma umrla. Imeli sta veliko vprasanj o bolezni in strahu pred tem, kako bo to prenesla
h¢erka. Bojana je bila ves ¢as v sobi, zato sem prosila, ali jo grem lahko pogledat, vendar pod
pogojem, da ji ne povem, od kod prihajam. Ob mojem pozdravu je odprla oci in rekla dober
dan. SpraSevala sem jo, kako se pocuti, ali jo boli, in o drugih vsakdanjih stvareh. Ni mi

odgovarjala, ampak me je samo gledala s Siroko odprtimi temnimi o¢mi.

3% 7 Bojano sem se prvi¢ sredala jeseni leta 2002, ko sem delala v Slovenskem drustvu hospic. Na razgovor je
prisel moz, ker je bil v zelo hudi stiski zaradi lastne travme iz otrostva, ko je umrl njegov oce. Iskal je pomo¢ Ze
pri psihologu in prek interneta, da bi izvedel, kako naj ravna s hcerko, da ne bi dozivela take travme, kot jo je
sam. Spominjal se je, da so vsi zelo glasno jokali in celo vpili, njega pa pomilovali: "Kaj bo$ pa ti, revcek,
sedaj?" Kaj se je v resnici zgodilo, mu takrat ni nihce povedal. Razumel ni niti tega, zakaj so oceta zaprli v krsto
in zasuli s prstjo. Travme zaradi tega so bile tako hude, da se je moral zdraviti v psihiatri¢ni bolnisnici. Ob Zenini
bolezni je ponovno dozivljal staro travmo in nikakor ni hotel, da bi se enako zgodilo njuni héerki.
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Z mozem smo se zmenili, da bo individualno obiskoval psihologinjo, za héerko pa smo se
dogovorili za pregled pri psihologinji v specializiranem centru za pomoc¢ otrokom v stiski.
Psihologinja iz hospica je navezala stike z vzgojiteljicami v vrtcu. Organizirali smo tudi

skupen sestanek, da smo se dogovorili, kako bomo ravnali s Stiriletno h¢erko.

Zdravstveno stanje Bojane se je slabsalo, vedno vec je spala, epilepticni napadi so bili vedno
bolj pogosti. Vsi, razen Bojane, so Zeleli, da bi bila sprejeta v bolniSnico za zdravljenje raka.
Po dolgem dogovarjanju z zdravniki je bila kon¢no sprejeta. Ugotovljen je bil povisan sladkor
in potrebno je bilo uvesti zdravljenje z inzulinom. S tem se je pojavilo Se dodatno breme za
domace. Zeleli so, da ostane v bolnisnici ali gre v dom starej§ih ob&anov. Bojana je bila
usluzbenka v enem izmed teh domov, zato smo prek socialne sluzbe v bolniSnici prosili
vodstvo doma, kjer je bila zaposlena, da jo sprejmejo kot varovanko. Za bivanje v domu ni
izpolnjevala prav nobenega pogoja. Po "nenapisanih" pravilih v dom starejSih ob¢anov ne

sprejemajo ljudi starih manj kot 65 let, dusevnih bolnikov, nepokretnih in umirajocih.

Po Stevilnih posredovanjih socialne sluzbe, zdravstvene sluzbe in domacih je bila sprejeta v
enega izmed domov starej$ih obanov v Ljubljani. Bojana se je vsega tega zavedala, vendar ni
nikoli mozu ali mami povedala, da bi §la rada domov. V domu je bila najprej v sobi Se z
dvema dementnima bolnikoma. Obiskovala sem jo dvakrat na teden in vedno bolj se je
zapirala v svoj svet. Govorila skorajda ni ve¢. Kontakt je bil veCinoma samo z o¢mi. V¢asih
sem imela obcutek, da me prosi, naj ji pomagam, drugi¢, naj jo ¢im prej zapustim. V domu je
oblezala popolnoma negibna. Zadnja dva meseca je bil vsak njen gib odvisen od pomoci

negovalnega osebja.

Domaci so jo obiskovali vedno bolj poredko. Izgovarjali so se, da je héerka bolna in ne sme
do mamice, da se ne bi nalezla prehlada. Zaradi vedno vecje osamljenosti smo se na hospicu
dogovorili, da bi jo obiskovala prostovoljka, ki bi ji brala ter zmasirala noge in hrbet. Za tako
spremljanje bolnice je bila pripravljena mlajSa psihologinja, vendar Ze po nekaj obiskih ni bil
ve¢ mozen nikakrSen stik z Bojano. Zdravnik se je s privoljenjem svojcev odlo¢il za lajSanje

simptomov, to je brez umetnega hranjenja in dajanja tekocin.

Za bolnici, ki sem ju opisala, lahko recem, da bi ves €as od postavitve diagnoze, zdravljenja,

rehabilitacije, mirovanja bolezni potem v obdobju poslabsanja bolezni ter v ¢asu umiranja in
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smrti potrebovali paliativno oskrbo. Idealno bi bilo, ¢e bi bil specialist paliativne medicine
vklju¢en v zdravstveno skupino v zgodnji fazi bolnikove bolezni, da bi dajal nasvete
zdravstvenim delavcem v kurativi, in sicer pri reSevanju tezkih simptomov in nekaterih
psihosocialnih tezav, ki so povezane z neozdravljivo boleznijo (Waller, Caroline, 2000: xiv).
Mihaela in Bojana sta s prvim zdravljenjem imeli samo moznost podaljSanja zivljenja. Pri
obeh bolezen nekaj Casa ni napredovala, toda imeli sta veliko tezav, ki sta jih resevali s
pomocjo domacih in zdravstvenih delavcev, ki niso bili usposobljeni za nudenje paliativne
oskrbe. Potrebe po taki oskrbi so bile ob napredovanju bolezni vedno vecje, potrebne so bile
hospitalizacije. LajSanje simptomov — bolecin, slabosti, oslabelosti in drugih tezav — je bilo
naporno za bolnici in njuni druzini. Iskali so razlicne moznosti pomoci. Iz Mihaeline in
Bojanine zgodbe je razvidno, kako se potrebe po paliativni oskrbi povecujejo v obdobju
poslabSanja bolezni, v terminalnem obdobju, v ¢asu smrti in se nadaljujejo Se po smrti — kot

spremljanje zalujoc¢ih (Waller, Caroline, 2000: xv).

Naj na tem mestu poudarim, da me Se posebej zanima tista skupina neozdravljivo bolnih, ki
potrebujejo pomo¢ ob diagnozi obolenja ter v obdobjih zdravljenja, mirovanja, poslabSanja
bolezni in umiranja v zadnjih dneh zivljenja, ko potrebujejo delno ali popolno pomoc¢ pri
opravljanju vsakdanjih zivljenjskih potreb in lajSanju simptomov. Oskrba bolnikov z
neozdravljivo boleznijo je v sodobnem svetu druzbeno podprta in organizirana prek paliativne

oskrbe, hospicev, paliativne oskrbe v bolnisnicah ter oskrbe na bolnikovem domu.

2.1.1 PALIATIVNA OSKRBA

Po navodilih Svetovne zdravstvene organizacije — SZO (WHO, 1990) je s paliativno oskrbo*
mogoce doseci najboljSo kakovost zivljenja za bolnike in njihove druzinske ¢lane. V zadnjem
¢asu SZO (WHO, 2002) definira paliativno oskrbo kot aktivno, celostno oskrbo, ki s
preventivo, preprecevanjem trpljenja, z zgodnjim odkrivanjem ter uc¢inkovitim ocenjevanjem
in zdravljenjem bolecine in drugih tezav (npr. fizi¢nih, psihosocialnih in duhovnih) izboljSuje

kakovost zivljenja bolnikov in njihovih svojcev ob soocanju z neozdravljivimi boleznimi.

* Beseda "paliativen" izhaja iz latinskega glagola palliare (ogrniti s plaséem — simptome prekriti).
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Paliativna oskrba postaja vedno bolj razpoznavna in nujna v mnogo drzavah. Od leta 1980 so
intervencije v sklopu delovanja paliativne oskrbe vedno bolj vklju¢ene v formalni zdravstveni
sistem, v proces profesionalizacije in specializacije (Hermsen, Ten Have, 2002). McNamara
(2001: 120) celo navaja, da je sedanji razvoj znotraj paliativne oskrbe in paliativne medicine
odsev njune specializacije in uradne institucionalizacije. Paliativna oskrba je holisti¢na oskrba
ljudi, ko kurativno zdravljenje prehaja v blazilno. Zgodovinsko gledano so specialisti
paliativne oskrbe postali to v obdobju med 1950 in 1960, ko so se razvijali razli¢ni nacini
zdravljenja in zdravila za lajSanje simptomov, predvsem bolecin. Mnogo naprednih idej za
lajSanje simptomov se je naprej razvijalo v modernih hospicevih gibanjih. Posledica tega je
bilo odprtje Hospica sv. KriStofa v Londonu leta 1967 (Small, Rhodes, 2000: 56). Paliativna
medicina je danes razpoznavna specializacija v medicini za medicinske sestre in zdravnike,
toda formalno izobrazevanje v okviru izobraZevanja zdravstvenih delavcev je organizirano le

v Angliji, Avstraliji, Kanadi, Ameriki in Izraelu (DeSpelder, Strickland, 1999: 128).

Z zacetkom hospicevih gibanj v poznih 60-ih letih 20. stoletja je bila paliativna oskrba
namenjena razvoju novih poti za oskrbo terminalnih bolnikov, na poudarjanju moralnih
vrednot®' in krepitvi sodutja, kakovosti Zivljenja in upanja*. Paliativna oskrba izraza idejo o
medicini, ki zdravi ali blazi bolezen, in ne o medicini, ki bolezen ozdravi®. Zdravljenje ali
blaZzenje pomeni obnavljanje, obvarovanje, obCutenje ravnodusnosti in osebne popolnosti ob
prisotnosti mnogih in razli¢nih motenj v zivljenju, ki nastanejo zaradi neozdravljivih bolezni

(DeSpelder, Strickland, 1999: 128). Na osnovi takega pojmovanja so bolnikove osebne

I Slepega priseganja na moralne vrednote se ne da zagovarjati. Vedno se moramo zavedati, da so tak$na
priseganja lahko pomanjkljiva ali da obstaja pomembnejse nacelo, ki od nas zahteva, da v dolocenih okolis¢inah
opustimo ali spremenimo pravila svojega ravnanja (Harris, 2002: 291). Lahko pa se zgodi, da nam premislek o
nasih razlogih za sprejemanje in odobravanje dolocenih vrednot odkrije, da bi bilo vztrajanje pri njih v dolocenih
okolis¢inah protislovno.

2 Upanje je v literaturi opisano na razliéne nadine. V Slovarju slovenskega knjiznega jezika (1994: 1459) je
definicija opisana kot "dusevno stanje, ko se vidi moznost za reSitev iz tezkega polozaja" ali "ko se zazeleno kaze
mogoce dosegljivo". Dufault in Martochio (v Koopmeiners in sod., 1997) sta v raziskavi neozdravljivo bolnih
definirala upanje kot multidimenzionalno, dinami¢no Zzivljenjsko mo¢, za katero je znacilno samozavestno
pri¢akovanje upajoce osebe, da je realno mozno in osebno pomembno doseci dobro prihodnost, kljub temu da je
to trenutno negotovo pri¢akovati. V istem prispevku je omenjenih ve¢ raziskav, ki potrjujejo, da je upanje
pozitivno povezano s kakovostjo Zivljenja bolnika in njegovim psiholoskim stanjem. Raziskovalci menijo, da
imajo bolniki z ob¢utkom upanja boljSo kakovost zivljenja, bolje se odzivajo na zdravljenje; bolniki z
neozdravljivo boleznijo imajo, ko upajo, boljSe strategije spopadanja z boleznijo in s tem daljSe prezivetje;
upanje deluje protistresno in jim daje optimizem, medtem ko lahko pomanjkanje upanja vodi do pasivnosti in
resignacije (ibid.).

# V angleskem jeziku uporabljajo za zdravljenje dva izraza: "healing" in "curing". Paliativna medicina sodi v
podrocje "healing" in ne "curing" zdravljenja (DeSpelder, Strickland, 1999: 127).
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zgodbe bolj pomembne kot sami zapisi v zdravstveni dokumentaciji bolnika**. Cilj paliativne
medicine ni samo lajSanje fizicne boleCine ali klini¢ne prizadetosti, ampak tudi lajSanje

trpljenja zaradi najrazli¢nejSih izkuSen;.

V zadnjih desetletjih smo pri¢a izrednemu preporodu in razumevanju potreb bolnikov in
njihovih najblizjih po paliativni oskrbi, meni svetnik Evropskega komiteja za paliativno
oskrbo Tony O’Brien (2003). Povecano je spoznanje in sprejemanje pravic bolnikov in
njihovih druzin glede dostopa do sluzb paliativne oskrbe. Stopnja odgovornosti do teh potreb
se razlikuje od drzave do drzave. Dostop do sluzb paliativne oskrbe je le en pogoj za
zagotavljanje pomoc¢i neozdravljivo bolnim. Dr. Michael Kearney (v O’Brien, 2003) meni, da
taka pomo¢ ni dovolj za neozdravljivo bolne, saj kmalu spoznajo, da je bilo njihovo
zdravljenje neuspe$no in potem ni mozno ve¢ pomagati. Bolniki potrebujejo paliativno
oskrbo, ki ne pomeni druge posredne moznosti, ampak zdravljenje, ki ga bo vecina ljudi
potrebovala v zivljenju, mnogi Ze od Casa postavitve diagnoze naprej. To zahteva mnogo

sposobnosti in obveznosti, ki vodijo do preprecevanja, raziskovanja in zdravljenja bolezni.

Vsi bolniki in njihove druzine, ki potrebujejo podporo paliativne oskrbe, bi morali imeti
moznost, da se njihovim potrebam ugodi na kraju, ki si ga sami izberejo, in v Casu, ki je
zdruZljiv z njihovimi specifiénimi potrebami in osebno privilegiranostjo. Dostop do oskrbe
mora biti zasnovan na potrebah — ne glede na mesto bivanja, finan¢ni status, vrsto bolezni,
starost, spol ali katerokoli drugo merilo (O’Brien, 2003; http://www.coe.int). Michele
Salamagne (2001) se spraSuje, kako je v praksi mogoce izvajati tako globalno strategijo
oskrbe neozdravljivo bolnih. V praksi bo potrebno Se veliko usklajevanja med "kurativno in
paliativno medicino", da bo mozno zagotoviti paliativno oskrbo za vse, tako na podroc¢ju
izobraZevanja kot na podrocju raziskovanja, kljub temu da so delokrogi ze osnovani in glavni
principi definirani. Pomembnost vsakega posameznika ne izkljucuje pomembnosti drugega,

pac pa prinasa dodatno dimenzijo pri paliativni oskrbi (ibid.).

# Razli¢ni avtorji opisujejo zdravljenje ali potek bolezni prek Zivljenjske zgodbe neozdravljivo bolne osebe.
Zdravnik in antropolog Arthur Kleinman (1988) je v knjigi The Illness Narratives, Suffering, Healing, and the
Human Condition predstavil zgodbe ljudi z bolec¢ino, kroni¢no boleznijo in njihovo spopadanje s smrtjo v druzbi,
ki se bolezni sramuje in jo stigmatizira. Cheryl Mattingly (2002) prav tako opisuje zgodbe bolnikov, ki jih je
sreCala pri svojem delu delovnega terapevta v bolnisnici. V knjigi Narrative and Cultural Construction of Ilines
and Healing sta Cheryl Mattingly in Linda C. Garro (2000) zbrali prispevke razli¢nih avtorjev s podrocja
medicinske antropologije. Zanimiva je tudi zivljenjska zgodba Rachel Clark (2002), ki je zacela pisati svojo
zgodbo pri 25-ih letih, ko je zbolela za rakom glave in vratu.
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2.1.2 HOSPIC

Zamisel o hospicu™ je stara. V srednjem veku so nastali obéudovanja vredni hospici, v katerih
so utrujene romarje okrepili, trpece negovali, za umirajoce skrbeli in jih spremljali. Pozaié¢
(1990:166) meni, da bi v hospicu ob hrani in prenocis¢u nasli tudi osnovno zdravstveno

pomoc.

Leta 1967 je angleSka zdravnica Cecily Saunders ustanovila Hospic sv. KriStofa v Londonu,
ki je bil prvi moderni hospic (Klevisar, 1994: 45). Od leta 1970 so zelo hitro naras¢ali hospici
v Angliji in Ameriki. Danes imamo Ze v ve¢ drzavah Evrope in Amerike razli¢ne organizacije
za paliativno oskrbo (Furst, 2000; Wright, Clark, 2003; Schrijnemaekers s sod., 2003;
Travers, Grady, 2002).

Beseda hospic ni le zgradba, ampak predvsem celostna oskrba umirajo¢ega bolnika in njegove
druzine. To ne velja le za ¢as bolezni in umiranja, ampak tudi za ¢as po smrti, v Casu
zalovanja za svojce. Najve¢ pomoci je potrebno tam, kjer bolnik zivi, torej na domu (Klevisar,
1994). Heinrich Pera (1998: 18) pa pravi, da sta pomembna rast in dozorevanje dela hospica
na mestu samem, to je v zivljenjskem okolju prizadetih in soprizadetih. Cilj gibanja je, da bi
ljudje umirali tam, kjer si Zele: v krogu druzine, doma. Gibanje hospic omogoca, da ljudje z
oskrbo doma zakljucijo svoje Zivljenje in umirajo v njim domacem okolju, to je z obcutkom
varnosti in dostojanstva. Prav tako je v pomoc¢ svojcem, ki se zelo pogosto pocutijo sami
(Pera, 1998: 69-70). Pomoc¢ gibanja hospic je subsidiarna ali pomozna; to pomeni, da pomaga

tam, kjer svojci ne vedo, kako pomagati, ali pa se pocutijo preobremenjene*.

Del tega programa je lahko tudi zgradba, kjer se oskrbuje ljudi, ki so ze vkljuceni v program
hospica®’. Ko bolnik nima svojcev, ko druZina potrebuje nekaj asa, da se spocije, ali da se
uredijo protiboleCinska terapija in druge tezave, potem umirajo¢i pride v hospic, meni dr.

Klevisar. Hospici za umirajoce bolnike so kraji, kjer le-ti lahko polno Zivijo do zadnjega. To

* Beseda "hospic" je latinskega izvora. "Hospitium" pomeni zavetiide, gostiste, prijazen sprejem; "hospes" je
gost, "hospitalitis" je gostoljubnost (Klevisar, 1994). Hospic je bila od nekdaj hisa, v kateri so dobili prenocisce
in oskrbo popotniki in romarji, je zapisano v Slovarju slovenskega knjiznega jezika (1994: 281).

% Subsidiarna pomo¢ je razvidna iz Bojaninega primera.

*" Hospic zajema ljudi ne glede na spol, raso ali vero, &eprav vkljucuje kri¢anske vrednote. Klevisar pravi
(1994), da iskanje pomoci v hospicu ni versko pogojeno.
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je kraj, kjer se srecujeta dve veliki skrivnosti — smrt in Zivljenje — v miru in veselju (Klevisar,

1994: 45).

Bistvo hospica temelji na geslu "Dodajati zivljenje dnevom, ne dneve Zivljenju" (Klevisar,
1994: 46). V hospicu gre bolj za zZivljenje kot umiranje (Cassidy, 1999: 110). Treba je narediti
vse, da bo ¢lovek do zadnjega trenutka ¢im bolje zivel. Metka Klevisar (1994: 45) je v knjigi
Spremljanje umirajocih zapisala, da ni toliko pomembno, ali Zivi§ nekaj dni ve¢ ali manj,
ampak to, da je kakovost Zivljenja, dokler ga zivis, ¢im boljsa. K tej kakovosti pripomore tudi
veliko Stevilo prostovoljcev, ki prihajajo v hospic in poskusajo vsak na svoj nacin polepsati
zivljenje bolnikom. Bolniki imajo tako obcutek, da za njih skrbijo ljudje, ki si vzamejo ¢as za
druZenje z njimi in jim to ni odve¢. V hospicu prirejajo tudi praznovanja, rojstne dneve in

druge praznike ter skrbijo za lepo okolje.

Bistvo hospica je, da povezuje vso druzino in ji pomaga, da prevzame tisto vlogo, ki naj bi jo
v odnosih do umirajoc¢ih imela. Hospic ne prevzame vloge svojcev, temvec jim je le v oporo,
da le-ti lahko bolje razumejo in pomagajo svojemu bliznjemu Cloveku (Klevisar, 1994).
Hospic povezuje strokovnost in socutje (Cassidy, 1999: 36), sluzi udobju umirajocih ter zeli
biti l[judem dom in druzina obenem (Cassidy, 1999: 144). Tezis¢e hospica ni postavljeno na
boj proti smrti, ki bi temeljil na tehnologiji in najnovejsih znanstvenih spoznanjih, ampak na
¢loveski pozornosti in negi, ki vkljucuje maksimalno blazenje bolecin ter zavestno in
svobodno sprejemanje neizbeznega dejstva smrti kot sestavnega dela ¢loveskega zivljenja. V
tej ustanovi je omogoceno resni¢no dostojanstveno umiranje. Sheila Cassidy (1999: 86) meni,
da so hospici na svojevrsten nacin rezultat tega, da medicini ni uspelo premagati bolezni in

nas prisilijo, da priznamo, da je naSa mo¢ zdravljenja omejena.

Hospicevo oskrbo lahko na kratko definiramo kot specializacijo paliativne oskrbe za bolnike

v terminalnem obdobju bolezni** (DeSpelder, Strickland, 1999: 131). Hospic ima umiranje za

* Terminalno obdobje bolezni pri bolniku nastopi takrat, ko se kurativno zdravljenje spremeni v podporno, ko se
predvideva Se 6 mesecev Zzivljenja. V tem obdobju imajo bolniki pravico, da ne trpijo zaradi medicinskih
pregledov in zdravljenj. To je za bolnike zelo dragocen ¢as, ker je omejen in ¢ustveno obremenjen. Bolniki
poskuSajo zakljuliti svoj zivljenjski krog na druzinskem, druzbenem, psiholoskem in duhovnem podroc¢ju
(Waller, Caroline, 2000: xix).
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del zivljenja®® in tako za proces, ki se ga ne sme niti izriniti niti umetno podaljsevati®’. Cilj
hospiceve oskrbe je, meni Pera (1998: 19), da bolnik zivi, kolikor se da brez tezav do konca,
zanj pa naj bi skrbeli druzina, prijatelji in spremljevalci. Dostojanstvo ¢loveka zahteva, da ga
do zadnjega jemljemo resno. Zato pa je potrebna iskrenost. Bolnika spostujemo in ga imamo
za enakopravnega partnerja in zivljenjskega ucitelja. Delo hospica vkljucuje socialno okolje
bolnika in nudi pomo¢, da bi svojcem olajsali slovo, ki je pred njimi. Po Zelji se spremlja
druZino tudi po bolnikovi smrti (Pera, 1998: 19-20). Hospic se trudi, da bi umirajo¢i lahko

¢im bolj kvalitetno ziveli do konca.

Temeljna vloga hospica je skrb za celostno spremljanje umirajocih. UpoSteva se skrb za vse
¢loveske dimenzije: telo, duso in duha (Pera, 1998: 17). Gre za humano spremljanje v
umiranju (Pera, 1998: 68). Hospici vplivajo na razmisljanje ljudi in odnos medicine do ljudi
(Cassidy, 1999: 23). Metka Klevisar (1994: 45-46) omenja Stiri osnovna pravila hospica, in
sicer: nudenje dobre protiboleCinske terapije, ne da bi bila pri tem motena bolnikova zavest;
bolnikom se ne podaljSuje zivljenja za vsako ceno — dela se to, kar je bolniku v korist in mu
izboljsa kakovost Zivljenja’'; omogo¢a in podpira se navzoénost svojcev in prijateljev
(pomaga se tudi njim v ¢asu bolezni in v ¢asu po smrti); ljudje, ki prosijo hospic za pomoc,

vedo, da se tu evtanazije ne opravlja™.

Slovensko drustvo hospic je bilo ustanovljeno v juniju leta 1995 kot nevladna, neprofitna
humanitarna organizacija z namenom, da pomaga umirajo¢im in njihovim svojcem v tezkih
trenutkih umiranja in Zalovanja, da opravlja detabuizacijo smrti v naSi druzbi in da si
prizadeva tudi v zdravstvenih ustanovah ustvarjati ozracje, ki bo bolj naklonjeno umirajo¢im
bolnikom in njihovim svojcem. Drustvo poudarja smrt kot naravno dogajanje in daje temeljni
poudarek dvigovanju kvalitete zivljenja v zadnjih dneh zivljenja. Na Slovenskem Se ni
hospica v smislu stavbe — hiSe, ampak je samo program hospica, ki zajema spremljanje

umirajocih bolnikov in njihovih svojcev, Solanje prostovoljcev, pomoc¢ pri Zalovanju po izgubi

4 "y gibanju hospica /.../ se odvija Gudovito zdravljenje ranjenega odnosa do smrti in umiranja, ki je razsirjen
med zdravniki in medicinskimi sestrami ter ponovno vzpostavljanje sprejemanja smrti kot del Zivljenja."
(Cassidy, 1999: 88)

%0 " jubeda naklonjenost lahko Zivljenje umirajoemu napolni s smislom in okrepi upanje, da umiranje in smrt
vendarle nista nujno zadnje dejanje." (Pera, 1998: 19)

*! Pera (1998: 16) pise, da se Zivljenja umetno ne podaljiuje, pa& pa s pomog&jo zdravnikov uvede in izvaja vse
potrebno za lajSanje bolecin in simptomov. Na noben nacin se Zivljenja ne skrajsuje.

>2 Pera (1998:16) k temu dodaja, da se evtanazijo dosledno odklanja, da tu ni nikakr$ne pomoéi pri umiranju, ki
kot zadnji korak sodi k ¢lovekovemu zivljenju, temvec se v najvecji moc¢i pomaga umirajocemu.
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bliznje osebe ter detabuizacijo smrti (Fink, 2004). Tako med laiki kot med strokovnimi
delavci je Se vedno veliko predsodkov glede obravnave neozdravljivo bolnih in umirajocih.
Proti tovrstnim predsodkom in neznanju hospic izvaja izobraZevanje za strokovne sodelavce v
zdravstvu in sociali ter za laicno populacijo. Slovensko drustvo hospic trikrat letno izda

glasilo Hospic; prejemajo ga Clani drustva in vsi tisti, ki jih zanima delo hospica.

Osem let po ustanovitvi Slovensko drustvo hospic deluje na nacionalni ravni v Ljubljani in po
posameznih obmoc¢nih odborih v Ljubljani, Mariboru, Velenju, Celju, slovenski Istri in
zgornji Gorenjski, je v porocilu o delu za leto 2003 zapisala direktorica drustva (Fink, 2004).
V letu 2003 so oskrbovali 172 umirajocih bolnikov in njihovih svojcev na njihovih domovih.
Po nacelih hospica se oskrba druzine nadaljuje Se 12 mesecev po smrti oskrbovanega bolnika,
vendar se je manj kot tretjina uporabnikov vkljucila v skupinske oblike podpore Zalujo¢im

(Fink, 2004).

Veliko vlogo v celostni obravnavi imajo prostovoljci, ki so pri Slovenskem druStvu hospic v
letu 2003 sklenili pogodbo o prostovoljnem delu. Glede na potrebe je od 107-ih samo 65
prostovoljcev opravilo okoli 1500 prostovoljnih ur pri bolnikih (Fink, 2004). V nadaljevanju
dodaja, da je bila povprecna doba oskrbe bolnikov v procesu umiranja 40,2 dni in samo v

nekaj primerih je posamezna oskrba trajala ve¢ kot Sest mesecev.

Novembra leta 2002 sem obiskala Hospic sv. Kristofa v Londonu ter se udelezila
enotedenskega teCaja o multiprofesionalni paliativni oskrbi. Ko razmisljam, kako bi
primerjala gibanje hospic v Sloveniji in Angliji, ugotavljam, da je to izredno tezko. V
Sloveniji obstaja druStvo, ki deluje zadnjih nekaj let v nespremenjenem obsegu, Stevilo
obravnavanih bolnikov in njihovih druzin pa se tudi ne povecuje oz. celo upada. Avtorja
(Field, Johnson v Clark, 1993: 199-216), ki opisujeta spremembe v hospicevem gibanju v
Angliji v devetdesetih letih prej$njega stoletja, sta dejala, da se je potrebno zavedati druzbenih
sprememb. Njuna predvidevanja, da se bo prek hospicevega gibanja izboljsala kakovost
oskrbe terminalnih bolnikov in da bo za to potrebno veliko napora, so se uresnicila. Hkrati je
ta uspeh pripeljal do izgube istovetnosti in edinstvenosti in hospici so postali ena izmed
zdravstvenih institucij za oskrbo neozdravljivo bolnih, kjer je vedno teze s prostovoljnim
delom zagotavljati enak obseg oskrbe in drugih aktivnosti, kot je bilo prvotno zamisljeno v

ideologiji hospica (Field, Johnson v Clark, 1993: 214). Na osnovi razli¢nih gibanj hospicevih
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organizacij so nekatere bolj uspesne pri vzdrzevanju holisti¢ne oskrbe izven institucij, druge

manj.

2.1.3 PALIATIVNA OSKRBA V BOLNISNICAH

Vecina bolnikov s hudo boleznijo umre v bolnisnici. V cCasu mojega dela v Slovenskem
drustvu hospic je veliko Stevilo svojcev klicalo za pomo¢, ali morda skrbimo za bolnike 24 ur
na dan in ali imamo ustanovo, kjer bi bili delezni nadaljnje zdravstvene oskrbe. Veliko ljudi
sploh ni zanimala druga pomo¢ pri oskrbi umirajocega bolnika — nasprotno: niti Zeleli niso, da

bi prihajali k njim domov in jim bili v oporo.

Konec junija leta 2004 (Zupani¢, 2004) je bilo od Ministrstva za delo in Ministrstva za
zdravje izdano navodilo o zagotavljanju zdravstvene in socialnovarstvene obravnave v
primerih odpusta iz bolniSnice. V navodilu je zapisano, da bolnika, ki mu zdravstveno stanje
ne omogoca samostojnega zivljenja z zagotovljeno zdravstveno in socialno obravnavo na
domu, ni mogoce odpustiti iz bolniSnice. Za take bolnike je potrebno urediti neposredno
premestitev v katerikoli dom za starejSe v Sloveniji. V zadnjih letih je mozno premestiti
bolnike po akutnem zdravljenju iz bolniSni¢nih oddelkov na oddelke za podaljSano
bolni§ni¢no zdravljenje v petih bolnisnicah v Sloveniji”, in to za najve¢ 45 dni, ter na

negovalni oddelek, ki je trenutno samo v eni bolni$nici.

Glavna naloga paliativne oskrbe je zdravljenje bolecine. V zadnjem obdobju se je moznost
zdravljenja bolecine razsirila na vecino zdravnikov in drugih zdravstvenih delavcev, zato je
oskrba bolnikov ob koncu Zivljenja vedno bolj razSirjena v konvencionalnih zdravstvenih
okvirih (DeSpelder, Strickland, 1999: 134). Bolnisnice v prvi vrsti nudijo akutno oskrbo, ki se
potem nadaljuje s spremljanjem bolnika ambulantno. V primeru potrebne nadaljnje oskrbe je
organizirano podaljSano negovanje v bolniSnici ali nega na domu ter dodatna hospiceva
oskrba. V tako organiziranih bolniSnicah medicinske sestre dolo¢en cas skrbijo za

umirajocega bolnika in so za njega individualno odgovorne. V vecini primerov se v takih

> Gospa Marija je bila preme$¢ena iz specializirane bolnidnice v eno izmed bolnidnic, ki ima oddelek za
podaljsano bolnisni¢no zdravljenje, ker hc¢erka ni bila pripravljena skrbeti za mamo doma s subsidiarno pomocjo
hospica in njihovimi prostovoljci. Bolnica je sprejela svoje umiranje in bi bila rada doma s hcerko, kateri je tudi
po pravni poti ze prepustila vse svoje imetje. S héerko se o odhajanju in smrti mame ni dalo govoriti niti ni
odobravala, da se mami lajSa bolec¢ine v tako veliki meri, da vecino dneva prelezi v postelji.
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bolnisnicah z bolniki odkrito govori o diagnozi in prognozi, osebje se med seboj podpira in

skrbi za dobre medsebojne odnose.

Opisana paliativna oskrba v bolniSnici je skoraj idealna, v praksi pa se pogosto dogaja
drugace. Avtorica Mary McDonnell je s sodelavci (2002) raziskovala odnos medicinskih
sester do paliativne oskrbe v sploSnih bolniSnicah na Severnem Irskem. 70 % medicinskih
sester meni, da je oskrba umirajoc¢ih bolnikov del bolniSnicne oskrbe, po drugi strani pa jih
samo 8 % meni, da je umiranje v bolnisnici idealno za bolnike. Ceprav medicinske sestre
zaupajo v svojo fizi¢no/klini¢no vlogo, je spopadanje s psihosocialnimi potrebami veliko bolj
problemati¢no. Samo manjSe Stevilo anketirancev se pri razgovoru z bolnikom o smrti in
umiranju pocuti zaupanja vredno. Kot ovire za izvajanje optimalne paliativne oskrbe navajajo
pomanjkanje primerne izobrazbe, neusposobljenost, delovne pritiske ter pomanjkanje podpore
s strani zdravstvenih kolegov in vodstva bolniSnic. V drugih podobnih raziskavah so poleg teh
ovir navajali Se slabo lajSanje simptomov, pomanjkanje sluzb za oskrbovanje, slabo
komunikacijo, pomanjkanje avtonomije, Casovne pritiske ter pomanjkanje zasebnosti (Dunne,
Sullivan, 2000; Field, McGaughey, 1998). Pozai¢ (1998: 163) navaja, da je splosno
zaznavanje tezko bolnega in umirajocega bolnika v bolniSnici pogosto mogoce opisati s
Stirimi  znacilnimi pojmi: osamljenost, izolacija, pomanjkanje sodelovanja druzine in

neublazene boledine.

Danes se po bolnisnicah pojavljata dva nacina organizirane paliativne oskrbe. Ponekod imajo
locene oddelke za paliativno oskrbo terminalno bolnih (McDonnell in sod., 2002), drugje pa
je terminalna oskrba vkljuena v delo na vseh bolniSni¢nih oddelkih. Pri obeh nacinih
bolnisni¢ne paliativne oskrbe lahko osebje hospica in duhovnistva nudi dodatno podporo,
obiskuje bolnike, z njimi govori o njihovih skrbeh in jim na kar najboljSi nacin pomaga.
Prisotnost nekoga, ki lahko deluje kot neformalna zveza med osebjem in bolnikom, je

tolazilna ter razbremenilna za zdravstveno osebje, bolnika in svojce.

2.1.4 OSKRBA NA DOMU

Preprosta definicija oskrbe na domu je: medicinska oskrba na bolnikovem domu (DeSpelder,

Strickland, 1999: 135). Oskrba na domu je delovanje, ko se izvaja paliativna oskrba za hudo
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bolne, ki se ne omejijo na hospicev program ali si prizadevajo za bolj aktivno zdravstveno
posredovanje, kot je samo zagotavljanje oskrbe. Kljub manjSemu Stevilu oskrbe na domu je
le-ta v porastu zaradi "visoke tehnologije" v zdravstvu, saj je danes mozno dajanje infuzijskih
tekoCin, zdravil in hrane po centralnem ali perifernem venskem kanalu ter lajSati stranske
ucinke in komplikacije, ki nastopijo zaradi bolezni in zdravljenj z razlicnimi medicinskimi
pripomocki. Oskrba na domu je bolj pogosta tudi zaradi sodobnih trendov zdravljenja, ki
omogocajo kratko bolni$ni¢no zdravljenje in hitre odpuste v domaco oskrbo. Posledica tega je

velika odgovornost druzinskih ¢lanov, ki si pomagajo z zdravstveno sluzbo za nego na domu.

MozZnost oskrbe na domu je za mnoge bolnike z neozdravljivo boleznijo zelo velika prednost
in pogosto tudi njihova zelja, da zadnje tedne in dneve prezivijo z doma¢imi v domacem
okolju. Oskrba na domu daje obcutek normalnosti, z moznostjo vzdrzevanja druzinskih in
prijateljskih odnosov in samoodlofanja. V domaci oskrbi se ni potrebno drzati doloCenih
aktivnosti po tocno doloenem casu, kot zahtevajo rutinski nacrti v bolniSnicah. Skrb za bolne
druZinske ¢lane na domu prav lahko privede do neke vzajemnosti ali izmenjave, sprave in
poravnave med bolnikom in ¢lani druzine. S primerom 43-letne Karmen, ki sem jo spoznala
decembra 2002 in jo spremljala njenih zadnjih enajst mesecev zivljenja, bom skusala

prikazati, kaksne prednosti ima oskrba bolnika na domu.>*

Pri dvajsetih letih, ko je bila Studentka visje socialne Sole, je bila pri Karmen ugotovljena
dusevna bolezen — shizofrenija. Studija ni dokon¢ala niti ni bila sposobna opravljati rednega
dela, zato so jo invalidsko upokojili. S pomocjo starSev si je s svojim fantom uredila
stanovanje. Z njim je imela sina in héerko (sedaj sta stara 14 in 12 let), ki sta v skrbniStvu pri
njeni mami in oéetu, kajti nihée od njiju ni bil zanju sposoben skrbeti.”” Ko je Karmen zbolela
Se za rakom dojke v napredovalem stadiju, fant ni bil ve¢ sposoben skrbeti zanjo, Se manj pa,
ko je po zlomu noge, zaradi napredovanja tumorja v kosteh, postala nepokretna. Domov je
hodil samo zvecer in bil ob njej ez no¢, za vso oskrbo na domu pa je bila zadolzena Ze tako

obremenjena Karmenina mama, ki je tudi sama bolnica z rakom dojke, zdravljenim pred

4V letih 2002 in 2003 sem bila zaposlena pri Slovenskem drustvu hospic v Ljubljani, in sicer kot koordinatorica
za oskrbo bolnikov. Za primer sem izbrala dolgo spremljanje mlade bolnice s shizofrenijo in neozdravljivo
boleznijo — rakom dojke z metastazami v kosteh, kozi in pljucih.

> Karmen ni bila sposobna skrbeti za otroka zaradi diagnosticirane dusevne bolezni, njen fant pa je dusevno
manj razvit. Nikoli se nista poroCila, ker sta imela vsak svojega skrbnika (starSe), omogo¢ili pa so jima, da sta
lahko zivela skupaj.
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petimi leti. Najve¢ pomoci je ves ¢as potrebovala mama bolnice, predvsem ob poslabsanjih
zdravstvenega stanja ter hudih boleCinah, v¢asih pa tudi, ko se je stanje umirilo in je imela
nekaj ¢asa zase, da se je lahko pogovarjala o stvareh, ki se $e lahko zgodijo. Zelela je biti kar
najbolj pripravljena na razli¢ne situacije. Poklicala nas je po telefonu ali pa se je dogovorila
za razgovor. Veliko tezav je imela z otrokoma, predvsem glede Sole in finan¢nih tezav v
druzini. Obc¢asno je bil mami v oporo in pomo¢ sin — brat bolnice. Karmenin oce se je v
oskrbo vkljucil Sele zadnja dva meseca, ko je tudi on sprejel njeno bolezen in umiranje. Fant
se je ves Cas izogibal srecanj z vsemi, ki smo prihajali na dom pomagat pri oskrbi Karmen,

toda njej je bil ves ¢as v oporo. Tezko je sprejemal njeno stanje in je zanj krivil zdravstvo.

Zaradi napredovanja bolezni je bolnica imela hude boleCine v levem kolenu in stegnenici.
Potrebno je bilo lajSanje bolecin z morfinskimi koznimi nalepkami. Svojci so imeli zelo velik
odpor do takega zdravljenja, zato so bili potrebni skoraj vsakodnevni obiski na domu. Ker je
bila stegnenica zaradi metastaz zlomljena, so se zdravniki odlocili za operacijo in Se dodatno
radioterapijo. Postala je popolnoma nepokretna in vedenjsko zelo spremenjena, ker se je med
tem Casom poslabsalo tudi dusevno obolenje. Karmen se je prenehala zanimati za okolico,
lezala je v postelji v polozaju, ki ji je zaradi bole¢in najbolj ustrezal. Ob obiskih je takoj
povedala, da je utrujena, in se z odejo pokrila ¢ez glavo. Sprejeli so jo na Zavod za
rehabilitacijo, da bi s primernimi gibalnimi vajami izboljsali fizicno stanje, vendar pri terapiji
ni hotela sodelovati. V tem ¢asu smo urejali sprejem v dom starejSih obcanov, ker je do
mame, ki je bila edina pripravljena skrbeti zanjo doma, postala zelo agresivna. Bolnica v to ni
privolila. Zelo dobro se je ves Cas razumela s fantom. Bolnica si je ves ¢as bivanja v
bolnisnici Zelela domov, da bi bila lahko s fantom in hi$nim ljubljenékom papagajem. Zelela

je pokaditi kaksno cigareto.

Ko smo iskali namestitev v domu starejSih obcanov (v vseh domovih v Ljubljani in bliznji
okolici), je nikjer niso bili pripravljeni sprejeti, ker ni bila stara 65 let, ker je bila nepokretna
in duSevna bolnica. Pomo¢ smo iskali tudi v negovalnih bolni$nicah in drugih specializiranih
bolnis$nicah, vendar nikjer ni bilo pravega razloga, da bi jo sprejeli. Mama se je po vseh teh
neprijetnih izkusnjah odlocila, da jo bodo negovali doma. Dogovorili smo se za pomo¢ dveh
prostovoljk, ki sta se izmenjavali in nadomestili mamo ter fanta, ki je bil sedaj pripravljen
ostati pri Karmen tudi popoldan. Za osnovno osebno higieno so skrbele negovalke iz Zavoda

za oskrbo na domu in patronazna medicinska sestra.

58



Bobnar A., 2005: Nasproti smrti z neozdravljivo boleznijo — zivljenje v ¢asu umiranja.
Mag. d. Ljubljana, UL, FDV, BF.

Zadnji mesec so se pojavile nove tezave, predvsem zaradi odklanjanja hrane in neprimernega
lajSanja bolecin. Mama se je trudila in ji dajala redno terapijo. Popoldan in ponoci, ko sta bila
s fantom sama, pa zdravil ni dobila, ker je fant menil, da je zaradi tega preve¢ zaspana in
apati¢na; poleg tega jo je sililo na bruhanje. Potrebno je bilo veliko pogovorov po telefonu in
obiskov na domu, da smo se z vsakim ¢lanom druZzine posebej pogovarjali o teh stvareh in jih
potem skupaj uskladili. Otroka sta jo hodila obiskovat zelo poredko. Vecino Casa sta prezivela

s starim o¢etom, Karmenim ocetom.

Mama je postajala vedno bolj utrujena, za bolezen hcerke je krivila sebe. Zadnji teden je bila
fizi¢no in psihi¢no tako izCrpana, da ni ve¢ zmogla skrbeti za Karmen. Pomoc¢ ji je ponudila
prijateljica, ki je imela izkuSnje z umiranjem svojcev. Prevzela je popolno skrb za Karmen, 24
ur na dan. Prijateljica je bila pripravljena na smrt bolnice in je bila v zelo veliko pomoc¢. Fant,
mama in njena prijateljica so bili zadovoljni, da so bili v trenutku slovesa lahko ob nje;j.
Kasneje so se jim pridruzili Se vsi ostali druzinski ¢lani, otroka, ofe in brat. Svojci so imeli

obcutek, da so dobro skrbeli zanjo, in postopoma so sprejeli tudi njeno umiranje in smrt.

Karmen se je izpolnila Zelja, da je umirala doma ob svojih najdrazjih. Ves Cas spremljanja
smo ugibali, ali se je zavedala svojega zdravstvenega stanja. Nikoli ni bilo prave priloznosti,
da bi o tem odkrito govorila z njo, domaci pa so se tega pogovora Se toliko bolj izogibali. V
zadnjih dneh zivljenja, ko smo se ob njej s starSi pogovarjali o pogrebih, pa se je po tihem

oglasila: "Rada bi bila pokopana v krsti." Svojci so njeno zeljo o pokopu upostevali.

Oskrba na domu je delo 24 ur na dan in njena realizacija zahteva primerno podporo s strani
zdravstvenih delavcev, ki morajo biti usposobljeni za razli¢ne potrebe zdravstvene oskrbe.
Oskrba na domu morda zveni domace in poceni, toda po drugi strani predstavlja precej$njo
obremenitev za zdravstveni sistem (DeSpelder, Strickland, 1999: 136). Stroski za oskrbo na
domu so pogosto prikriti, ker so za oskrbo na domu potrebni ambulantni obiski zdravstvenih
ustanov in podpora sluzb, ki skrbijo za oskrbo na domu, obiski patronazne medicinske sestre
ter lai¢nih negovalcev. Ceprav oskrba na domu ni primerna za vsakega bolnika, pa je mnogo
svojcev zadovoljnih s svojim ravnanjem, ko so skrbeli za hudo bolne ali umirajoc¢e bolnike

doma, in porocajo o svoji zivljenjski izku$nji.
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Moznost izvajanja oskrbe na domu je v vsaki drzavi druga¢na (Travers, Grady, 2002)°°. Diana
Zajec v Casniku Delo (2004: 2) razmislja o razmerah v Sloveniji in meni, da vse ve¢ ljudi
potrebuje pomoc¢ ter da jo v vecini primerov nudijo patronazne medicinske sestre, ki pa so
izgubile moznost dobrega poznavanja terena zaradi hitro naras¢ajoc¢ih potreb po zdravstveni
negi bolnikov in zaradi spremenjenega pladevanja storitev v patronazni dejavnosti. V
Sloveniji, kljub narascanju potreb, njihovo Stevilo upada. Zdravstveni politiki v zadnjem Casu
posvecajo ve¢ pozornosti oskrbi na domu, toda vseeno Se nimamo dolgoro¢nega nacrta za
prilagajanje oskrbe na domu spreminjajo¢im se razmeram med prebivalstvom. Ceprav sta
pred kratkim ministra za zdravje in delo (Zupani¢, 2004: 3) uveljavila skupno navodilo o
zagotavljanju zdravstvene in socialnovarstvene obravnave v primerih odpusta iz bolni$nice,
da ne bi ve¢ prihajalo do nezadovoljstva pri ljudeh zaradi prehitrega odpus€anja iz bolnisnic,
bo potrebno prehoditi Se dolgo pot, da bo za vsakogar med nami lepo poskrbljeno tudi v

resnici, ne le na papirju, zakljucuje svoj prispevek novinarka (Zajec, 2004).

2.2 ODNOS MED BOLNIKI IN ZDRAVSTVENIMI
DELAVCI

Zdravniki in drugi zdravstveni delavcei so bili v prvi polovici 20. stoletja izjemno uspesni v
prepri¢evanju ljudi, da je njihova strokovna mo¢ v interesu ljudi (Ule, 2003: 54). Medicina je
v tem Casu tako napredovala, da je uspela prevzeti skrb za zdravstveno oskrbo ter pri tem
uspesno vzpostavila in politi€no utemeljila svojo "poklicno zaprtost" in ¢astno mesto v druzbi.

Medicina je postala simboli¢no pomembna, ker posega v vsa obmocja socialnega zivljenja, ne

%%y Veliki Britaniji so ustanovili posebno multiprofesionalno skupino, ki je usposobljena nuditi blazilno oskrbo
na domu tistim bolnikom z rakom, ki Zelijo kakovostno ziveti doma do konca zivljenja. Skupina jim nudi pomo¢
24 ur na dan in 7 dni na teden.

Angleski raziskovalci (Higginson, Astin, Dolan, 1998) so naredili raziskavo o tem, kje so bolniki z rakom v
obdobju 10-ih let umirali. Glede na rezultate petih raziskav v razli¢no razvitih drzavah, ki so pokazale, da med

50 in 70 odstotki bolnikov z rakom zeli biti negovanih doma tako dolgo, kot bo le mogoce, in tudi umreti Zelijo
doma, so predvidevali, da se je v teh 10-ih letih zviSevalo Stevilo smrti doma. V letih raziskovanja se je hitro
razvijala tudi paliativna medicina in s tem so narascale sluzbe, ki so nudile oskrbo na domu. Ugotovili so, da Se
vedno najveé bolnikov umre v bolnisnici, vendar se Stevilo pocasi zmanjSuje. Zanimiv je tudi podatek, da Zenske
in starej$i manj radi umirajo doma kot moski in mlajsi ljudje. Bolniki s plju¢nim rakom, rakom rektuma,
respiratornih organov, kosti, ustne votline in poziralnika raje umirajo doma kot bolnice z rakom dojke in bolniki
z obolenjem limfe ali hematoloskega sistema.
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le v vsakdanji svet bolnikov, temvec tudi zdravih oseb in se nanaSa na aktivnosti ob rojstvu, v
Casu zivljenja in smrti (DeSpelder, Strickland, 1999: 139). Ljudi se stalno prepri¢uje, meni
Mirjana Ule (2003: 55), da naj sledijo razlicnim nasvetom zdravnikov, izdelovalcev zdravil in
zdravstvenih pripomockov. Posledica tega je medikalizacija vsakdanjega Zivljenja, ki pomeni
prelaganje odgovornosti posameznikov za lastno zdravje na zdravstveni in farmakoloski
sistem, zaradi Cesar so postali bolj neodporni in popustljivi. Kljub temu da se razmere
spreminjajo, Se vedno pade veliko kritike na racun paternalizma v zdravstvu, ko si
zdravstveno osebje prilasti starSevsko avtoriteto in se odloca namesto bolnikov ali pa ne

dopusca, da bi se le-ti svobodno odlocali.

Avgusta leta 2004 sem skrbela za bolnika, ki je bil Ze teden dni v bolniSnici; nih¢e mu ni
povedal, kakSno bolezen ima, kak$no zdravljenje je predvideno in kaksSna je prognoza
obolenja. Vsak dan se je slabSe pocutil, potreboval je zdravljenje s kisikom, tako da je bil
omejen tudi pri gibanju. Postajal je vedno bolj depresiven; nih¢e od domacih niti od
prijateljev ga ni priSel obiskat. Ker v zdravstvu veljajo pravila, da bolnika lahko seznani z
diagnozo samo zdravnik, sem bila v njegovem primeru popolnoma nemocna. Veckrat na dan
sem mu jemala kri za preiskave, dajala zdravila, on pa je bil ves Cas tiho. En dan pred
premestitvijo na zdravljenje v drugo bolniSnico mu je zdravnica, medtem ko je gledal
televizijo, povedala diagnozo — rak pljuc. Izvedel je tudi, da je za to potrebno zdravljenje na
OnkoloSkem institutu. Tisto no¢ je v njegovi sobi umrl bolnik z enako diagnozo. Za
premestitev bolnika v drugo bolniSnico sem izvedela naslednje jutro in hkrati mi je bilo
naro¢eno, da se z bolnikom pomenim, da mora o tem obvestiti svojce. Kako naj se v eni uri
pomenim o tako pomembnih stvareh? Naj sedaj kar pridem k njemu in mu zacnem "pridigati",
kaj mora storiti, prej sem pa en teden vedela za njegovo diagnozo in o tem nisem smela z njim

govoriti.

Pogovor eno uro pred odhodom

Zdravnica (ne tista, ki ga je seznanila z diagnozo): "Odlocili smo se, da greste na Onkoloski
inStitut. Ali ste Ze poklicali svoje domace?"

Bolnik: "Ne." (Telefon ima v roki.)

Zdravnica: "Veste, pa bi morali."

Bolnik: "Kaj stojite sedaj tukaj pred mano, kot da bom ze takoj umrl? Povejte mi, koliko ¢asa

61



Bobnar A., 2005: Nasproti smrti z neozdravljivo boleznijo — zivljenje v ¢asu umiranja.
Mag. d. Ljubljana, UL, FDV, BF.

bom Se zivel. Saj nisem ve¢ otrok, da ne bi vedel, kaj to pomeni."

Zdravnica: "Gospod, ne smete tako misliti. Preme$¢amo vas v bolniSnico, kjer vas bodo lahko
zdravili." (Bolnik zamahuje z rokami, odstranjuje cevke za zdravljenje s kisikom
in govori sam zase.)

Jaz: "Gospod Franc, ko boste prisli v Ljubljano in boste videli, kje ste, pokli¢ite domov in

prosite, da kdo od domacih pride na obisk. Poskusite se pogovoriti s kom o svoji
bolezni."

V slovo sem mu podala roko in rekla: "Na svidenje."

Rezultati raziskav kazejo, da se z dopolnilnim informiranjem lahko poveca razumevanje in
sprejemanje, zmanjSa anksioznost in bolnikom pomaga obvladovati napore, ki so potrebni za
spoprijemanje z boleznijo. Drugace povedano: informiranje je del zdravljenja. Danes si
zelimo, da bi oskrba bolnikov temeljila na partnerskih odnosih med zdravstvenimi delavci in
bolniki in ne na starem konceptu, ko so bili bolniki pasivni prejemniki informacij in so imeli

zdravniki paternalisti¢en odnos do njih (Adams, 1991).

Za sodobno medicino bi lahko dejali, da so odnosi med zdravstvenimi delavci in bolnikom
odnosi medsebojne odprtosti, kjer naj bi zdravstveni delavei dopustili bolniku, da spregovori
o svojih teZzavah glede na svoje prioritete (Ule, 2003: 153). Vloga zdravstvenih delavcev je, da
med pogovori z bolnikom prepoznajo trajnejSe bolnikove tezave, Cetudi jih ta ne omenja v
pogovorih. Bolnik ponavadi izpostavi tiste tezave, ki jih najlaze izrazi, kako pa se pogovori
nadaljujejo, je odvisno od zdravstvenih delavcev. Dobra komunikacijska spretnost je torej
dodatek k medicinskemu znanju, ki naredi zdravstvene delavce bolj razumevajoce in
ucinkovite. Odnos med zdravstvenimi delavci in bolnikom bi lahko bila tudi zveza, kjer bi bili
zdravstveni delavci izobrazevalci in svetovalci, ki bi se odlocali samo v primerih, ko bi jih za

to prosil bolnik (DeSpelder, Strickland, 1999: 139).

V dasu zdravstvene oskrbe neozdravljivo bolnih se zdravstveni delavci in bolnik znajdejo v
polozajih, ki so drugacni od tistih, ki so jih imeli obi¢ajno. Nikomur ni lahko govoriti o
bolezni in umiranju, ker je s podaljSevanjem Zzivljenja in zmanjSevanjem smrtnih primerov v
otroStvu in mladosti fenomen smrti postal tuj in je izginil iz nasSe zavesti in govora (Ule, 2003:
190). Poleg tega tudi zdravstveni delavci potrebujejo dolo¢eno samozaséito pred stresom

zaradi bolecine, trpljenja in smrti bolnikov. Trpljenje, predvsem pa smrt bolnika, opozarja na
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omejenost medicinske prakse. Vcasih je tezko govoriti o umiranju, ker se bojimo, da bi
izvedeli, kaj hudega se lahko Se pripeti. Lahko se zgodi, da nas je strah govoriti o slabih
stvareh, ker bi s tem lahko povzrocili, da bi se res zgodilo, ¢eprav vemo, da to "magicno
razmi§ljanje" ni logi¢no (Lynn, Harrold, 1999: 57)°". Odnos med zdravnikom in bolnikom
lahko deluje kot podpora, ¢e temelji na zaupanju. Zaupanje samo po sebi je krhka stvar, toda

pomembni so tudi nivoji tolazenja v razli¢nih obdobjih.

2.2.1 RAZKRITJE NEOZDRAVLJIVE BOLEZNI

Leta 1961 je Oken v Ameriki vodil raziskavo in ugotovil, da 90 % vprasanih zdravnikov —
kirurgov rutinsko ne govori z bolniki o diagnozi. V zdravstveni praksi so se dogajale
spremembe, Se posebno v ZDA, ki so morale slediti tudi bolnikovim potrebam, in osemnajst
let kasneje so to raziskavo ponovili na istem institutu (Novack in sod., 1979). Pokazala se je
ravno obratna slika, saj je kar 97 % zdravnikov bilo mnenja, da se bolniku pove za diagnozo
rak. Ob tem izidu se je vprasanju — povedati ali ne povedati resnico — dodalo Se vpraSanje kaj
povedati bolnikom z rakom in kako. Nenadoma so se podobne usmeritve glede informiranja
bolnikov z rakom pojavile v Evropi. Raziskava evropskih gastroenterologov leta 1993 je
pokazala, da skoraj 60 % anketirancev rutinsko ne pove bolnikom za diagnozo rak, ¢e jih
bolniki ne vprasajo (Thomsen in sod., 1993). Raziskava, narejena v Angliji, je prinesla

podobne rezultate (Newall, 1987).

Znacilnost vseh pri¢ujocih raziskav je, da nam ne ponudijo resitve, kako prenesti slabe novice
oziroma povedati resnico. Vsak, ki opravlja to delo, lahko pove, da se v ¢asu pogovora z
bolnikom pocuti neudobno. Tudi pri zdravstvenih delavcih se zaradi tega lahko pojavi
anksioznost, ki postane glavni razlog, da se resnica zamol¢i. Ta tema je bila v zadnjih letih kar
nekajkrat preucevana (Ptacek, 1999; Lucille, 1999). V pomoc¢ za izboljSanje komunikacijskih
sposobnosti potekajo razlicni tecaji, posnete so videokasete in napisane knjige (Maguire in

sod., 1995; Buckman, 1992; Van der Molen in sod., 1999; Ramirez in sod., 1995; Lunder,

7 Primer takega odnosa med zdravstvenimi delavci in bolnico sem opisala na zadetku magistrske naloge.
Andreja si je vedno znala izboriti ¢as za pogovor in se pogovoriti o stvareh, ki so jo tezile, ter o tem, kaj se Se vse
lahko zgodi. Zelo veliko sva ob poslabsanjih bolezni govorili o umiranju in smrti, o bolecini in drugih tezavah
umirajocih bolnikov.
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2002). Ce bolniki i§¢ejo pomo¢ zunaj konvencionalne medicine, imamo dober razlog, da se
vprasamo, kje smo izgubili priloznost uporabiti svojo alternativo, kajti dobro informirani

bolniki se po mnenju Nagla (1998) ne posluzujejo alternativnega zdravljenja.

Vse manj lahko sprejemamo pokroviteljski odnos do bolnikov, zakrivanje in prikrivanje
resnice. Vprasamo pa se, ali so bolniki (in tudi zdravstveni delavci) pripravljeni na soocenje s
pogosto neprijetno in kruto realnostjo. V knjigi Komunikacija z bolnikom z rakom (Surbone in
Zwitter, 1997) sta urednika zbrala mnenja zdravnikov s petih celin, ki predstavljajo pogovore
z bolniki z rakom v zdravstveni praksi razliénih drzav. Avtorji prispevkov razkrivajo, da
obstajajo Se velike kulturne razlike o tem, ali naj bolniku razkrijemo ali zakrijemo resnico o
bolezni. Zlatega pravila o informiranju bolnikov ni. Vemo le to, da kultura in izobrazbena
raven bolnika postaneta nepomembni, ko govorimo o osnovni potrebi vsakega bolnika, da se z

zdravstvenim osebjem pogovori o svoji bolezni.

Raziskave kazejo na to, da vecina bolnikov Zeli izvedeti informacije o svoji diagnozi, o
pricakovanem napredovanju bolezni ter o moznih strategijah lajSanja simptomov. Koliko
informacij zelijo bolniki, so poizvedovali v Ameriki (Cassileth in sod., 1980). Namen
raziskave je bil, izvedeti, v kakSnem obsegu bi bili bolniki z rakom radi informirani in ali bi
radi soodlocali pri zdravljenju. Od 256-ih bolnikov jih je 63 % odgovorilo, da potrebujejo
informacije o vseh moznih stranskih ucinkih zdravljenja, 62 % jih mora vedeti, ali bo

zdravljenje ucinkovito, in 60 % jih potrebuje informacije o diagnozi rak.

Vecina zdravnikov v zahodnih drzavah pove resnico o raku in drugih terminalnih boleznih
svojim bolnikom v nekaj letih (Thomsen in sod., 1993). Vecina ljudi Zeli, da se jim pove
resnica o njihovih diagnozah (Ashby, Wakefield, 1993). V raziskavi so primerjali zeljo po
seznanjenosti z neozdravljivo boleznijo med angleSko in kitajsko govore¢imi Avstralci. V
obeh skupinah je bilo nekaj bolnikov, ki niso zeleli vedeti resnice. Zanimivo pa je, da ve€ina
kitajsko govorecih Zeli vedeti za svojo diagnozo, vendar jih tudi 63 % ne Zeli, da bi o tem
seznanili njihove najblizje. Ravno nasprotno pa se je pokazalo v raziskavi, ki smo jo izvedli
med bolniki z rakom v Sloveniji (Bobnar in sod., 2000). Bolniki so zeleli, da so njihovi
najblizji seznanjeni o njihovi bolezni. Zelje posameznikov so lahko v nasprotju z Zeljami

druzinskih ¢lanov, predvsem glede seznanjanja z diagnozo in odlo¢anja za zdravljenje.
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Nekateri posamezniki, ki se sooCijo z rakom, neprestano poizvedujejo o svoji bolezni, o
moznih nacinih zdravljenja in psihosocialni podpori. Stopnja, do katere bi bili bolniki radi
informirani, je odvisna od starosti, spola, vrste neozdravljive bolezni, kulturnega okolja,
izobrazbe in nenazadnje tudi od prognoze (Lucille in sod., 1999; Fallowfield in sod., 1995).
Zdravstveni delavci bi se morali zavedati, da se potrebe po informiranju ves ¢as spreminjajo
in da mora seznanjanje potekati periodi¢no (Harris, 1998). Neozdravljivo bolni prisluhnejo
informacijam, ki so povezane z obvladovanjem bolezni, in njihove potrebe po informiranju

nara$¢ajo z izkusnjami.

Neozdravljivo bolni imajo o tem, kakSne informacije naj bi dobili, svoje predstave. Najbolj
idealno bi bilo, ¢e bi bolniki dobili od zdravstvenih delavcev toliko informacij, kolikor jih
zelijo. Eden od bolnikov, za katerega sem kot ¢lanica zdravstvene skupine skrbela, je dejal:
"Ravno prav." Pogosto je vzrok nezadovoljstva s povedano resnico njihov strah, da jim niso
povedali dovolj, da bi laze obvladovali bolezen (Rhodes in sod., 1994). Vzrok temu je tudi v
zanikanju bolezni ali pozabljanju tistih informacij, ki cloveka bremenijo (Weil in sod., 1994).
Njihovo nezadovoljstvo je pomemben pokazatelj delovanja zdravstvene oskrbe in odraza
predvsem pomanjkljivosti v kakovosti sporazumevanja, medosebnih odnosih in organizaciji
dela (Kersnik, 1999). Zadovoljstvo bolnikov je tudi pomemben cilj zdravstvene politike, saj
se je marsikateri bolnik prisiljen obrniti na najblizjega ali celo edinega izvajalca specifi¢nih

zdravstvenih storitev v drzavi.

Posledica nezadovoljstva pri bolnikih je slabo sodelovanje z zdravstvenimi delavci in
razumevanje njihovih informacij, podaljSana rehabilitacija ter ve¢ zapletov in sporov, Ce
bolezen in zdravljenje ne potekata po pricakovanjih. Nezadovoljstvo pri zdravstvenih delavcih
pa se odraza v neprimernem odnosu do bolnikov. Ce Zelimo izboljdati zadovoljstvo s
seznanjanjem o bolezni, je potrebno vzpostaviti dobro komunikacijo, ki je profesionalna in

hkrati osebna (Fallowfield, 1992).

Odnos do seznanjanja bolnikov je vedno boljs$i in kmalu ne bo ve¢ opravicila, da proces
sporoCanja resnice ni mozen. Doslej opisani primeri kazejo, da Se vedno velik odstotek
bolnikov ni zadovoljen z dobljenimi podatki. Vzroke za to je mogoce pripisati rabi besed in
besednih struktur, ki bolniku niso domace, neprimernemu nacinu sporocanja, neupostevanju

zmoznosti bolnika za sprejem slabe novice, opustitvi podrobnih informacij kot nebistvenih v
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zaCetnem obdobju ter kulturnim razlikam med zdravstvenimi delavci in bolniki (Wilkinson,
1991). Nastete vrste motenj imajo lahko pri prenosu informacij tolikSen vpliv, da se prava
informacija sploh ne prenese. Na to Se posebej vplivajo kulturne razlike med zdravstvenimi

delavci in bolniki.

2.2.2 KOMUNIKACIJA Z NEOZDRAVLJIVO BOLNIMI

Kako bolniku omogociti, da bi ¢im ve¢ posredovanih informacij zadrzal oziroma sprejel za
svoje? Walker (1996) se sprasuje, kdaj je pravi ¢as za vzpostavitev komunikacije z bolnikom
in zakljuci, da je to obdobje postavljanja diagnoze in Se en mesec kasneje. Za dobro
komunikacijo ni dovolj vedeti samo za pravi trenutek, temvec sta za to potrebni sposobnost
komuniciranja in sposobnost razumevanja bolnikovega pocutja. Prednosti komuniciranja se
pokazejo Sele, ko prava oseba daje prave informacije ob pravem casu, na pravilen nacin in na

pravem mestu (Walker, 1996; Lunder, 2002).

Bolniki v pogovoru z zdravstvenimi delavci pogosto ne razumejo povedanega, polovico
informacij pa tudi pozabijo, ker so za njih popolnoma nove in nepricakovane ter Cesto
nerazumljive in nesprejemljive (Weil in sod., 1994). Zanimiv je podatek, da si bolniki najbolj
zapomnijo vsebino prvega razgovora z zdravstvenimi delavci, ko jim je bila povedana slaba
novica. Weil in sodelavci nadalje trdijo, da sta kakovost in kvantiteta informiranja tem vecji,
¢im bolj so informacije nove in nepoznane. Moje izkusnje ob prvem stiku s hudo bolnimi pa
kazejo na to, da ne sme biti preve¢ informacij naenkrat, saj bolniki po prvi slabi novici niso
zmozni sprejeti oziroma sliSati niCesar ve¢. Mlajsa bolnica z rakom dojke je dejala: "Ko sem
sliSala, da imam raka na prsih, se mi je stemnilo pred o¢mi in sploh ne vem, kako sem tisti

dan prisla domov."

Pomembno je, da zdravnik in ¢lani zdravstvene skupine ocenijo za vsakega bolnika posebej,
kako mu bodo povedali slabo novico. Fallowfield (v Skela Savi¢, 2002) pravi, da trije od
stirih bolnikov slabo razumejo povedano, njihovo razumevanje pa je povezano z inteligenco,
starostjo in stilom Zivljenja, kar kaze na to, da moramo pri vsakem bolniku oceniti stopnjo

razumevanja in temu prilagoditi nacin svetovanja.
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Gospa Eva je pri 67-ih letih zbolela za rakom na pljucih. Zelo optimisti¢no se je odlocila za
agresivno zdravljenje s kemoterapijo in obsevanje glave zaradi razSirjenega malignoma. V
bolnisnici je vsem pripovedovala, kako bo Zivela Se 20 let, veliko potovala in uzivala v
zivljenju, saj se je Sele pred kratkim upokojila, ker je imela zelo dobro in ugledno sluzbo.
Domaci so jo pri tem vzpodbujali, ji predlagali in jo vozili na najrazlicnejsa alternativna
zdravljenja. Ko je v bolnisnico hodila na zdravljenje s kemoterapijo, se je srecCevala z drugimi
bolniki, ki so v sobi poleg nje umirali. Vsak mesec je prihajala vedno bolj slabega
zdravstvenega stanja, vendar je med bolniki, ko so sedeli na hodniku in se pogovarjali, Se
vedno govorila, da se bo pozdravila. Ponavadi ni dobila pozitivnega odgovora, zato se je ob
koncu zdravljenja opogumila in vprasala zdravnika na viziti: "Gospod doktor, ali bom
ozdravela?" Zdravnik jo je zatudeno pogledal in v naglici odgovoril: "Ze na zagetku smo vam

povedali, da se ne boste pozdravili."

V raznih raziskavah so opazovali, ali se je mogoce komunikacije nauciti, in Ce, kako.
Potrebna so bila dodatna usposabljanja zdravstvenih delavcev in bolnikov, ki so potekala na

razli¢ne nadine;

usposabljanje zdravnikov v komuniciranju in svetovalnih sposobnostih (Maguire in

sod., 1995; Lunder, 2002);

- opogumljanje svojcev in prijateljev, da sodelujejo pri svetovanju (Fallowtfield in sod.,
1987);

- uporaba diktafona v ¢asu zdravniSskega posvetovanja za zmanjSanje anksioznosti in
izboljSano pomnjenje informacij (North in sod., 1992);

- pisne informacije za bolnike kot dopolnilo ustnega informiranja (Davis in sod., 1993);

- videokasete, mediji, internet (Walker, 1996).

Potrebe po komunikacijskih sposobnostih pri zdravstvenih delavcih so se v zadnjih letih zelo
povecale tudi v Sloveniji (Lunder, 2002). Zavod za razvoj paliativne oskrbe pripravlja
dvodnevne ucne delavnice "Sporocanje slabe novice", in sicer v obliki Seststopenjskega
modela sporoc¢anja slabe novice kot vodila za uporabo v okolis¢inah, ko morajo zdravnik,
medicinska sestra ali drugi udelezenci v zdravstveni oskrbi bolniku ali svojcem sporocati

resnico, vsak v svoji pristojnosti in odgovornosti.
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Dobra klini¢na praksa nas zavezuje, da bolnika seznanimo o bolezni, poteku zdravljenja,
prognozi in vseh moznih stranskih ucinkih. Po pregledu podatkov, ki sem jih navedla, lahko
zaklju€im, da vecina ljudi Zeli vedeti za diagnozo neozdravljive bolezni, vendar to ni vedno
tako preprosto. Dobro informiranje bolnikov in najblizjih hkrati pomeni dobro komunikacijo,
dober odnos med zdravstvenimi delavci, bolniki in njihovo okolico. Ce Zelimo zdravstveni
delavci kultivirati svoj odnos do bolnikov, to od nas zahteva mnogo ¢asa. Ob tem pozabljamo,
da novi dosezki medicinske tehnike ne morejo nadomestiti potrebe za skrbnim in

soCustvujocim ¢lovekom, ki je sposoben iskrenega in razumljivega pogovora.

Vse manj lahko sprejemamo pokroviteljski odnos do bolnikov ter zakrivanje in prikrivanje
resnice. Vprasamo pa se, ali so bolniki in tudi zdravstveni delavci pripravljeni na soocenje s
pogosto neprijetno in kruto realnostjo, kljub temu da Tréek (1998) pravi: "Clovek brez
informacij je kakor zapornik, ki mu je odvzeta moznost normalnega Zzivljenja. Tisti, ki je

informiran, ima moznosti smotrnega odlocanja in ravnanja."
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UMIRANJE IN SMRT V
SODOBNEM SVETU

V sodobnem svetu je Sel razvoj v smeri individualizacije, ki zahteva od posameznika, da se
opira predvsem na svoje lastne sposobnosti. Vloga druzine, skupnosti in druzbe se je glede na
prejSnja obdobja moc¢no spremenila. Pomembna vprasanja, vse od smisla zivljenja do
problematike smrti, so postala v vsakdanjem hitrem in odtujenem boju za prezivetje
nepomembna, neizrecena in potisnjena na rob. Znanost, zlasti pa medicina, je povzrocila Se en
premik v sodobnih druzbah: smrt je postala bolezen, ki se je sicer Se ne da zdraviti, a upa se,
da bo neko¢ morda to mogoce. Smrt se obravnava kot sovraznik. Sodobna medicina si za cilj
ni zadala, da bi smrt razumela, ampak bi se je rada znebila, pravi Daniel Callahan (1995). K
temu doda, da ¢e govorimo o vojni med medicino in smrtjo, bo smrt zmeraj zmagala.
"Znacilno je, da pomembni medicinski ucbeniki iz€rpno informirajo o raku, niti besede pa ne
porabijo za to, kako naj bi zdravnik ravnal z umirajo¢im za rakom," piSe Callahan (1995). Ker
medicina smrt samo odlaga, ne more pa je premagati, se zastavlja vprasanje, kaj so dosegljivi

in smiselni cilji medicine v spopadu s smrtjo.

Ob tem so izpostavljeni Se posebej zdravniki, ki jih Hipokratova prisega obvezuje, da delajo v

korist bolnika in mu ne prizadenejo nobene namerne Skode. Vendar je treba poudariti, kar
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omenja tudi Kirn (1986: 387), da v ¢asu Hipokrata medicina prav gotovo ni predvidevala
vprasanj, ki so se pojavila ob najrazli¢nejSih napravah sodobne tehnologije. Tako naj bi
ohranjanje Zivljenja za vsako ceno ne bilo vec¢ isto kot vse dobro za bolnika. Mnogi se ob tem
celo sprasujejo, ali ni prav z izkljucitvijo aparatov in ohranitvijo ¢loveskega dostojanstva

storjena tista dobrobit in koristnost, ki ju zaobljuba zahteva.

Medicinska tehnika po svoji naravi ni niti humana niti nehumana, pise Mirjana Ule (2003:
230-231), saj so dosezki moderne medicine, kot so reanimacija tezkih bolnikov, intenzivna
zdravstvena nega, kemoterapija, presajanje organov in novi kirurSki postopki, v veliki meri
spremenili podobo medicine in nas hkrati postavili pred nove dileme. Eti¢ni problemi
medicine niso samo problemi medicinske etike, ampak so to problemi druZzbene etike, ker nas
sodobna medicina pogosto pusc¢a same v vsakdanjih bole¢inah in tezavah. Sodobna medicina
se zdi vsemogoca, zato od nje veliko pricakujemo in jo obéudujemo, ko doseze kaksen uspeh,

po drugi strani pa smo razocarani, kjer ne uspe (ibid.).

Cloveski organizem z moderno medicinsko tehniko ohranja funkcijo telesa — kjub ustavitvi
normalnega delovanja srca, mozganov, dihanja ali delovanja ledvic. S tehnologijo
podaljSujemo Zivljenje in umiranje (DeSpelder, Strickland, 1999: 192). Pred nedavnim je
prenchanje dihanja in bitja srca pomenilo smrt, danes pa je definicija smrti manj jasna. Sass (v
Ule, 2003: 248) trdi, da sedanja uspeSnost medicine ni posledica eti¢no razmisljajoce
medicine, temve¢ naravoslovno empiri¢ne presoje v medicini in agresivnega biomedicinskega

raziskovanja™.

Eti¢no odlo¢anje postaja vedno bolj zahtevno znotraj organizacije zdravstvene oskrbe, ko je
delo zdravstvenih delavcev postalo skupinsko, ko so se pojavile eticne komisije, klini¢na
preverjanja, zdravstvena zavarovanja, razlicne klinike, diagnosti¢ni centri. Posamezniki,

bolnikovi svojci in negovalci, ki delujejo skupaj in oblikujejo skupne interese v procesu

¥ Trstenjak (v Toplak, 1996: 9) navaja, da bolj ko kaksne stvari zmanjkuje, vec se o njej govori in pise. Sodobni
¢lovek ¢uti vedno vecjo potrebo po zavarovanju pred ogrozenostjo s tehni¢no povzroéenimi nesre¢ami. Podobno
velja tudi za profesionalno etiko. Nikoli se ni o njej toliko govorilo kot v zadnjem Casu. Zdravstveni delavci so
pri svojem delu postavljeni pred ve¢ odlocitev, ki neposredno zahtevajo njihovo osebno vest, ko medicinske
etike Ze zmanjkuje. Zato cutijo potrebo, da s posebnim eticnim kodeksom dolocijo eticne meje svojega
delovanja. Kodeksi, pravila, normativi in deklaracije so kot taki potrebni, ker se mnenja, kaj sodi vanje, prav
med strokovnjaki veckrat moc¢no razhajajo.
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neozdravljive bolezni, pa zelijo v posameznih primerih eti¢no odlocati — ali eticno smemo

storiti, kar tehni¢no ze zmoremo (Ule, 2003: 248).

3.1 ETICNE DILEME

Pri ocenah vsakega delovanja, tako v Sportu kot v zdravstvu, obstajajo merila, ki nas
seznanjajo z vrsto eti¢nih in moralnih nacel, s katerimi lo¢ujemo odli¢no od povpre¢nega,
pohvalno od nevrednega; toda kljub temu ne moremo odgovoriti na mnozico eti¢nih vprasanj,
ki se nanaSajo na osvesCen pristanek, evtanazijo, zavrnitev ali odklonitev medicinskega
zdravljenja, podaljSevanje zivljenja z umetno ventilacijo, umetnim hranjenjem in drugo.
Zwitter (1998 b: 60) opisuje tri poti do etine ocene ravnanja zdravstvenih delavcev z
bolnikom. Eti¢ni kodeksi, deklaracije in besedila zdravniskih priseg, kot prva pot, so
normativno zapisana navodila®. Druga pot je eti¢na analiza dogodka s Stirimi eti¢nimi
naceli®. Tretja pot pa je spostovanje medsebojnega zaupanja med bolnikom in zdravstvenimi
delavci®. Normativno zapisana pravila so jasna in ne dopus¢ajo veliko odstopanja, saj
dolocajo delovanje, ne upostevajo pa okolja in posebnih okolis¢in, zaradi katerih taksna ali
drugacna odlocCitev nekaterim koristi, druge pa prizadene — za razliko od mnogo manj

dolocenih zakljuckov na osnovi eti¢ne analize in teorije zaupanja.

"Izhodisce vsake etike je tisto, Cemur pravimo moralna drza ¢loveka" (Hribar v Toplak, 1996:

35) ali kaj pomeni vesti se eti¢no ali moralno®. Etika se nanaSa na filozofska vpraganja o

¥ Zwitter (1998 b: 59-87) v prispevku z naslovom Eticna ocena zdravnikovega delovanja povzema pet
dokumentov, ki po njegovem mnenju s svojim zgodovinskim pomenom in po vsebini oblikujejo danasnje
razumevanje medicinske etike v svetu in pri nas. To so: Hipokratova prisega, Nurnberski kodeks, Helsinska
deklaracija, Kodeks medicinske deontologije Slovenije, Konvencija Sveta Evrope o varovanju ¢lovekovih pravic
in ¢lovekovega dostojanstva v zvezi z uporabo biologije in medicine. Izvirne vsebine so povzete po knjigi prof.
dr. Antona Dolenca iz leta 1993.

% Eti¢na analiza temelji na spoznanju, da je malo &istih odlo¢itev, ki bi vsem vpletenim prinasale le koristi
(Zwitter, 1998 b: 75-78). Pri tem se najprej oceni eti¢ne stroske in koristi vsake od moznih odlocitev in nato se
izbere priporo¢eno delovanje. Kriteriji za oceno so eti¢ne teorije, med katerimi je najprimernejsa eti¢na teorija
ravnotezja med S$tirimi etiénimi naceli (spoStovanje avtonomije posameznika, neSkodovanje, dobrodelnost,
praviénost).

®! "Dober zdravnik sledi bolnikovemu zaupanju in svojemu notranjemu ob&utku in po premisleku véasih tako
ravna, pa cetudi prekrsi kaksen Clen pravnega ali eticnega kodeksa. " (Zwitter, 1998 b: 84)

2 Ob takem ¢&lovekovem dozivljanju, vedenju in ravnanju se pojavljata dva vrednostna in odgovornostna
dolo¢evalca: morala in etos. Franc Pedi¢ek v prispevku Zakaj eticno — moralni kodeksi? omenja, da se
razlikujeta v tem, da je morala vodilo ljudske skupinske zavesti, to je razli¢nih sozitvenih in druzbenih sestavov
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¢lovekovem hotenju in ravnanju glede na dobro in zlo; skusa odgovoriti na vpraSanji: kaj je
dobro in kaj je treba narediti. Ko mislimo na moralo, pa imamo v mislih vrednotenje in
usmerjanje medsebojnih odnosov med ljudmi, ki so posledica pojmovanja dobrega ali slabega

v doloc¢enih druzbenih razmerah.

Skupina evropskih raziskovalcev v paliativni oskrbi (Janssens in sod., 2001: 20-23) je
naredila primerjavo med sedmimi evropskimi drzavami o organizaciji paliativne oskrbe,
vsebinski razli€nosti paliativnih programov ter o sociokulturnih in eti¢nih vpraSanjih pri
oskrbi bolnikov z neozdravljivo boleznijo. Ugotovili so, da je v zadnjih letih vedno vec
razprav o medicinskem odlo¢anju ob koncu zivljenja, in to v vseh sedmih sodelujocih drzavah
Evrope. Zanimivo pri tem je, da se drzave severne Evrope aktivno vkljucujejo v mednarodno
obravnavanje evtanazije, medtem ko se razprave v drzavah juzne Evrope sucejo okoli
terminalne sedacije. Nih¢e ni proti dobri paliativni oskrbi. Vprasanje je le, ali paliativna
oskrba sama spodbuja k razpravam o evtanaziji. Strokovno medicinsko mnenje je, da ravno
dobra paliativna oskrba preprecuje ali odpravlja zahteve po njej. Prav tako pa je mozno, da se
s prodiranjem razprav o evtanaziji paliativno oskrbo slabo ocenjuje. Nekateri so namrec
mnenja, da se bo kreativni razvoj paliativne medicine ustavil, ko bo mozno izvajati

evtanazijo, toda empiri¢ne dokaze za to je tezko najti (ibid.).

Druga zanimivost v primerjavi med sedmimi evropskimi drzavami je tudi ta, da se razlikujejo
mnenja o avtonomiji bolnika in njegovem osvescenem pristanku na zdravljenje, in sicer med
severnimi in juznimi drzavami. JuZnoevropska tradicija zakrivanja resnice o zdravstvenem
stanju je v nasprotju s severnoevropsko etiko glede avtonomije. Oznalitev teh tradicij za
pravilne ali napacne je naivno. Raziskovalci zakljucujejo, da so ugotovili ve¢ razlik med
severnimi in juznimi drzavami Evrope, kot so jih dejansko predvidevali, da pa se na osnovi

tega lahko pojavijo uspesni obeti in da bi se drzave lahko ucile druga od druge (ibid.).

Pred opisom eti¢nih dilem o osveS¢enem pristanku na zdravljenje in izboru smrti bi rada

omenila Se predavanje Spanskega profesorja zgodovinske medicine in bioetike, Diega

ali struktur, medtem ko je etos vrednostni usmerjevalec, oblikovalec in dolo¢evalec individualne zavesti, katere
nosilec in subjekt je clovekova osebnost (v Toplak, 1996: 41).
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Gracia®, z naslovom Ali je etika v paliativni oskrbi kulturno odvisna?. Po kon&ani 2. svetovni
vojni so se zacela pripravljati osnovna pravila o ¢lovekovih pravicah z namenom, da se ne bi
veC ponovilo ravnanje nacisti¢nih zdravnikov v koncentracijskih taboriscih. Ideje o dolocitvi
in definiranju ¢lovekovih pravic so nastajale po naro€ilih pravnikov, neodvisno od
zgodovinskih, kulturnih ali specifiénih situacij. K sodelovanju in razpravi o nastajanju
Univerzalne deklaracije o c¢lovekovih pravicah je bila povabljena tudi ameriSka zveza
antropologov, ki pa je sodelovanje odklonila in izstopila iz razprav z obrazlozitvijo, da nobena
taka deklaracija ne bo mogla biti uporabna za vsa ¢loveska bitja. Ker ima vsaka kultura svoje
vrednote in navade, so antropologi poudarili, da mora biti prou¢evanje navad in norm
neodvisno in da je vloga antropologa opazovanje ter belezenje le-teh, ne pa vsiljevanje in
opominjanje ter postavljanje zakonov. Po njithovem mnenju se je oblikovanje ¢lovekovih
pravic zacelo pojavljati v 17. stoletju, zlasti v kulturi zahodne Evrope, kjer sta se razvila
burzoazija in liberalizem. Clovekove pravice so kulturno utemeljene in ne morejo biti
posploSene za vse ClovesStvo, saj ne obstaja kriterij, po katerem bi lahko sodili eno kulturo
nasproti drugi. Vsaka kultura ima svojo notranjo logistiko in ni univerzalnih kriterijev, ki bi

odlocali o tem, da je ena boljsa od drugih (Gracia, 2003: 32).

Opisano polemiko poznamo pod pojmom "kulturni relativizem"®. V letih po vojni so
nastajale deklaracije o ¢lovekovih pravicah in razli¢ni eticni kodeksi kot skupen standard,
dosezen za vse ljudi in narode. Osnovno vodilo temu je bilo mnenje, da se vsi rodimo
svobodni in z enakim dostojanstvom ter pravicami. Tako kot so ameriSki antropologi
nasprotovali tem idejam, bom tudi v nadaljevanju poskusSala razloziti, da ni mozno utemeljiti
univerzalnih ¢lovekovih pravic, ki bodo sprejemljive za vsakogar v vsakem trenutku in v

vsakem casovnem obdobju.

63 8™ Congress of the European Association for Palliative Care (EAPC), The Hague, The Netherlands, 2"-5™"
April 2003. Kongresa sem se udelezila tudi sama in bila prisotna ob tej predstavitvi. V razpravi je bilo kar nekaj
nasprotovanj, na katera je odgovoril s stavkom "Who argues well, always begins making distinctions".

% Ideja kulturnega relativizma pomeni, da se je potrebno vzdrzati lastnih sodb pri spoznavanju kulturnih navad
drugih. Samo tako lahko dobimo nepopacen vpogled na drugacne nacine zivljenja. Ob proucevanju drugacnih
kultur je pomembno upostevanje vprasanja, kako dana kultura zadovoljuje fizi¢ne in psiholoske potrebe tistih,
katerih vedenje doloca. Potrebno se je izogniti prenagljenim sodbam, dokler ne razumemo preucevane kulture.
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3.1.1 OSVESCEN PRISTANEK NA ZDRAVLJENJE

KolikSno pravico — izvedeti resnico — dejansko imajo bolniki z neozdravljivo boleznijo in
kako to lahko uveljavljajo, ni zakonsko doloc¢eno (Planinsec, 2002). Bolnik ima pravico biti
seznanjen z diagnozo in njegovo soglasje mora izvirati iz njegove osvescene poucenosti
(informed consent); kdaj in kako mu to povedati, pa je prepusceno presoji, najprej zdravnika

in potem ostalih zdravstvenih delavcev (Read, 1996).

Informiranje neozdravljivo bolnih je zelo razli¢no od drzave do drzave. Ve¢ ali manj se je
informiranje bolnika o neozdravljivi bolezni v praksi uveljavilo samo v Angliji, Ameriki in
Avstraliji, in sicer Sele v zadnjih desetih, petnajstih letih (McNamara, 2001: 84). Na proces
odlogitve pri zdravstvenih delavcih, da je bolnikom potrebno povedati resnico®, je vplivala
bolnikova avtonomnost, kajti bolj informirani bolniki bolj sodelujejo pri zdravljenju. Ideja o
avtonomnem odlo¢anju bolnikov ali celo bolnikov in njihovih druzinskih ¢lanov preprosto ni
del kulture ali medicinske tradicije, meni Margaret Lock (2002: 172), ko je opazovala
zaupanje Japoncev do medicine kot profesije. Raziskava Roberta Leflara (ibid.) je pokazala,
da na Japonskem osvescena poucenost pomeni oz. lahko izhaja iz ideje o "vljudnem dialogu"

med zdravnikom in bolnikom pri izbiri zdravljenja.

Dvainsedemdesetletna Cilka je lep primer "vljudnega dialoga" med zdravnikom in bolnikom
pri izbiri zdravljenja neozdravljive bolezni. Gospa Cilka je prisla v bolni$nico zaradi bole¢in v
nogi, ¢e pa bi ji sluajno odkrili, da ima raka, se ne bi zdravila, nam je povedala ze pri prvih
pogovorih. Njena mama je imela raka na pljucih in ji niso ni¢ povedali za diagnozo, ker so
vso skrb prevzeli svojci. Povedala nam je, da je lepo umrla doma, brez zdravljenja. Ko je bila
pri njej postavljena diagnoza drobnoceli¢ni rak pljuc, je takoj dejala, da se ne bo zdravila s
kemoterapijo. S tremi hcerkami se je dogovorila za pogovor z zdravnico, da bi jim
obrazlozila, kaksno bolezen ima, kakSne so moznosti zdravljenja in prezivetja. Dve hcerki in

zdravnica so jo pregovorile, da je pristala na zdravljenje s kemoterapijo, ker ji je bilo receno,

%5V zvezi z neozdravljivo bolnimi uporabljamo izraz "resnica". To je biomedicinska resnica, ki zajema diagnozo,
izvide, vse tisto, kar je zapisano v bolnikovi medicinski dokumentaciji itd. Biomedicina je relativno nova
tradicija, ko je zdravljenje izredno uspesno s tehnologijo (Barfield, 2000: 318). Znanje in tehnologija v
biomedicini sta se izredno hitro razvijala pod vplivom profesionalizacije biomedicinskih zdravnikov. Znanstveni
medicinski sistem je mednaroden, svetovljanski, dominanten in hegemonisticen. Kakorkoli ze, ni kulturno
svoboden (ibid.).
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da bo drugace kmalu umrla, ker ima raka, ki hitro napreduje. Prvi ciklus kemoterapije je
prestala brez vecjih tezav, ko pa so ji zaceli izpadati lasje, so se stranski u¢inki zdravljenja kar
vrstili. Vsak naslednji ciklus je dobila z zamikom zaradi stranskih u€inkov. Po ¢etrtem ciklusu
pa je imela toliko tezav, da so se zdravniki odlocili za prekinitev zdravljenja in jo prepustili v
domaco oskrbo pod nadzorom osebnega zdravnika. Psihi¢no je bila popolnoma spremenjena,
oslabela, nepokretna, s hudimi nevrosenzornimi motnjami in odto¢nimi motnjami oz.

popolnoma odvisna od tuje pomoci na fizicnem, psihi¢nem in druzbenem podrocju.

Bolnica Andreja, katere Zivljenjsko zgodbo z neozdravljivo boleznijo sem opisala na zacetku,
je prvo zdravljenje zacela s podpisom osvesCenega pristanka bolnika in v nadaljevanju Se
trikrat na novo, ko se je odloc¢ala za druge vrste zdravljenja. Ob tem sem si zastavila
vprasanje, kakSen je bil pravzaprav odnos med bolnico z rakom, zdravnikom in drugimi
zdravstvenimi delavci, ki smo sodelovali pri tem procesu. Osvescen pristanek pomeni, da je
bolnik seznanjen z nacini zdravljenja svoje bolezni, z moznimi zapleti, ter da se s takim
ravnanjem prostovoljno strinja.’® Harris (2002: 257) meni, da je zaradi spostovanja oseb pred
vsako izvedbo kateregakoli zdravstvenega posega ali postopka potrebno pridobiti bolnikovo

avtonomno privolitev, poleg tega pa nobena privolitev ni avtonomna, ¢e ni povsem zavestna.

V praksi vecina ljudi stremi k zdravnikovi sodbi — "prepusca samega sebe v roke zdravnika"
(Lock, 2002: 171). Tako se je odlocila tudi bolnica Andreja z rakom dojke: sprejela je
diagnozo in se odlocila za predlagan nacin zdravljenja. Moj prvi razgovor z bolnico je trajal
30 minut, to je po obisku pri zdravniku, ki ji je omenil, da bi lahko sodelovala v klinicni
raziskavi. Imela sem pripravljene pisne informacije, da so lahko tudi svojci izvedeli, kakSen
nac¢in zdravljenja je predviden. Naslednji dan sva se ponovno dobili za deset minut, da je
podpisala pristanek. Moj obc¢utek pri tem ni bil dober, ker se mi je zdelo, da bi ji morala Se
veliko povedati. Ko sem bila julija 1996 na Nizozemskem v treh specializiranih bolniSnicah
za zdravljenje in raziskovanje raka, so bili bolniki najprej 30 minut na razgovoru pri
zdravniku, potem pa so se dogovorili Se za 90 minut dolg razgovor z medicinsko sestro. Ves

proces informiranja bolnika je bil predpisan in podprt s strani zdravstvenega varstva. Bolniki

66 Zdravnica Miyaji (v Lock, 2002: 171) utemeljuje, da ameriski zdravniki pogosto bolnikom ne odkrijejo
negotove ali slabe prognoze. Zahtevajo, da se spoStuje nacela osveSCenega pristanka. Ker jim bolniki ne
zastavljajo vprasanj, menijo, da jim dajejo vedeti, da ne Zelijo izvedeti slabe novice. Popolno razkritje bi jim
lahko odvzelo upanje, ki ga morda $e imajo.
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so imeli en teden Cas za razmislek in v tem Casu so lahko kadarkoli (24 ur na dan, 7 dni na
teden) poklicali psihoterapevta, po potrebi pa Se zdravnika ali medicinsko sestro.

Osvescen pristanek je zasnovan na treh zakonskih principih: bolnik mora biti sposoben dati
pristanek; pristanek mora biti svoboden in brez prisile; bolnik mora biti sposoben razumeti
predlagano zdravljenje, vkljuéno z moznimi tveganji®’ (DeSpelder, Strickland, 1999: 194).
Izraz "osveSCen pristanek" se zakonsko uporablja Sele zadnjih nekaj desetletij, ko so nastajale
komisije za Studij eti¢nih problemov v medicini. To za zdravstvene delavce pomeni, da se
bolniku pove diagnozo bolezni in nacin zdravljenja pred njegovo privolitvijo za predlagan
nacin zdravljenja. Ob tem nastajajo pomisleki, da je delitev odgovornosti glede odlocanja pri
zdravljenju sporna. Zdravstvenim delavcem se zdi, da bolniki v sploSnem ne Zelijo prevzemati
odgovornosti in bremena odloCitev (Zwitter, 1998 a). Pogosto so zdravstveni delavci
zaskrbljeni, da je informiranje bolnikov s podrobnostmi o bolezni povod za nezaupanje do

dobrega zdravljenja, ki so ga delezni, kar lahko povzroci strah in negotovost pri bolnih.

Nekateri so mnenja, da je bolnikova avtonomnost odlocanja "krhka", da je tezko zagotavljati
kontrolo, da skupinsko delo lahko postane ovira in povzroa morebitne tezave pri
preprecevanju Skode (Thomas, 1997). V ZDA, npr., se bolniki o terminalni fazi odlocajo
vnaprej, to je s podpisom listine o poslednji zelji, da odklanjajo nesmiselno intenzivno
zdravljenje. Pri nas tako informiranje Se ni v veljavi. Matjaz Zwitter (1998 a) meni, da se
bolnika ne sme omejiti, da ne bi bil poucen o svoji bolezni, niti takrat, kadar narava bolezni ne
daje upanja na uspesno posredovanje. Po Kantu je ¢lovek enkratno, neponovljivo bitje in zato
ima pravico, da je na primeren, ¢lovesko prijazen nacin seznanjen s svojo verjetno usodo

(ibid.).

OsvesCen pristanek v praksi predstavlja proces odlo¢anja za zdravljenje, ki sloni na
vzajemnem spoStovanju in sodelovanju med bolnikom in zdravstvenimi delavci. Proces
informiranja ali odloCanja za zdravljenje se za¢ne Ze prvi dan obiska bolnika pri zdravniku.

Mnogo bolnikov je ob obisku anksioznih, prestrasenih in vznemirjenih, tako da informacije,

57 Bolnik je sposoben dati pristanek, ko ga razume in sprejme informacijo o svoji bolezni, ko so informacije
dostopne in ima ¢as za razumen razmislek o izbiri, tudi v primeru mladoletnosti, ko potrebuje soglasje starSev,
kot tudi v primeru dementne osebe ali bolnika z dusevno boleznijo, ki morda Se vedno lahko avtonomno odloca
o prehrani ali o dnevnem urniku (Zwitter, 1998 a). Glede svobodnega pristanka brez prisile moramo lociti
nedopusten pritisk na bolnika od nasveta. Bolnik v stiski i§¢e nasvet, zato je pogosto vpraSanje bolnikov: "Za kaj
bi se pa vi odlocili?" Zdravstveni delavci ponavadi odgovorimo na to vprasanje, vendar je s tem odloCitev Se
vedno prepuscena bolniku.
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ki so jim posredovane, ne sprejemajo ali razumejo v celoti. Proces osves¢enega pristanka je
postopen, prilagojen posameznemu bolniku, ustno podajanje informacij s strani zdravstvenih

delavcev pa podprto Se s pisnimi informacijami, kar se je izkazalo za najboljSe (Aston, 1999).

Ljudje so razli¢ni in nekateri zelijo vedeti ve¢ o svojem zdravstvenem stanju in zdravljenju od
drugih, ki raje delijo mnenja s svojimi najblizjimi ali zdravstvenimi delavci. Nekatere Studije
govorijo, da so bolniki bolj zainteresirani, da so informirani o bolezni, kot da popolnoma
odlo¢ajo med vsemi moznimi zdravljenji, da bi izbrali tisto, ki bi bilo za njih najbolj
sprejemljivo, tako s strani ucinkovitosti kot s strani povzrocanja stranskih ucinkov, ki
prizadenejo kakovost zivljenja bolnika. Huizinga je s sodelavci (1999) raziskoval, kako
bolniki na Nizozemskem sodelujejo pri odloc¢anju za vkljucitev v klini¢no raziskavo. Bolniki
z rakom so se odlocili za sodelovanje ze na prvem posvetovanju, ¢eprav jim je bila dana
moznost enotedenskega premisleka. Njihova odlocitev je bila odvisna samo od informacij
zdravnika in medicinske sestre. Odlociti se je bilo potrebno za sodelovanje v randomizirani
klini¢ni raziskavi tretje faze, v kateri se je primerjalo u¢inkovitost zdravljenja s kemoterapijo
in imunoterapijo. Bolniki so se odlocali na osnovi intuicije, da so se prilagodili svojim

strahovom, upanju in vnaprej pri¢akovanem obzalovanju.

Pimentel (1999) navaja, da so ameriski zdravniki v 50-ih letih 20. stoletja zagovarjali, da se
bolniku ne pove bolezenske diagnoze; drugace je bilo v poznih 70-ih, ko je vecina ze govorila
o neozdravljivi bolezni — raku, tumorski tvorbi ali malignomu. V anglosaksonskih drzavah in
severni Evropi zdravniki menijo, da je bolniku potrebno povedati diagnozo bolezni, medtem
ko jo v juzni in vzhodni Evropi ter na Japonskem pogosto zamol¢ijo ali prikrijejo. Prav tako
navaja rezultate raziskave, ki je bila izvedena na Portugalskem: 74 % bolnikov je odgovorilo,
da Zelijo biti povsem informirani, 76 % jih je bilo zadovoljnih z dobljenimi informacijami, ki
jim jih je v 80-odstotkih posredoval zdravnik onkolog. Pokazalo se je, da vecina bolnikov Zeli

¢im vec vedeti o svoji bolezni in Zeli biti vkljuc¢ena v odlocitve o izbiri zdravljenja.

Podobne rezultate so dobili na Skotskem med 250-imi bolniki z rakom (Meredith in sod.,
1996). 79 % bolnikov Zeli na preprost nacin izvedeti vse podrobnosti, razen starejSih, ki so
delezni blazilne oskrbe. V nadaljevanju Pimentel povzema, da je varovanje bolnika pred
resnico lahko neproduktivno, ker pomanjkanje informacij lahko poveca moznost nastanka

negotovosti, strahu, bojazni, stiske in nezadovoljstva. Omenja tudi Studije, ki so pokazale, da
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je stopnja anksioznosti in drugih stresnih situacij pri hudo bolnih nizja, ¢e dobijo ustrezne

informacije o svojem stanju.

Grassi s sodelavci (2000) je v Udinah (severna Italija) izvedel anketo med 675-imi zdravniki.
Od te skupine zdravnikov jih je bilo 45 % mnenja, da morajo biti bolniki informirani o
diagnozi, toda v praksi pove diagnozo samo 25 % zdravnikov. Najveckrat povedo diagnozo
kirurgi, bolj poredko pa splosni zdravniki in skupina starejSih zdravnikov. Tretjina anketiranih
zdravnikov je celo prepricanih, da bolniki nikoli ne Zzelijjo izvedeti resnice, v proces
seznanjanja z resnico pa vkljucujejo bolnikove svojce z obrazlozitvijo, da le-ti Zelijo, da se

bolnikom ne pove resnice.

Povedati bolniku resnico, ne da bi izrazil Zeljo, je za sporocevalca tezka naloga. Ni tezko
razumeti glavnega razloga, da se izognemo prenasanju slabih novic bolnikom. Neprijetno je
biti prenaSalec slabih novic in nuditi podporo ter pomagati bolnikom, da bi sprejeli in
razumeli svojo zdravstveno situacijo. Zdravniki so za svoje ravnanje nasli opravicilo. Kot
prvo se jim zdi, da bi jih lahko prizadeli, kot drugo pa domnevajo, da bolniki zares ne Zelijo
vedeti resnice (Buckman, 1996). Harris (2002: 260) takemu mnenju nasprotuje, ker bolnikom
zdravstveni delavci ne smejo prikriti informacij in si hkrati od njih pridobiti veljavno
privolitev. V takem primeru bolniki ne bodo vedeli, v kaj so privolili, in celotno pocetje bo
zanje le uganka. V vecini primerov je omejevanje sporoc¢anja resnice nedopustno vsiljeno
omejevanje bolnikove avtonomije, meni Zwitter (1998 a). Prav tako pravi, da pravi vzrok za
pogosto omejevanje informacij ni v moznem Skodovanju bolniku, ampak v bremenu, ki ga
predstavlja proces komunikacije s tezko bolnimi. Zdravnik mora Zeljo svojcev, da se bolniku

ne pove resnice, sprejeti karseda zadrzano in upostevati interese bolnika (ibid.).

Leta 1999 smo tudi v Sloveniji anketirali 156 bolnikov z neozdravljivo boleznijo: med njimi
jih je 140 zelelo biti popolnoma seznanjenih o bolezni, 12 delno, 2 sta Zelela, da se o tem
seznani svojce, in samo 2 nista zelela biti seznanjena. Zadovoljive informacije o bolezni je
dobilo 108 bolnikov, najveckrat od zdravnika onkologa (Bobnar in sod., 2000). Po mnenju
117-ih bolnikov so bili njihovi najblizji seznanjeni o bolezni, o ¢emer so jih najveckrat
seznanili sami. Pred pri¢etkom zdravljenja s kemoterapijo je pogovor zdravnika in medicinske
sestre z bolnikom trajal v povprecju 10 minut. V Sloveniji so bolniki z rakom seznanjeni z

diagnozo in se zavedajo, da morajo pri zdravljenju aktivno sodelovati z zdravstvenimi
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delavci. Zavedajo se tudi vkljuCevanja svojcev v proces zdravljenja, toda kar tretjina
anketiranih ni dobila zadovoljivih informacij s strani zdravstvenih delavcev, ne o diagnozi in
ne o zdravljenju s kemoterapijo. Upostevanje bolnikovega sodelovanja pri odlocanju je Se

vedno dvomljivo.

V dolgotrajnem procesu zdravljenja se prav lahko zgodi, da je potrebno vedno znova pridobiti
bolnikovo privolitev za nadaljevanje zdravljenja. Bolnikov odnos do zdravljenja se lahko
spremeni, ko enkrat izkusi, kaj mu to prinaSa. Osvescen pristanek je vec kot le dolg seznam
tveganj pri doloCenem zdravljenju. Bolniki so seznanjeni z dejstvi in moznimi izidi
zdravljenja na razumljiv nacin, ki je prilagojen custvenemu stanju vsakega posameznika, zato
pristanka ne bi smeli razumeti kot nekaj, kar je dano enkrat za vselej, meni Harris (2002:
260). Dobre komunikacijske sposobnosti so v dolgih pogovorih in pogajanjih najbolj
pomembne (Thorns in Garrard v Ellershaw, Wilkinson, 2003: 62).

3.1.2 IZBOR SMRTI: EVTANAZIJA IN DOPUSCANJE SMRTI

Zgodbo o tragicni osebnosti znanosti — Sigmundu Freudu (1856-1939) — bom uporabila za
prikaz, kako se zelje bolnikov z neozdravljivo boleznijo po podaljSevanju zivljenja
spreminjajo. Babin (1994: 84-95) piSe, da je Freud zelo trpel zaradi raka v ustni votlini. Z
njim je zivel 22 let in ves Cas ni Zelel veliko zdravniSke pomoci ter zdravil proti bole¢inam.
Zatrjeval je, da raje misli v trpljenju, kot da ne bi bil sposoben jasno misliti. Ko se je rakavo
tkivo razsirilo navzven, je dovolil, da je bil operiran, vendar to ni preprecilo, da tkivo na licu
ne bi razpadalo naprej in smrdelo, tako da se mu zadnji mesec tudi njegov najljubsi pes ni ve¢
priblizal. Proti koncu pa je prosil svojega zdravnika, da ga resi trpljenja, oz.: prosil je za
prostovoljno aktivno evtanazijo. Dr. Max Schur mu je obljubil, da ga bo uspaval, in je uslisal
Freudovo pro$njo po evtanaziji. Freud je bil tako slaboten in nevajen opiatov®, da je bila
majhna doza morfija dovolj, da je ob aplikaciji nastopila koma in ¢ez dva dni smrt (Babin,

1994: 95).

6% Zdravila za zdravljenje hude boledine, narejena iz opija ali opijevih alkaloidov oz. izcedka glavic vrtnega
maka.
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Pozai¢ (1990: 287-295) meni, da je pravica do smrti sestavni del pravice do Zzivljenja,
Clovesko dostojanstvo, ki ga spoStujemo v Casu zivljenja, pa bi morali spoStovati tudi ob
umiranju. Tako postanejo vprasljive najrazli¢nejSe metode, kot so aparati za dihanje,
delovanje srca, ledvic ipd., s katerimi se tedne, mesece ali celo leta podaljSuje zivljenje, ki se

je v bistvu ze izteklo.

Hipokrat je 400 let pred naSim Stetjem dejal, da nikomur ne bo dal smrtnega zdravila, ¢e ga bo
prosil, niti mu ga ne bo predlagal ali svetoval. Tradicionalno razumevanje njegove prisege
pomeni, da je v nekaterih okolis¢inah medicinsko zdravljenje neuspesno, ker ni moznega
zdravljenja, s katerim bi se izboljsalo ali povrnilo kakovostno Zivljenje, s katerim bi bil bolnik
zadovoljen. Z napredkom v medicini se je pojavil slogan zdravnikov in drugih zdravstvenih
delavcev, kot tudi celotne druzbe, da je potrebno vzdrZzevati bolnikovo Zivljenje za vsako ceno
(DeSpelder, Strickland, 1999: 199). Sprasujem se, kaks$na je razlika med ohranjanjem
zivljenja in preprecevanjem trpljenja, ¢e je naslednje zdravljenje neuspesSno. Medicinska
tehnologija navidez ponuja ¢udezne moznosti za vzdrzevanje zivljenja, toda kakSen ucinek
ima to na kakovost zivljenja bolnika z neozdravljivo boleznijo. Hipokratova medicina prav
gotovo ni predvidevala vprasanj, ki so se pojavila ob najrazli¢nejSih napravah sodobne
tehnike. Tako naj bi ohranjanje zivljenja za vsako ceno ne bilo veC isto kot "vse dobro za
bolnika". Mnogi se ob tem celo spraSujejo, ali ni prav z izkljucitvijo aparatov in ohranitvijo
Cloveskega dostojanstva pravzaprav storjena tista "dobrobit in koristnost", ki ju zaobljuba

zahteva.

V danasnji materialisticno usmerjeni druzbi je zdravje najvecja vrednota, zato imajo urgentna
medicina in bolniki z ozdravljivo boleznijo prednost pred bolniki s kroni¢nim obolenjem.
Sposobnost jemanja zivljenja drugemu cloveskemu bitju pomeni, da se spreminja nase
osnovno eticno zavedanje. Spreminja se enostransko razmisljanje, mejna Crta se premika,
nihée po bolezni ne postane ponovno ista oseba. Proces umiranja postaja bolezen, ki jo je
mogoce zdraviti. In Se veC: zdravljenje tega procesa je postalo del naravne zdravstvene
ponudbe. Evtanazija in umiranje s pomoc¢jo sta pojma, ki ju bomo morali usvojiti in sprejeti v
naSem vsakdanjem jeziku, Se posebno sedaj, ko sta zakon o pomoci pri umiranju ze sprejeli

dve drzavi v Evropi — Nizozemska in Belgija (Ten Have, 2003).
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Moderna definicija evtanazije dobesedno pomeni "dobra smrt" (Willard, 1997; Velikonja,
2003). Juzni¢ (1991: 26) pravi, da je evtanazija pospeSevanje smrti drugega, ko umirajoci
nima vec izgledov za polnovredno Zivljenje, ko je tako bolan, da je njegova bolezen smrtna in
bi podaljSevanje zivljenja pomenilo samo veliko muk in trpljenja. Evtanazija je tudi to, ko
zdravnik ali medicinska sestra namerno "ubije" osebo, ki neznosno in brezupno trpi, z
intravenozno smrtno injekcijo ali drugim hitrim dajanjem zdravil (Griffiths, Bood, Weyers,
1998). Philippe Letellier (v The Ethical Eye, 2003: 21-22) predlaga, da se izraz evtanazija
uporablja izklju€no z enim samim pomenom. Meni, da je evtanazija dejanje, ki povzro¢i smrt
bolnika, da bi se s tem koncalo njegovo trpljenje, oziroma, ko je smrt povzrocena premisljeno.

V nasprotnih primerih, tudi ¢e gre za "dobro" smrt, se je temu izrazu potrebno izogibati.

Kompleksnost tega oc€itno preprostega koncepta se je pojavila, ko se je razmisljalo o razlicnih
klasifikacijah evtanazije. Ko sta Hermsen in Ten Have (2002) analizirala 75 prispevkov z
vsebino o evtanaziji v 12-ih paliativnih revijah v obdobju 1984—1999, sta ugotovila, da so
avtorji uporabljali izraz evtanazija v primerih, ko se bolnik strinja, da se konca njegovo
zivljenje, v pomenu povzrocitve smrti in v primerih zdravljenja z zdravili z dvojnim
uéinkom® (npr. zdravljenje hudih bolein, oteZenega dihanja), ki imajo lahko za posledico
tudi bolnikovo smrt. Evtanazija je uresniCenje odloCitve, da se bo zivljenje nekega
posameznika koncalo prej, kot bi bilo treba. To pomeni, da bi se Zivljenje koncalo, ¢eprav bi

se lahko $e nadaljevalo (Harris, 2002: 114).

V kontekstu smrti, ko se bolnik strinja 0z. zaprosi zanjo, se uporablja izraz prostovoljna
evtanazija’ v nasprotju s prisilno evtanazijo’', ko se bolni ne strinja s tem dejanjem. Za
evtanazijo, ko se Zivljenje konc¢a brez privolitve, obstajata dva izraza: nenamerna evtanazija
(bolnik bi se lahko strinjal, vendar njegova Zelja ni izrazena v ¢asu dejanja) in neprostovoljna
evtanazija (bolnikova Zelja ne more biti upoStevana zaradi nezavednega stanja ali kako
drugace ni sposoben izraziti svoje Zelje). Obstajata Se dve kategoriji evtanazije, ko do smrti
pride z aktivno intervencijo (npr. letalno injekcijo’”) druge osebe (aktivna evtanazija); v

drugem primeru pa govorimo o pasivni evtanaziji, ko do smrti pride zaradi opustitve ali

% Nacelo dvojnega uinka se nanaSa na stranske udinke; opisuje ga John Harris v knjigi Vrednost Zivljenja
(2002: 65-68).

7% Bolnik zavestno privoli v evtanazijo (to je njegova Zelja) in v vse vidike njene uresnicitve.

! Evtanazija je izvrena v nasprotju z Zeljami posameznika.

72 Zdravnik predpise visoko dozo zdravil, ki po vbrizganju v bolnikovo telo ali zauZitju povzro&ijo smrt.
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zavrnitve zdravljenja, ki vzdrzuje ¢loveka pri zivljenju (Willard, 1997; Hermsen, Ten Have,

2002; Harris, 2002: 115).

Toliko razli¢nih poimenovanj evtanazije se vCasih razume kot razlika med "ubijanjem" in
"pustiti umreti". Primeri, in tudi diskusije o tem, kdaj, kako, kdo, zakaj itd. lahko evtanazijo
izvede, so razli¢ni in zelo pestri, tako v zdravniski praksi kot v druzbi na splosno. V Tabeli 1
je prikazano, kaksno je javno mnenje glede sprejemanja izbora smrti neozdravljivo bolnih
(DeSpelder, Strickland, 1999: 200). Ljudem se zdi najbolj sprejemljivo koncanje Zivljenja, ko
je bolniku usojeno, da bo ostal v stalnem vegetativnem stanju — globoko nezavesten, brez
znakov normalnih refleksov, ki so pod kontrolo mozganov ali hrbtenjace, brez odzivov na
zunanje draZljaje. Vedno manj je sprejemljivo koncati Zivljenje v primerih, ko je trpljenje tako
hudo, da je potrebno zdravljenje z dvojnim ucinkom, dopustiti samomor ali celo ugoditi

prosnji po prostovoljni aktivni evtanaziji, ki je najmanj sprejemljiva med ljudmi.

Tabela 1: Javno sprejemanje prostovoljne evtanazije

Najbolj sprejemljivo

Odklonitev umetno vzdrZevanega Zivljenja za bolnika,
ki brez tega ne more Ziveti. A

Odklonitev umetnega hranjenja ali hidracije bolnika,
ki ne Zeli nobene druge umetne podpore za zZivljenje.

Prekinitev vsakdanjega zdravljenja, ki bi morda podaljsalo Zivljenje,
toda ne bi ozdravilo bolezni.

Zagotavljanje zdravljenja bole€ine bolniku, kateremu to morda lahko
pospesi smrt (dvojni u¢inek: zdravljenje bolecine in pospesevanje
smrti).

Zagotavljanje terminalno bolnemu, da se lahko sam "ubije" (predpisovanje
zdravil proti bole¢inam ali za spanje v visoki dozi, da uzivanje lahko
povzroc¢i smrt). v

Dajanje smrtne injekcije bolniku, ki je hudo ali neozdravljivo bolan.

Najmanj sprejemljivo

(Povzeto po DeSpelder, Strickland, 1999: 201.)

Medicinska etika je oblikovala tri moznosti, o katerih je mozno razmisliti in izbirati v
primeru, ko je ¢lovek neozdravljivo bolan: aktivno zdravljenje, ki prepreci smrt, aktivno
delovanje v smislu zakljucevanja zivljenja in pasivno reSevanje ali srednja pot, ko se Zivljenja

ne podaljSuje in smrti ne pospesuje (DeSpelder, Strickland, 1999: 202).
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Odreéi se zdravljenju za vzdrZevanje Zivljenja” pomeni oboje: odklonitev zdravljenja in/ali
prenchanje zacetega zdravljenja. Razlikovanje med dovoljeno smrtjo (odklonitev ali
prekinitev zdravljenja) in pomocjo pri smrti (aktivno izvajanje dejanja, ki povzroci smrt) je
pogosto tema v razpravah o evtanaziji in pravici do smrti. Na osnovi mnogih eti¢nih in

zdravniskih dilem je veckrat dovoljeno prvo, ne pa drugo (DeSpelder, Strickland, 1999: 201).

Dejanska medicinska praksa ob postelji umirajo¢ih pa vcasih zapade med ta dva pola, ko
zdravniki, ki morda mislijo, da zagotavljajo dobro paliativno oskrbo, ne razumejo
optimalnega nacina oskrbe umirajo¢ega. Opisala bom primer mlajSega bolnika z rakom na
pljucih, metastazami v jetrih, kosteh in moZzganih; za obolelega smo skrbeli v bolnisnici eno
leto — do njegove smrti konec junija 2004. Ob postavitvi diagnoze se je odlocil za operativno
zdravljenje, kasneje je nadaljeval z alternativnim zdravljenjem. V Casu po operaciji, ko je
bolezen mirovala, sta se z Zeno odlocila za drugega otroka. Kmalu po rojstvu druge hcéerke
(Januarja 2004) so se zacCele tezave z dihanjem, oslabelostjo, nejes¢nostjo, glavoboli,
zadrZevanjem vode v telesu. V bolni$nico je prihajal samo na razbremenilne plju¢ne punkcije
zaradi laZjega dihanja. Ni dovolil, da bi se kdo z njim pogovarjal o napredovanju bolezni, niti
ni dovolil lajSanja tezav z zdravili. To svojo zeljo je tudi napisal na temperaturni list v
bolnisnici. Enakega mnenja sta bila tudi zena in zdravnik, ki je zanj skrbel. Na oddelku je
lezal zadnji mesec Zivljenja, odklonil vse predlagane nacine zdravljenja in prepovedal lajSanje
simptomov zaradi napredovanja bolezni. Zahteval je, da za vse preiskave dobijo njegovo
privolitev. Tri dni pred smrtjo je bolnik zahteval, da se ponovno izvede plevralna punkcija,
ker tezko diha. Z zdravnikom sta se dogovorila za ta poseg in za zdravilo proti bole¢inam v
obliki kozne nalepke. Po navodilu zdravnika je bilo potrebno izvajati samo najbolj nujno
zdravstveno oskrbo in v tem Casu se nismo smeli ne z njim ne z domacimi pogovarjati o
bolezni. Ostalo zdravstveno osebje se s takim ravnanjem ni strinjalo, ker je bilo komuniciranje
zelo tezavno. Ko sem prihajala v njegovo sobo, sem ga vedno samo pozdravila in povedala,
kaj bom naredila. Pogosto so bili prisotni svojci, ki niso nicesar sprasevali. Bolnik je po
aplikaciji zdravila proti bolecinam veliko spal in v spanju tudi umrl ob specem bratu, ne da bi

s komerkoli prej govoril o smrti. O tem sem po njegovi smrti govorila z zeno, bratom in starsi.

7 Delati brez medicinskih intervencij, ki bi podalj$evale Zivljenje. Odvisno od situacije to pomeni
kardiopulmonarno ozivljanje, nadaljevanje sréne podpore zivljenja, dializno zdravljenje, prehrambeno podporo
in hidracijo, mehani¢no ventilacijo, transplantacijo organov in druge operacije, sréne vzpodbujevalnike,
kemoterapijo in antibiotike.
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Vsi so dejali, da so imeli Se veliko skupnih nacrtov, ker mlad ¢lovek, tako kot on, zares ne
more razmi$ljati o koncu zivljenja. Na oddelku smo se o mladem bolniku Se veliko
pogovarjali. Kaj bi morali storiti za bolnika in njegove svojce? Vecina jih je bila mnenja, da je
tezko najti resitev, s katero bi bili vsi zadovoljni, da pa je prav, da smo spostovali bolnikovo

pravico, da ne izve resnice.

Javno omenjanje evtanazije ali dopustno mnenje, da zdravnik pomaga pri Zelji in dejanskem
samomoru neozdravljivo bolnega, se je razsirilo v 90-ih letih prejSnjega stoletja, ko so na
Nizozemskem zaceli pripravljati pravila za legalizacijo. Javno mnenje se spreminja tudi s
pomocjo dr. Jacka Kevorkiana, imenovanega "zdravnika smrti", saj je eden najvecjih
zagovornikov za legalizacijo evtanazije. Leta 1999 je bil v ZDA obsojen na zaporno kazen od
10 do 15 let. V sklepnem govoru je sodnica obrazlozila svojo odloCitev z naslednjimi
besedami: "Na sojenju ni §lo za presojo politicne ali moralne upravicenosti evtanazije, Slo je
preprosto za krSenje zakonov." (Stojanov, 1999) V resnici naj bi dr. Kevorkian pomagal pri
samomoru priblizno 130-im bolnikom razli¢ne starosti, 70 % Zenskam in 30 % moskim.
Moski so imeli podporo Zensk, toda terminalno bolne Zenske so bile bolj pogosto osamljene in
niso hotele biti v breme nikomur. Ali je dr. Kevorkian ravnal prav, ko je pomagal umreti
Stevilnim na smrt bolnim? Ali je prav ravnala medicinska sestra Christine Malevre, ki ni
mogla ve¢ prenasati trpljenja bolnikov in je bila januarja 2003 v Parizu obsojena zaradi Sestih

umorov na 10 let zapora (Velikonja, 2003; Anonim, 2003)?

Pravi problem v vseh razpravah evtanazije, pravi Harris (2002: 115-116), je vprasanje, ali je
prostovoljna evtanazija upravicena ali ne, ali bi jo bilo dobro dovoliti ali ne. To dilemo bi
lahko zanemarili, ker zadeva razmeroma majhno §tevilo ljudi in bi jo druzba morala dovoliti.
Pravi problem je izvajanje neprostovoljne in v nekaterih primerih prisilne evtanazije, ki jo
druzba ze dovoljuje in izvaja. Tudi tako dejanje bi bilo treba prepovedati z zakonom, v
nekaterih primerih pa bolj podrobno urediti in nadzirati. Podobnega mnenja so tudi zdravniki
delovne skupine za etiko Evropske zveze za paliativno oskrbo (The EAPC Ethics Task Force,
2003). Njihov predlog je, da bi morali biti bolj odprti za dialog s tistimi, ki zagovarjajo
evtanazijo in zdravnikovo pomoc pri samomoru, ker razumevanje in spostovanje alternativnih
pogledov ni isto kot eticno sprejemanje evtanazije ali zdravnikove pomoci pri samomoru.
Evropska zveza za paliativno oskrbo naj bi spostovala individualno moznost za evtanazijo in

zdravnikovo pomo¢ pri samomoru, toda ob tem je pomembno, da je zagotovljena vsa
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druzbena oskrba za starejSe, umirajoce in kakorkoli drugace prizadete prebivalce. V primeru,
da bi bilo mozno doseci take idealne razmere za vse drzave Evrope, bi dosegli najvec, da se
potrebe po legalizaciji evtanazije in zdravnikovi pomoc¢i pri samomoru ne bi pojavljale,

zakljucuje skupina za etiko (The EAPC Ethics Task Force, 2003).

Evtanazija je individualna odlocitev, in to v doloCenem prostoru, odvisna od odnosa med
bolnikom in zdravnikom. Uzakonitev evtanazije temelji na odlo¢itvah druzbe, ker je temeljno
dobro treba podpreti in proglasiti za zakonsko nekaznivo dejanje (Rachels, 1987). Terminalni
bolniki v severnem delu Avstralije so bili prvi, ki so imeli pravico do PAE™ leta 1996, toda le
za eno leto. Saunders (2000) je opisal dvanajst razlogov’”, zakaj naj evtanazija ne bi bila
uzakonjena. Leto kasneje (1997) je bila PAE uzakonjena v Oregonu (ZDA), aprila 2002 na
Nizozemskem in maja 2002 v Belgiji (Ten Have, 2003). Januarja 2003 je Svet Evrope objavil
rezultate o raziskavi o zakonski in/ali prakti¢ni ureditvi evtanazije in pomo¢i pri samomoru v
34-ih drzavah ¢lanicah Evrope in ZDA (http://www.coe.int/euthanasia-report). Zakonsko je
evtanazijo mozno izvesti samo v Belgiji; pomo¢ pri samomoru je zakonsko mozna v dveh
drzavah: Estoniji in Svici. Raziskava je pokazala, da je zelo veliko nejasnosti na podro&ju
definicij. Pojem evtanazija se ne uporablja v literaturi v treh drzavah, medtem ko se izraz
pomo¢ pri samomoru ne uporablja v petih drzavah. V 16-ih drzavah razlikujejo med aktivno
in pasivno evtanazijo. Kar v 25-ih drzavah ni mozna nobena vrsta evtanazije; zdravstvenim
delavcem je prepovedano, da bi kakorkoli sodelovali pri tem. Istocasno pa imajo samo v
Italiji, Angliji in na Nizozemskem drzavno komisijo za evtanazijo, listino za sposStovanje

poslednje Zivljenjske volje (Living Will) pa v 6-ih drzavah Evrope in ZDA."

Ceprav evtanazija ni uzakonjena v ve&ini evropskih drzav’’, jo nekateri zdravniki priznavajo

in pomagajo bolnikom pri umiranju. Materstvedt je leta 2000 v raziskavi ugotovil, da so

™ PAE — prostovoljna aktivna evtanazija.

™ Razlogi proti uzakonjenju evtanazije (Saunders, 2000): obstaja alternativno zdravljenje; Zelja je redko
svobodna in prostovoljna; evtanazija spodkopava zdravstvene raziskave; prepreci konéni stadij osebnostne rasti;
tezki primeri naredijo slabe zakone; avtonomija ni vedno absolutna; evtanazijski turizem; evtanazija spreminja
vest o smrti v javnosti; krSi zgodovinsko medicinsko etiko; daje preve¢ moc¢i zdravnikom; vodi do
neprostovoljne evtanazije; Anglija ni za spremembo zakona kljub ve¢jemu povprasevanju.

76V drzavah razvitega sveta se je pojavila listina z naslovom Living Will, ki ne nalaga zdravniku ni¢
nezakonitega in se zato tudi ne more enaciti z evtanazijo. To je listina, ki doloc¢a bolnikovo samoodlocitev in
skrb za dvig kakovosti Zivljenja in prepreCuje nacrtno skrajSevanje ali podaljSevanje zivljenja. Vsak ¢lovek lahko
izpolni to listino Ze pred boleznijo, o tem, koliko se v praksi uposteva, pa so mnenja Se zelo deljena.

" Dodatne informacije o tem so objavljene v zbirki Ethical Eye pod naslovom Euthanasia: Volume II, National
and European Perspectives. Council of Europe, 2004.
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evtanazijo prakti¢no najvec izvajali zdravniki na Nizozemskem (53 %), v Avstraliji (19 %) ter
v ZDA (14 %), medtem ko jo je na NorveSkem izvajalo samo 6 % zdravnikov, na Danskem 2

— 5% in nih&e na Svedskem.

Legalizacija evtanazije ali pisno dovoljenje za izvedbo dejanja povzroCitve smrti, ki je
sestavni del dobre oskrbe bolnikov z neozdravljivo boleznijo, predstavlja nevarnost zlorabe v
obliki nenamerne evtanazije ali uboja (Lynn, Harrold, 1999; Hermsen, Ten Have, 2002).
Zakonsko predpisana evtanazija bi, npr., lahko vodila do prekomernega pritiska na starejse,
slabotne, fizi¢no prizadete in kroni¢no bolne, da bi zaprosili za to dejanje, da ne bi bili ve¢ v
breme druzini ali drzavi. Nekateri to razumejo tudi kot zmanjSevanje druzbenih stroSkov za
zdravstveno varstvo ljudi (Randall v Willard, 1997). Skladno s kulturo smrti evtanazija ne bi
smela biti na voljo tako kot druga medicinska zdravljenja. Sprejetje evtanazije lahko v osnovi
povzro¢i dehumanizacijo kulture in s tem postane tvegano, da bi bila dolo¢ena nesprejemljiva
populacija v druzbi unicena. Ta kulturni argument Zeli prepreciti druzbeni razvoj, v katerem
nih¢e ne bi bil zasciten pred direktnim namernim ubijanjem in pred evtanazijo (Hermsen, Ten
Have, 2002). Edina drzava, ki se lahko pohvali, da ima pripravljena jasna navodila za izvedbo
aktivne prostovoljne evtanazije, da ne bi prihajalo do nepostenih dejanj, je Nizozemska. Z
zakonom potrjena je bila Sele aprila 2002, in to po temeljitem dolgoletnem pregledu

sposobnosti njihove zdravstvene prakse (Ten Have, 2003).

3.1.2.1 ODNOS DO EVTANAZIJE V PALIATIVNI OSKRBI

Skrb za bolnikovo avtonomijo je povezana z individualisticno usmerjeno sodobno druzbo. Z
naraS¢anjem nezadovoljstva med laicnimi in profesionalnimi skupnostmi (zaradi omejitev in
moci v medicini) ljudje sedaj vidijo nadaljnji napredek v avtonomiji (McNamara, 2001: 94).
Usmerjenost na individualno bolnikovo avtonomijo postaja prihodnost moderne hospicove —

paliativne oskrbe’® znotraj sodobnih "zahodnih druzb". Z drugimi besedami to pomeni, da ima

7 Paliativna oskrba se je zadela pri laj$anju umiranja, nato je segla e precej dlje: k lajsanju rakave bolegine in
kasneje h kroni¢ni bolezni v najSirSem pomenu. Tako je v resnici hospic postal le del paliativne oskrbe,
namenjene ljudem, katerih bolezni ni mogoce zdraviti, je pa mogoce zelo izboljsati kakovost zadnjega obdobja
njihovega zivljenja (Kocmur, 2002).
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paliativna oskrba za cilj spostovanje bolnikove avtonomije tako dolgo, kot je le mogoce

(Willard, 1997).

Avtonomija bolnika je ena izmed temeljnih problematik v eti¢nih razpravah in vkljucuje
centralne poteze samoodloCanja in samoodlocitve, kar se izraza kot Zelja ali zahteva in je
posledica razumnega procesa premisljevanja o smrti. Bolniki, ki se soocijo z neozdravljivo
boleznijo, imajo na osnovi teh argumentov pravico, da zaprosijo za evtanazijo, saj SO
svobodni pri odloc¢anju, kaj se bo zgodilo z njihovim zivljenjem in kako bodo umrli
(Hermsen, Ten Have, 2002). Posledica tega je, da bolnik avtonomno zaprosi za evtanazijo in
zdravnik naj bi jo tudi izvrsil; toda spoStovanje avtonomije ni absolutno. Za mnoge bi bilo to
moralno nesprejemljivo in resni¢no ena vecjih slabosti, ki se nanaSajo na trditev, da je
avtonomijo mogoce vedno upostevati. Nekaterim predstavlja popolno upostevanje avtonomije
resno krSenje pravic, drugim prelomitev avtonomije. Uporaba tega argumenta kot
pomenskega zagovarjanja evtanazije na sploSno pomeni, da v specificnih primerih miruje.
Samo v primeru, da se vsi zdravstveni delavci strinjamo z moralno nesprejemljivostjo PAE, je
temu tako (Willard, 1997). Kontradiktorno je tudi mnenje zagovornikov evtanazije, ki se
sklicujejo na avtonomijo, isto¢asno pa zagovarjajo, da do legalizacije evtanazije ne sme priti
(Hermsen, Ten Have, 2002). To mnenje je bilo zelo izpostavljeno pri pregledu ¢lankov o
evtanaziji v paliativnih revijah, kjer 90 % avtorjev zagovarja evtanazijo z vidika individualne
odlocitve hudo bolnih. Isto¢asno pa trdijo, da evtanazija ni eti¢no legitimno dejanje v okviru

paliativne oskrbe, zato naj ne bi bila legalizirana.

Bolnikova avtonomija v paliativni oskrbi je odvisna od podpornih mnenj zdravstvenih
delavcev, ko bolnikom omogocamo ali jih pooblastimo, da sodelujejo pri pomembnih
odlocitvah (Russell & Sander, Kellehear v McNamara, 2001: 94). Menim, da je upostevanje
Zelja posameznih bolnikov najbolj pomembno. Ce bolnika vpragamo, kaj si Zeli in kaj njemu
najve¢ pomeni, je prav, da ga v njegovih odlo€itvah podpremo, ne glede na to, kaj sami

mislimo.

Definicija paliativne oskrbe jasno predstavlja cilje za zdravstvene delavce, ki delamo na
podro¢ju paliativne oskrbe in se zavedamo moralne obveznosti, da moramo vedno delovati v
najboljSem interesu za bolnika. Delati v korist bolnika pomeni: ne prizadejati Skode, jo

preprecevati in odstranjevati ter zagovarjati dobro (Beauchamp in Childress v Willard, 1997).
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Avtorja poudarjata, da je obveza neskodovati drugim’® bolj obvezujoa kot zagotavljati korist
drugim. Dobronamernost in neSkodovanje sta v medicini in zdravstveni negi pomembni vrlini,
ki odkrito zagotavljata, da bolniki niso oSkodovani ali dodatno prizadeti. V kontekstu
paliativne oskrbe, ki ima za cilj dobro kakovost zivljenja, ni vedno lahko razlocevati med
dobrim in Skodljivim ali razpoznavati, kaksni so bolnikovi interesi, da bi jim lahko nudili
boljSo oskrbo (Nekolaichuk, 2000). Tipic¢ni primeri so razpravljanja, kdo je primeren za
ocenjevanje simptomov pri bolnikih, o prednostih in slabostih intravenozne hidracije pri
bolnikih v terminalni fazi, o uporabi sedativov in analgetikov ter v zadnjem ¢asu o problemu
ozivljanja ali spoStovanja poslednje zivljenjske volje ("Livig Will"). Posledica tega so lahko
konfliktni odnosi med bolniki, ¢lani druzine in profesionalci, vsak namre¢ zagovarja svoje
mnenje. Ce se razliéna mnenja ne razresijo, lahko pustijo pri bolniku v tem boju ob&utek Zrtve
namesto dobre oskrbe (Willard, 1997). Moje izkusnje so, da do takih konfliktov pogosto
prihaja pri bolnikih, ki so preve¢ bolni, da bi lahko spregovorili v svojem imenu. Podobno ali
enako se dogaja v primerih, ko odlocajo o tem, kdo bi bil za bolnika najboljsi: tisti, ki so

vpleteni v oskrbo, ali tisti, ki skrbijo za bolnika.

V odnosu do razli¢nih interpretacij dobronamernosti in neskodovanja nekateri bolniki zaznajo
izgubo kontrole nad sabo ter popolno odvisnost od drugih v ¢asu napredovanja bolezni kot
najvecjo krivico ali nesreco. Ti bolniki pogosto verjamejo, da bi bilo za njih najbolje, e bi
lahko umrli takrat, ko bi sami hoteli. Menijo, da je uzakonitev evtanazije bistvena za njihovo
kakovost Zivljenja. Kljub pomanjkanju jasnih dokazov o dobronamernosti in neskodovanju®
obstaja osnovni argument, da je neoskrunljivost ali humanost temelj ¢loveskega zivljenja v
zahodni etiki (Singer v Willard, 1997). Za najvec¢jo Skodo se pojmuje, ¢e nekdo — Ceprav s
privolitvijo — namerava povzro€iti smrt nekomu drugemu. Ten Have (2003) pravi, da je
evtanazija individualna odlocitev, v dolo¢enem prostoru in privatnem okolju odvisna od
odnosa med zdravnikom in bolnikom; legalizacija evtanazije, zakonsko proglaSena za
nekaznivo dejanje, pa Se vedno temelji na odlocitvah druzbe, ker je temeljno dobro potrebno
podpreti. Evtanazija se pojavlja popolnoma nasprotno z dogovorom o zivljenjski etiki in

povrsinsko vsaj kontradiktorno ideji paliativne oskrbe, s poudarkom na aktivni, holisti¢ni

7V praksi je ustaljeno prepricanje, da zdravstveni delavci ne smemo $koditi bolnikom in njihovim svojcem.
Druge ljudi s svojim ravnanjem lahko prizadenemo tako, da posegamo in spreminjamo stvari ali pa se vzdrzimo
poseganja in pus¢amo stvari nespremenjene. Harris (2002: 71) pravi, da je odlocilen ucinek nasih dejanj in
odloc¢itev na svet in druge ljudi, ne pa to, ali je naSa odgovornost za te u¢inke pozitivna ali negativna.

% Glej, npr. John Harris Vrednost Zivljenja: uvod v medicinsko etiko; Ljubljana: Krtina, 2002: 47—118.
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oskrbi in poveCevanjem kakovosti zivljenja hudo bolnith (WHO, 1990). Zagovorniki
evtanazije menijo, da gre pri hudo bolnih za drugacno eti¢no razmisljanje kot pri razmisljanju
o dobronamernosti in neSkodovanju ter da pri tem ne moremo prek avtonomije bolnikov.
Mnogi med njimi (Hermsen, Ten Have, 2002; Rachels, 1987; Escalante, Martin, Elting,
Rubenstein, 1997; Harris, 2002) zagovarjajo, poleg avtonomije, tudi moralno prepricanje ali
socutje, da ni Clovesko podaljSevati zivljenja za vsako ceno, in opozarjajo na zmotljivost
paliativne oskrbe, ki trdi, da je moZzno odpraviti bole¢ine in druge simptome na primeren
nac¢in. Njihovo mnenje je, da celo bolecine ni mogoce vedno zdraviti in da od 5 do 15 %

bolecin ob koncu Zivljenja ostane neobvladljivih.

V literaturi ni veliko napisanega v korist zagovarjanja evtanazije, temve¢ se veliko razpravlja
o tem, da v paliativni oskrbi ni mesta zanjo (Willard, 1997; Hermsen, Ten Have, 2002; Meier,
1999; Meier, Myers, Muskin, 1999). Nasprotovanje temelji na trditvah, da je evtanazija
ekvivalentna ubijanju, kontradiktorna pomenu cloveskega zivljenja in kot taka moralno
nesprejemljiva; tveganje asistirane evtanazije je vecje, kot so njene koristi (Meier, 1999), zato
je nepotrebna ob dobri paliativni oskrbi in stalnem razvijanju znanja o lajSanju bolecin in
drugih tezav neozdravljivo bolnih. Ce sta bole¢ina in trpljenje odstranjena, je dobro za
bolnika, ker je njegovo zivljenje boljSe. To ni predlog zdravstvenim delavcem, da bi
podaljsevali Zivljenje neozdravljivo ali terminalno bolnim in da ne bi poskusali dosec¢i dobre
kakovosti Zivljenja v zadnjem obdobju, ko postane odvisno od fizicne in psihi¢ne podpore
(Randall v Willard, 1997). V zadnjih 30-ih letih je na osnovi tega postala paliativna oskrba
fenomen in posledica naporov posameznikov, ki so za svoje delo izbrali oskrbo bolnikov, in
njihovih svojcev v zadnjih mesecih Zivljenja. Z njihovega vidika, ¢e bi bila evtanazija
legalizirana, ne bi priSlo do razvoja primerne fizi¢ne, psihosocialne in duhovne oskrbe ter
lajSanja bolecin in simptomov. Povedano drugace, to pomeni, da bi v praksi zdravniki bolj
pogosto v hudih primerih izvajali evtanazijo, kot pa se zavedali svoje poklicne odgovornosti.

Dobra paliativna oskrba je postopno postala kritje za nemoralnost evtanazije (Willard, 1997).

Zdravstveni delavci v paliativni oskrbi morajo imeti posebne prilagoditvene sposobnosti, biti

morajo ¢lovekoljubni in sposobni usmiljenja, zlasti v dojemanju drugacnosti. Usmiljenje kot
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tako je zelo pomembno v blaZilni oskrbi, vendar zaradi empatije®’ lahko privede do
prevelikega socCutja. Preve¢ socutja morda pomeni, da obcutimo bolj, kot pa smo svoje
moralno mnenje sposobni razumeti. Stalen kontakt s trpljenjem lahko preplavi in celo
paralizira so¢utnega zdravstvenega delavca. Ko je smrt blizu, je psiholoSko za zdravnika laze
upraviciti pomo¢ pri smrti. Zdravstveni delavci v vlogi spremljevalcev umirajo¢ih bolnikov
velikokrat dozivljamo stresne situacije, zato potrebujemo eti¢na navodila in profesionalno
usposobljenost, da lahko nudimo pravo blazilno oskrbo in ¢lovesko podporo bolnikom, ki

umirajo. Z dvema primeroma bom poskusala opisati, kaj pomeni dobra oskrba bolnikov.*

Novembra 2002 mi je gospa, stara 81 let, ki je z rakom dojke zivela trideset let, rekla: "Rada
bi umrla takoj." V zivljenju je dosegla to, kar je hotela, in ves ¢as je imela svoje zivljenje pod
nadzorom. Pred 3 leti (1999) so se pojavile metastaze raka dojke v plju¢ih, mozganih, kosteh.
Odlocila se je za vse predlagane nacine zdravljenja, toda novembra se je njeno zdravstveno
stanje poslabsalo tako, da je z boleinami oblezala v postelji in bila popolnoma odvisna od
tuje pomoéi. Poslovila se je od moza in dveh héerk. Zelela je umreti v dneh, ko je starejsa
hc¢erka, ki je zivela v tujini, prisla na obisk. Ko sem jo vprasala, ali si resni¢no zeli umreti, mi
je odgovorila: "To je moje zivljenje in ¢aka me samo Se slabo." Druzina jo je pri tem
podpirala. Po posvetu z zdravnikom je bolnica dobivala zdravila proti bole¢inam in uspavala
ter po enem tednu umrla v krogu druzine. Ves €as se njeno prepri¢anje, da bi rada umrla, ni

spremenilo.

Drugi primer obravnave bolnika, ki sem ga spremljala osem mesecev, z diagnozo ALS
(amiotroficna lateralna skleroza): star je bil 66 let, izobrazen, zelo ustvarjalen in poln nacrtov
za delo. Zadnji dve leti je bil nepokreten, odvisen od tuje pomoci, eno leto ni mogel govoriti,
zato smo se sporazumevali prek table s ¢rkami in s sestavljanjem besed. V druzini so se veliko
pogovarjali o smrti in lajSanju tezav. Pri bolniku je bilo razpoloZenje zelo spremenljivo; med
drugim je govoril o evtanaziji. V druzino so me povabili, da bi se z nekom lahko pogovarjal o

tej tematiki, vendar njegova Zelja o tem dejanju nikoli ni bila jasno izrazena. V zadnjih dneh

#1 Psihologi imenujejo empatijo "vpogled v svet bolnikov". Z vpogledom sta povezana povetana senzibilnost za
stisko bolnika in prizadevanje, da stisko zmanj$amo oz. je ne poveCujemo. V bistvu ima ta profesionalna
ljubezen opraviti s strokovno kompetenco in komunikacijo. Gre za to, da postane ¢lovek obcutljiv za bolecino
drugega in zato tudi zelo ranljiv (Cassidy,1999: 42). Zame, kot tudi za druge, je to nacin spremljanja, za katerega
si prizadevam, a ga lahko uresni¢im samo obcasno.

%2 Primera sem predstavila v okviru predavanja Spostovanje avtonomije posameznika v paliativni oskrbi na 4.
kongresu zdravstvene nege "Globalizacija in zdravstvena nega", v Portorozu (1.-3. oktobra 2003).
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je na moje jasno vprasanje, kaj si zeli, odgovoril: "Razumevanje." Ko so se zacele pojavljati
hude dihalne stiske, nemir, nespecnost, nesposobnost uzivanja hrane, smo se z zdravniki
specialisti in druZinskimi ¢lani dogovorili za lajSanje tezav z morfijem in sedativi. Umrl je ob

prisotnosti zZene, sina in hcerke.

Kdo bi se moral odlogiti o tem, kako in kdaj je bolnikova integriteta® doseZena in kdaj je
proces zivljenja zaklju¢en? McLellan (v Willard, 1997) pravi, da je posameznik strokovni
poznavalec svoje realnosti. S tem je prav gotovo misljeno, da bolnik Zeli avtonomno odlocati,
ker zeli imeti nadzor v procesu svojega umiranja. Medicina je tako napredovala, da lahko
nekoga v nedogled vzdrzuje pri zivljenju (Velikonja, 2003; Harris, 2002). To ne pomeni, da bi
se morali zaradi napredka medicine zatekati k pomo¢i pri umiranju, ampak nam le-ta pomaga,
da se pomoci izognemo. Bolniki imajo namre¢ pravico, da enakopravno odlocajo glede
svojega zdravljenja. V takem primeru evtanazije sploh ne potrebujemo, a hkrati ne smemo
pozabiti bolnikove avtonomije v odnosu do kakovosti zivljenja in ideje o promociji njegovih
najboljsih interesov. Harris (2002: 110) celo pravi, da uboj ljudi, ki ho¢ejo umreti, ker je za
njih smrt najboljsi obet in se ne morejo ubiti sami, ni samo edino pravilna moralna odlocitev,

pac pa tudi uvidevno in ¢lovesko dejanje.

3.1.2.2 UMETNO HRANJENJE IN DOVAJANJE TEKOCIN

Umiranje je obdobje Zivljenja, ko imajo posamezniki pravico, da pri¢akujejo kakovostno
zivljenje vse do dostojanstvene smrti (Barham, 2003). S temi besedami je avtorica opisala
primer bolnice z napredovalim rakom dojke; Zelela je umreti v miru, da bi imela moznost
nenehne reinkarnacije, tako kot u¢i budisti¢na vera®. Z zdravstvenonegovalnim osebjem se je
bolnica Ze vnaprej dogovorila, da ne bo prejemala umetne hrane in teko¢in v zadnjih dneh

pred smrtjo.

8 Kdaj je ¢lovek izoblikovan, celovit, popoln, tako kot si sam zeli?

¥ Telban (2000: 95): "Zivljenje je bilo za Budo samo trpljenje; zaradi reinkarnacije so bili rojstvo, bolezen, smrt
in ponovno rojstvo — v bistvu prav vse — samo trpljenje. Zato je Buda pogledal vase, da bi nasel pot, na kateri bi
spoznal nacin, ki bi mu omogocil preseci oboje: tako zivljenje kot smrt. Nasel je svojo pot, in ko je premagal
svoja hrepenenja, pozelenja in lakomnosti, svoja sovrastva, pohotnosti in ljubosumja, je postal razsvetljen." V
budizmu se zivljenje na tem svetu ponavlja. Zakon karme je tisti, ki doloca usodo posameznika po smrti v
obdobju pred njegovo inkarnacijo, kon¢na pot je razsvetljenje ali nirvana, piSe v nadaljevanju Telban (2000: 95—
96). V budizmu sta ¢as in Zivljenje zamiSljena cikli¢no.
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VpraSanja o umetnem hranjenju in dovajanju teko¢in hudo bolnim, in celo komatoznim
bolnikom, ponavadi izzovejo razlicna mnenja in obcutenja — zaradi izvajanja osnovne ali
izredne oskrbe. Osnovna oskrba pomeni uporabo standardnih in izkuSenih terapi — v nasprotju
z izredno, ko se uporablja intervencije, ki reSujejo zivljenje, toda pri tem lahko povzrocijo tudi
nepredvidene zaplete (DeSpelder, Strickland, 1999: 204). Nenavadna ali neobicajna terapija je
namenjena zacasnim ukrepom za umetno vzdrZevanje zivljenja, dokler je bolnik sposoben
normalnega bioloskega delovanja. V praksi je ponavadi tezko lociti med obicajno in
neobicajno terapijo, odvisno od okolis¢in in bolnikovega zdravstvenega stanja, zato
negotovost ostane zlasti v primerih umetnega hranjenja in dovajanja teko¢in ob koncu

Zivljenja.

Zaradi napredovanja bolezni se pri bolnikih pojavijo razlicni simptomi, kot so: oteZeno
dihanje, pomanjkanje energije, izgubljanje zavesti; vse to onemogocCa uzivanje hrane in
pijace. Pri teh bolnikih se pri¢akuje pomanjkanje vode v telesu ali telesnih organih®. Zelja po
uzivanju hrane in pijace pri bolnikih, ki umirajo, se postopoma zmanjsuje in nekaj dni pred
smrtjo celo izgine. Decembra 2001 sem obiskovala 90 let starega dementnega bolnika, ki se je
sam prenehal hraniti in piti. Zaradi iz¢rpanosti je ostal v postelji in se ni ve¢ zanimal za
okolico. Ze tako slabemu zdravstvenemu stanju se je pridruZila $e pljuénica: osebna zdravnica
jo je zdravila z antibioti¢no terapijo. Za gospoda je skrbela Zena v sodelovanju z ostalimi
sorodniki. Druzina je bila zelo verna in nihée od njih ni Zelel, da bi se dedku podaljsevalo
zivljenje. Zanj so skrbeli doma, vendar so se bali, da bo trpel in stradal do smrti, ker ga niso
mogli hraniti in mu dajati zadostno koli¢ino tekoc¢in. Vecina negovalcev in svojcev umirajocih
obcuti, da dovajanje tekoc¢in ali infuzije zagotavlja humano in socutno oskrbo ob koncu
zivljenja (Ede, 2000). Pri tem moramo biti previdni in izlus€iti psiholoske vidike
zagotavljanja prehrane od druzbenega fenomena hranjenja (DeSpelder, Strickland, 1999:

206).

John Ellershaw in Susie Wilkinson ( 2003: 67) se sprasujeta, ali je eticno, da se bolniku, ki ne
more uzivati hrane in tekocine prek ust, v zadnjem obdobju zivljenja ne daje infuzij ali

umetne hrane po Zelod¢ni cevki. Menita, da je v takih primerih najbolje za bolnika, da ne dobi

% Fox-ova (v Ede, 2000) poda naslednjo definicijo: "Dehidracija je izguba tekogin iz telesnih tkiv, ki lahko
porusijo elektrolitsko ravnovesje in druge simptome (izguba telesne teze, slaba napetost koze, suhe sluznice,
padec krvnega pritiska, utrujenost, apati¢nost, zmedenost, delirij, miSi¢ni krci, koma)."
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umetne hrane, in da je to tudi moralno upraviceno ter v nasprotju z medicinsko etiko. Ob tem
lahko pride do povecane respiratorne sekrecije in s tem otezenega dihanja, zadrzevanja vode v
telesu; tako se poveca tveganje za poskodbo koze in nastanek prelezanin. Zaradi poruSenega
ravnovesja elektrolitov ni povecano naravno izlo¢anje telesnih hormonov, ki laj$ajo bolecine.
Dajanje tekoCin in umetne hrane lahko povzroc¢i tudi druge stranske uinke zaradi dajanja
tekoCin v vene, pod kozo ali Zelodec (Lynn, Harrold, 1999: 131). Vsi potrebni pripomocki za
dajanje infuzije ter hranjenje po Zelod¢ni cevki ovirajo kontakt med bolnikom in svojci v tem
custveno obcutljivem Casu. Pri 90-letnem gospodu so svojci sprejeli naravno pot umiranja.
Ves ¢as so bili z njim zelo tesno v stiku; Zena je do zadnjega dne spala pri njem v postelji in
se z njim pogovarjala, kot je sama dejala, Ceprav ji zadnjih Stirinajst dni ni odgovarjal drugace
kot samo s stiskom roke. Umrl je v krogu druZine 24. decembra 2001 ob 21. uri. Smrt dedka
jih je Custveno prizadela na sveti vecer, a hkrati so bili zadovoljni, da so mu omogo¢ili tako
mirno slovo od zivljenja. Denise Barham (2003: 247) meni, da primerna razlaga pomaga
svojcem razumeti, da nedajanje tekoCine in hrane ne pomeni opustitev bolnikovega boja za

Zivljenje, temvec¢ primerno odlocitev v procesu zdravljenja v tem obdobju bolezni.

Vecina bolnikov ima v zadnjem obdobju zivljenja obc¢utek suhih ust in Zeje (Barham, 2003;
Lynn, Harrold, 1999: 134; Ede, 2000); nekateri obcutijo tudi glavobole, zmedenost in
iz¢rpanost (Ellershaw, Wilkinson, 2003: 68). Dejansko ni pravih dokazov, da dehidracija v
zadnjih dneh Zivljenja povzroca zejo in suha usta; ali obratno, da bi dajanje tekocin izboljSalo
te tezave. Za druzino pomeni dajanje teko¢in v Zilo, pod kozo ali umetno hranjenje po
zelod¢ni sondi bistven del ¢lovekovega obstoja. Nagonsko zagotavljanje hrane in tekocine
mlaj§im in oslabelim ima simboli¢en pomen. Custven pritisk hranjenja iz ljubezni, skrbi in
socutja pomaga druzbi, da sprejme odgovornost za negovanje tistih, ki so odvisni. Ko bolnik
ob koncu zivljenja ne Zeli piti ali postane nesposoben, ta odvisnost postane zelo ocitna (Ede,

2000: 211).

Junija 2004 sem srecala bolnico z rakom poziralnika; Ze Stirinajst dni ni mogla jesti. Eno leto
je bila vdova in imela je tri odrasle otroke. Gospa je bila en mesec v drugi bolni$nici, kjer so
postavili diagnozo, vendar se zaradi razSirjenosti bolezni niso odlocili za nobeno izmed
zdravljenj. Svojci se s tem niso strinjali, zato so zahtevali, da se premesti v drugo bolni$nico,
kjer bo mozno zdravljenje. Pri bolnici se je opravilo Se nekaj dodatnih preiskav, ki so potrdile,

da naravno uzivanje hrane ni mozno. Zdravnik je predpisal umetno hranjenje prek zelod¢ne
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sonde in dovajanje tekocCin v zilo. Bolnica se je s takim nacinom zdravljenja strinjala samo
zaradi tega, ker so tako od nje zahtevali otroci. Se vedno ni vedela, kak$no bolezen ima, ker se
je o tem dogovarjal z zdravnikom le mlajsi sin. Bolnica je bila Ze po petih dnevih odpuscena v
domaco oskrbo, zato je bilo njo in svojce potrebno v nekaj urah nauciti celoten postopek
hranjenja. Bolnica me je med ucenjem vprasala: "Koliko ¢asa bom morala imeti to cevko?"
Odgovorila sem ji, da verjetno ves Cas, ker ne bo mogla ziveti brez hrane. Ponovno me je
vprasala: "Kako dolgo pa bom s tem zivela?" V tem trenutku naju je prekinil sin, ki je dejal,
da bo Se vse dobro. Obe sva se samo spogledali s solznimi o¢mi in imela sem ¢as samo Se za
stisk roke v slovo. Blazilna medicina, ki se v zadnjih letih vedno bolj razvija, meni, da
hidracija ne podaljSuje zivljenja, kakor tudi slaba hidracija ni vzrok bolnikove smrti.
Bolnikovo umiranje je odvisno od napredovanja bolezni; prisotnost ali odsotnost umetnega

hranjenja in dovajanja tekoc¢in ne vpliva na ta proces (Ellershaw, Wilkinson, 2003: 68).

3.2 ZIVLJENJE V CASU UMIRANJA

Se nekaj desetletij nazaj so imeli ljudje veliko ve¢ izku$enj s prepoznavanjem smrti kot danes.
Ko so ljudje umirali doma, so vedeli, kako ravnati v zadnjih urah pred smrtjo in v ¢asu same
smrti. Veliko ljudi danes pozna umiranje in smrt samo iz filmov in s televizije, kar pa ni ravno
realisticen prikaz tega procesa. Ob vsem tem se je zaostrilo vprasanje, kot poudarja Kirn
(1986: 387), kaj smrt sploh je, kdaj nastopi in kako jo definirati. Vroce so postale tudi
polemike o vrednosti in dostojanstvu ¢lovekovega zivljenja. Smrt, ki je bila najprej oznacena
s prekinitvijo dihanja, je ob napredku znanosti dobila nove razseznosti. Poleg ostalih telesnih
simptomov so jo zaceli povezovati s prekinitvijo bitja srca, medicina pa je morala dolo¢iti tudi
razlicna stanja smrti, ki ni bila ve¢ le dogodek, temve¢ proces. Avtor navaja nove pojme
smrti: "smrt organa", "smrt celic", "delna smrt", "totalna smrt", "bioloSka smrt", "smrt osebe",
"klinicna smrt" in "moZganska smrt". Slednja velja danes v vefini drZzav kot
strokovnoznanstveni kriterij opredeljevanja smrti; dokazan je z ravno €rto na encefalogramu.
Clovek naj bi bil potemtakem formalno mrtev s prenehanjem delovanja moZganov. Vendar
tudi mozganska smrt ni nujno splosna, ker lahko mozganska skorja s svojim delovanjem

preneha mnogo pred ravno ¢rto na encefalogramu, clovek pa ob intenzivni terapiji Zivi Se

dolgo po izgubi zivljenjskih funkcij, ki so ga dolocale kot druzbeno bitje. Zaradi tega se
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kriterij mozganske smrti kombinira Se z drugimi znaki ter s splosno in celovito sodbo
zdravnika®.

Kljub temu da Se vedno opazujemo doloCene znake smrti, so le-ti lahko interpretirani na
razli¢ne nacine, odvisno od tega, kako je smrt definirana. Z drugimi besedami to pomeni, da
je definicija smrti utemeljena na podlagi empiri¢nih kriterijev; ti potrdijo, da je oseba mrtva.
Harris (2002: 297) navaja tri glavna vprasanja, na katera je potrebno odgovoriti, da se lahko
doloci in potrdi nastop smrti: Kaj je smrt?; Kdaj lahko upraviceno recemo, da je nastopila

smrt? ter: Kako vemo, kdaj lahko upravieno re¢emo, da je nastopila smrt?

3.2.1 ZADNJI DNEVI

To¢no poznavanje posamezne stopnje in reakcij ob umiranju zahteva sposobnost vzivljanja in
izkusenost (Klevisar, 1994: 49). Tezko je vedeti, kdaj je smrt blizu, kot je tezko predvideti,
kdaj se bo otrok rodil. Pri mnogo boleznih in bolnikih je samo nekaj ur ali dni pred smrtjo
mogoce reci, da je smrt blizu, sta zapisala Lynn in Harrold (1999: 151) v knjigi za bolnike z

neozdravljivo boleznijo. Nikoli pa ni mogo&e to¢no napovedati ure smrti®’.

Nemogoce je pozabiti napako, ki sem jo naredila pri svojem ocetu v zadnjih dneh zivljenja.
Zelel si je umreti doma, brez dodatnih medicinskotehni¢nih preiskav in zdravljenj za
podaljSevanje Zzivljenja. Bil je v zelo slabem zdravstvenem stanju, ko ni mogel ve¢ sam
izraziti svojih Zelja, zato se je zdravnik odlocil za bolni$nicno zdravljenje. Star je bil 71 let,
vendar mu je Ze oslabelo srce, odpovedale so ledvice in jetra. Vsega tega se je zavedal ze
veliko prej in pogosto mi je dejal: "Saj bo§ ti poskrbela za mene?" Tudi to sva bila

dogovorjena, da si ne zeli nobenega duhovnika ob koncu zivljenja niti da bi njegovo telo

% Trontelj (2000) je v Sobotni prilogi Dela zapisal: "Da bi se zanesljivo prepricali o tem, da so mozgani res
odmrli, je treba ves pregled bolnika ponoviti po natanéno doloenem najkrajsem casu. Pregled opravita dva
zdravnika z izku$njami, lo¢eno. Pravilnik odgovornemu zdravniku nalaga, da takoj po diagnozi mozganske smrti
ustavi vse medicinske ukrepe za oZzivljanje, tudi umetno dihanje. Izjema je samo takrat, ko je umrli mozen
dajalec organov. Takrat se vitalnost organov vzdrzuje do odvzema."

87 Rinpoche (1998: 298) na vprasanje, ali lahko ljudje vidimo zunanja znamenja pri umirajo¢em, odgovarja, da je
nekatere mogoce opazovati v hospicih in bolnisnicah. Meni tudi, da se medicinske sestre na "zahodu" zanasajo
na svojo intuicijo, vedenje zdravnikov ali ¢lanov bolnikove druzine in dusevno stanje umirajoc¢ega. Ta opazanja
niso sistemati¢na, ker so tudi nekatera telesna znamenja, kot so sprememba polti, dolo¢en vonj in spremenjeno
dihanje, zakrita zaradi uporabe sodobnih zdravil. Na "zahodu" je narejenih zelo malo raziskav o znakih umiranja,
kar je Se en dokaz, kako malo tu razumemo in spoStujemo proces umiranja.
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obducirali. Ravno v tistem ¢asu, ko je bil oce sprejet v bolniSnico, sem morala za en teden na
strokovno izpopolnjevanje v tujino. Pred odhodom me je prosil: "Ali mora$ res iti? Lahko se
zgodi, da me ne bo§ ve¢ videla." Njemu, sama sebi pa Se bolj, sem dopovedovala, da bo en
teden hitro minil, da me bo poéakal, potem pa bom ostala doma in ga negovala do konca. Se
nikoli prej v zZivljenju se mi ni zdel teden tako dolg. Moje misli so bile stalno pri ocetu, ki je
somnolenten lezal v bolniski postelji in ¢akal name. Prvi dan, ko sem se vrnila s sluzbene poti,
sem $la v sluzbo sporocit, da bom vzela dopust za nego svojega oceta. Govorila sem si:
"Pocakal me je, Se ga bom lahko objela za slovo." Ko sem bila na poti v bolnisnico z
namenom, da na lastno odgovornost vzamem oc¢eta domov, so me po telefonu obvestili, da je
umrl. Cakala me je $e ena velika naloga oziroma njegova Zelja, da ne bi bil obduciran. Zato
sem morala uporabiti vse svoje znanje in sposobnosti, da sem po petih urah dobila podpisan
list, da se pri bolniku obdukcija ne izvede na zahtevo svojcev, Ceprav ni bila postavljena

diagnoza bolezni, ki je povzrocila smrt.

cey e

tem Casu umirajo¢i vedno manj telesne energije. Vedno bolj se umika iz zunanjega sveta, spi
ali veliko po&iva®™. Morda ga ne zanimajo ve¢ niti dasopisi in televizija niti ljudje. Ne Zeli veg,
da pridejo sosedje in znanci, ker bi imel okrog sebe rad samo Se malosStevilne, sebi zaupne
ljudi, vc€asih bi bil rad Cisto sam. To je Cas, ko se umika vsemu, kar se dogaja zunaj in se
obraca navznoter. Umirajoci spi morda ve¢, kot je buden. Samo z muko ga lahko prebudimo.
V zadnjih dneh izgubi obcutek za ¢as, morda ne spozna vec prisotnih oseb, kar je za le-te zelo
bolece. 1z osebnih izkuSenj lahko reCem, da se je pomembno zavedati, da to ni znamenje
odklonitve, ampak izguba odnosa do nase realnosti. V¢asih se zgodi, da nam umirajoci govori
o dogodkih in ljudeh, ki jih ne poznamo. Morda se pogovarja z ljudmi, ki so ze umrli (Tausch

- Flammer, 1996: 8).

Ko telo umira, je ¢isto naravno, da bolnik ne Zeli ve¢ jesti. Umirajoci raje uZiva tekocino kot
drugo hrano. Najprej opusca meso, potem zelenjavo in druge tezko prebavljive jedi, dokler

nazadnje tudi mehke hrane ne uziva ve¢. Preprosto ne Zeli ni¢esar ve¢ jesti (Tausch -

% V Tibetanski knjigi Zivljenja in umiranja (Rinpoche, 1998: 299-300) je zapisano, da se zatne zunanji razkroj
cloveka, ko prenehajo delovati cuti, potem telo pricne izgubljati mo¢, nadzor nad telesnimi tekoCinami, usta in
nos se izsusijo in telo se zacne ohlajati. Dihanje postaja vse tezje in tezje. Notranje znamenje pa je dozivetje
blazenosti, ko se izni¢ijo vsa miselna stanja, ki izvirajo iz Zelje.
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Flammer, 1996: 7). V tem zivljenjskem obdobju je popolnoma normalno, da clovek ni¢ ve¢ ne
je*. Svojci bolnika z ALS niso mogli sprejeti, da gospod Vinko ne more veg jesti. Zena in sin
sta mu izmeni¢no poskusala tudi v komi z injekcijsko brizgalko dati hrano v usta. Bolnik se je
lahko branil samo tako, da je stiskal zobe. Celjusti mu ni bilo mozno razpreti na silo, zato je
hrana pri enem ustnem kotu tekla noter, pri drugem ven. Ob pogledu na ta dogodek sem ostala
popolnoma brez besed, ker bi bila vsaka razumljena narobe. Preostala mi je edina moznost, da
sem bolnika pomagala umivati po obrazu in trupu, umazanem od hrane, dokler tudi onadva
nista uvidela, da mu je v ve¢jo pomoc in bolj prijetno, ¢e sta mu samo vlazila usta z ledeno

kocko ali vlazno krpo.

Umirajoci je v€asih nemiren, ko se v postelji odkriva, vlece rjuhe in obleko s telesa, dela
brezciljne gibe z rokami in nogami. Tausch - Flammer (1996: 8) opisuje ta nemir, dan ali vec¢
dni pred smrtjo, kot zadnji razcvet vseh moci pri umirajo¢em. To sem dozivela sama pri mladi
bolnici Andreji, ko so me svojci poklicali, ali lahko pridem na obisk, ker je zelo nemirna. Ko
sem se usedla poleg nje na posteljo, je postala mirna, zato sem svetovala tudi domacim, da

poskusajo samo mirno sedeti poleg nje, ne da bi pri tem morali kaj storiti.

Clovek pred smrtjo pogosto najde notranji mir (Tausch - Flammer, 1996: 12). Pri nekaterih se
cuti to tiho zadovoljstvo Ze veliko prej, pri drugih pa nastopi ta sprememba v zadnjih
trenutkih. To je sprememba, ki je ne moremo pojasniti ali razumeti, ampak jo lahko samo
slutimo in zaznamo na obrazu pokojnika. Ob naravnem umiranju se v telesu izlo¢ajo hormoni,
ki blazijo bolecine, zato se bolniki kratek ¢as pred smrtjo pomirijo in sprostijo (Lynn, Harrold,
1999: 131). Zal mi je bilo, ker nisem mogla biti prisotna ob smrti svojega o¢eta. Bila pa sem
zelo zadovoljna in sreCna, ko sem ga v bolniSnici videla — kot pokojnega leZati na postelji z

blago nasmejanim in spro$c¢enim obrazom.

Nekateri ljudje v zadnjih dneh ali urah padejo v komo. Nezavesten ¢lovek lahko tudi slisi, saj
je sluh zadnji ¢ut, ki izgine (Tausch - Flammer, 1996: 11). Ne govori, ampak lahko dobro slisi

in zaznava domace, ki so ob njem. V zadnjih dneh se spremeni tudi dihanje, ki lahko postane

¥ Pogosto ljudje, ki negujejo umirajoéega, tezko spotujejo to Zeljo. Menijo, da svoje mame, svojega moza ali
svojega otroka vendarle ne morejo pustiti umreti od lakote. Pocutijo se nemocne in ¢utijo blizajoCo se smrt
(Tausch - Flammer, 1996: 7). Umirajoc¢i se mora osvoboditi vpliva ljudi, ki mu s svojim oklepanjem povzrocajo
nepotrebno trpljenje, Se posebej, ¢e ga silijo s hrano.
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hitrejSe (npr. 40 vdihov na minuto) ali mnogo pocasnejSe, z dolgimi premori med vdihi, ko se
vedno znova zdi, da je to zadnji vdih. Pri izdihovanju nastane sopihanje in dihanje lahko
postane povsem nepravilno. Zaradi izlocanja sluzi, ki je umirajo¢i ne more ve¢ izkaSljati,
nastane v Zrelu hropenje (Tausch - Flammer, 1996: 9—-10). To je posledica relaksacije miSic
grla in ne posledica oteZzenega dihanja. Vec¢ina umirajoc¢ih se ne zaveda tega glasnega dihanja
(Lynn, Harrold, 1999: 151). Za svojce in okolico je takSno dihanje zastraSujoce in pogosto se

zgodi, da v takem trenutku pokli¢ejo zdravnika.

Bolnik ob smrti globoko zajame zrak in ni¢ ve¢ ne izdihne — ¢e ni vec¢ zraka iz pljuc, je oseba
mrtva (Lynn, Harrold, 1999: 152). Umirajo¢i pogosto umre, ko je sam. Nekateri zagovarjajo,
da se tako morda laZe odtrga od sveta in ljubljenih ljudi (Tausch - Flammer, 1996: 12). Tudi
moje izkusnje so take, da je veCina bolnikov, ki sem jih opisala, umrla sama, kmalu po tistem,

ko so jih svojci za nekaj trenutkov pustili same.

3.2.2 DOLOCITEV SMRTI

Zgodovinsko gledano se je smrt ¢loveka ugotavljala z odsotnostjo bitja srca in dihanja
(DeSpelder, Strickland, 1999: 212-213). S prenehanjem vitalnih znakov zivljenja, smrtjo
telesnih celic in tkiv nastanejo razpoznavni tudi naslednji zanesljivi znaki smrti: pomanjkanje
refleksov v oc€eh, padec telesne temperature (algor mortis), vijoli¢no-rdeCe razbarvani deli
telesa, t. i. mrtvaske lise (livor mortis), in togost migic (rigor mortis). Se danes se ve¢ina smrti

dolo¢i po teh znakih.

V Sobotni prilogi Dela (2000) Trontelj razlaga, da pri ¢loveku ni dvojnega umiranja. Smrt
nastopi z odmrtjem mozganov ali zaustavitvijo delovanja srca. Smrt po zastoju srca (npr. po
srénem infarktu) prav tako nastopi zaradi odmrtja mozganov, le zaporedje odpovedi obeh

organov je v tem primeru obrnjeno.

Uporaba aparata za dihanje — umetno vzdrzevanje vitalnih funkcij — pomeni, da se ne more
dolociti smrti na opisan nacin. Osebe, ki je v komi brez odzivanja mozganov, se ne more imeti
za umrlo po teh osnovnih kriterijih, temvec so kriteriji za dolo¢itev smrti §irSi in orientirani na

mozgansko smrt (Trontelj, 2000). Komatozno stanje, ki traja ve¢ kot en mesec, se imenuje
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trajno vegetativno stanje. Tezava glede definicije mozganske smrti nastane, ko so bioloske
funkcije vzdrzevane umetno. Raje kot nadomestitev obicajnih kriterijev za dolocitev smrti —

pulz, utrip srca, dihanje — so novi kriteriji dodani tem.

S tega vidika je transplantacija organov spodbuda za razvoj nove definicije smrti (Harris,
2002: 297). V mnogo primerih se transplantacijski organi vzamejo dajalcem, ki so mozgansko
mrtvi, delovanje srca in dihanje pa sta umetno vzdrzevana. Ker je ve€ino organov in tkiv treba
odvzeti zivim ali pravkar umrlim telesom, je vprasanje dolocitve smrti dobilo poseben eti¢en

pomen.”

Kaj je smrt? Ve¢ avtorjev (Harris, 2002: 297; DeSpelder, Strickland, 1999: 214) povzema
odgovor po Robertu Veatchu, ki pravi, da je smrt bolj moralna kot bioloska kategorija.
Nekoga Stejemo za mrtvega, ko to sami hoemo, oziroma, "ko se moralni status posameznika
tako korenito spremeni, da mu prenehamo priznavati upravicene zahteve, ki jih priznavamo
zivim osebam". Veatch (v DeSpelder, Strickland, 1999: 215) lo¢i §tiri stopnje doloc¢anja smrti:
prva stopnja je izgubljanje telesnih tekocin, ki se zasleduje z opazovanjem dihanja, tipanjem
pulza, posluianjem srénega utripa; druga stopnja je prisotnost ali odsotnost duse v telesu’’;
tretja stopnja je izguba sposobnosti telesne integracije’” ter Cetrta stopnja izguba zavesti ali
druzbene interakcije”. Ce nas zanima definicija smrti, je (po vsem sode&) bolje sprejeti
razlago, ki se osredotoCi na biologijo, ne na osebnost (Harris, 2002: 299). Definicija smrti kot
posledica trajnega prenehanja delovanja organizma kot celote ima Siroko podporo. Problem

nastane, ko se vpraSamo, na podlagi ¢esa ugotavljamo, ali se je to zgodilo ali ne. Nekateri

% Margaret Lock (2002) v knjigi Dvakratna smrt (Twice Dead) opisuje eti¢ni pomen transplantacije organov na
Japonskem in Severni Ameriki. Zdravniki v Severni Ameriki menijo, da je mozganska smrt indikator za biolosko
in osebno smrt; na Japonskem pa za to ni enotnega soglasja, ceprav ireverzibilna poskodba mozganov pomeni
konec smiselnega zivljenja (Lock, 2002: 33).

°''V zvezi s tem bi rada poudarila, da nekatere druzbe dolo¢ajo smrt izkljuéno po prisotnosti ali odsotnosti duse.
Dokler je duSa prisotna, je oseba ziva, ko duSa zapusti telo, je oseba mrtva. Prisotnost duse ni znanstveno
dokazana, Ceprav nekateri verjamejo, da obstaja povezava z dihanjem ali srcem (DeSpelder, Strickland, 1999:
217). Ta definicija smrti je potrebna Se dodatnega raziskovanja o tem, ali smrt nastopi zato, ker duSa odide iz
telesa, ali zato dusa odide iz telesa, ker se pojavi smrt.

2 Ta definicija vsaj delno resuje dvoumnost prve definicije, ko se smrt ne more dologiti s prenehanjem
fizioloskega delovanja osebe, ki je umetno vzdrzevana pri zivljenju prek aparatov. Potrditev smrti je lahko
narejena, ko organizem sam po sebi ni ve¢ sposoben telesne integracije. Umetno vzdrZevanje zivljenja ne doloca
ugotovitvenih faktorjev; samo nepovratna izguba sposobnosti za telesno integracijo bi lahko dolocila smrt. Tako
smrt imenujemo "mozganska smrt", ¢eprav je pri tem smrt dolocena na osnovi enega dela organizma in ne na
osnovi celotnega organizma (DeSpelder, Strickland, 1999: 217-218).

% Oseba je v celoti ¢lovesko bitje, ko ima prisotne druzbene dimenzije Zivljenja in ne samo bioloske. Biti Ziv
pomeni imeti sposobnost zavestne interakcije z okoljem in drugimi ¢loveskimi bitji (DeSpelder, Strickland,
1999: 218).
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menijo, da smrt nastopi, ko prenehajo delovati mozgani v celoti, drugi pa, ko preneha delovati

mozgansko deblo (ibid.: 300).

Ravno v c¢asu, ko sem pisala magistrsko delo, je bila v bolniSnici za zdravljenje pljucnih
bolezni 21-letna Nina. Rodila se je z boleznijo: cisti¢na fibroza plju¢’. Bolezen je pocasi
napredovala vse do pubertete. Zadnje leto so bile posledice kroni¢nega obolenja tako hude, da
so ji zacCeli odpovedovati tudi drugi organi; potrebne so bile dolge hospitalizacije zaradi
zdravljenja s kisikom in zdravljenja infekcij z vedno novimi antibiotiki. V tem ¢asu so se
star§i pozanimali za moznost presaditve pljuc, ki jo izvajajo na Dunaju. V soglasju z nasimi
zdravniki so imeli novo upanje, da bo Nina lahko Zivela. V Casu, ko je bilo potrebno narediti
Se dolocene preiskave, se je Ninino zdravstveno stanje ponovno poslabsalo. Prislo je do
odpovedi delovanja srca in po dvakratnem ozivljanju je Nina Zivela s pomocjo aparata za
dihanje. Zadnjih Stirinajst dni z njo ni bil ve¢ mozen zavesten kontakt. StarSa sta bila ves Cas
ob njej in sta se sprasevala, ali je Nina Se vedno oseba, in ne, ali je mrtva. Harris (2002: 300)
meni, da moralno Steje samo oseba, ki ima Zeljo po obstoju in tisto vrsto samozavedanja, ki
posedovanje takSne Zelje sploh omogoca. V Nininem primeru se je prav lahko zgodilo, da sta
starSa dolocila dva datuma smrti: prvi¢ takrat, ko je izgubila zavest, ko ni bil ve¢ mozen

druzben kontakt, in drugi¢, ko je prenehalo biti srce in se je zaustavilo dihanje.

% (Cisti¢na fibroza je redka prirojena bolezen, pri kateri nekatere Zleze v telesu ne delujejo pravilno. Pri cisti¢ni
fibrozi plju¢ slabo delujejo zleze v sluznici bronhialnih cevk. Namesto da bi bronhialne zleze proizvajale
normalno redko sluz, ki ujame klice in jo potem otrok izkaslja, proizvajajo gosto, lepljivo sluz, ki zastaja v
cevkah. V dihalnih poteh, zamasSenih s sluzjo, se lahko razmnozujejo mikrobi in povzrocijo hude infekcije dihal.
Ceprav je moderno zdravljenje poveéalo upanje za mnoge otroke, jih veliko ne dozivi odrasle dobe.
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DRUZBA,
POSAMEZNIK IN
NEOZDRAVLJIVO
BOLNI

Antropologa Byron Good in Marie - Jo Delvecchio - Good (v Adam, Herzlich, 2002: 39) sta
razlozila, kako je treba razumeti odnose med kulturo in telesnimi pojavi. Oba menita, da
znanost razlaga bolezenske pojave, saj zdravnik simptome, ki jih bolnik obcuti, prevede v
kategorije medicinske znanosti, ki temeljijo na bioloskih pojmih. Bolnik pa razpolaga z
lastnim staliS¢em do svojega stanja, za katerega si je oblikoval svoj model razlage. Ta je lahko
delno individualen, vendar je ukoreninjen v kulturi. Posamezniki razlicno dojemajo in
tolmacijo stvarnost, ki jo zahodna medicina po njunem mnenju razlaga objektivno. Nasprotno

pa za antropologe razlaga bolnika ni samo razlaga, ampak je del njegove realnosti (ibid).
Mirjana Ule (2003: 53) pise, da humanisti¢ne in druzboslovne vede ne zanimajo samo bolezni

in simptomi, ampak nacin, s katerim se bolni ljudje spoprijemajo z boleznijo, z osebnimi

odloc¢itvami in moralnimi dilemami, ki so s tem povezane. Pravzaprav se ta tezava dotika vseh
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drugih aspektov Zivljenja. Prepri¢anja o zdravju in bolezni so del SirSega razumevanja sveta, v
katerem Zivimo, in naSega mesta v njem; so tudi del znanja o boleznih in telesnih znakih ter o

socialni vlogi bolnika. Vse to je vpleteno v kulturni kontekst.

Odnosi med diskurzi, ki so podlaga razumevanju in vrednotenju zdravja in bolezni, in med
pomeni, ki jih razvijejo posamezniki na podlagi svojih Zzivljenjskih izkuSenj, bolezni in
medicinske oskrbe, Se niso povsem raziskani in razumljeni. Zanimiv je poskus Claudine
Herzlich, ki se je v Sestdesetih letih prejSnjega stoletja lotila problema o druzbenih predstavah
o zdravju in bolezni. Intervjuvala je ¢lane srednjega in visjega razreda, ker je hotela dokazati,
da sta pojma zdravje in bolezen neodvisna od medicinskega znanja. Po njenem pojmi in
vrednote Clanov druZzbe dajo smisel in obliko njihovim telesnim zaznavam (Adam, Herzlich,

2002: 40—41). Opisala je stiri druzbene predstave o bolezni in zdravju.

NaSe govorjenje o bolezni in zdravju ni biolosko, ampak druzbeno. Ljudje izdelajo svojo
teorijo o vzrokih bolezni, saj menijo, da so za njen izbruh krivi Skodljivi vplivi nezdravega
nadina Zivljenja zaradi agresivne druzbe.”” Hiter Zivljenjski ritem, onesnazen zrak, umetna
hrana in hrup so Skodljivi dejavniki druzbe. Posameznik se nasilju v druzbi lahko upre. V

bistvu je zdrav in zdravje je popolnoma odvisno od njega samega (ibid).

Pri opredeljevanju bolnega ali zdravega se uporablja tudi druzbene kriterije, kot so aktivnost,
neaktivnost, vkljucenost ali izkljucenost iz druzbe. Biti bolan pomeni za posameznika
"ustaviti se" oz. prekiniti svoje delo. Kolektivne predstave o bolezni niso naStevanje
simptomov in telesnih procesov, kot se to uporablja v medicinskem govoru. V okviru druzbe
se simptomi in motnje sestavijo v bolezen samo, ¢e pride do sprememb v Zivljenju bolnika in

njegovi druzbeni identiteti (ibid.).

% Ljudje, ki kadijo in zbolijo za rakom na pljucih, so najbolj pogost primer take druZbene predstave o bolezni in
zdravju. Zanimivo je moje opazanje pri teh ljudeh: vecina jih poudari, da so kadili do prihoda v bolnisnico oz. do
postavitve diagnoze. Ko jih vprasam, ali so poskusali prenehati kaditi kdaj prej, samo skomignejo z rameni,
nekateri pa temu Se dodajo: "Vi ne veste, kakSen uzitek je to!" Po takem pogovoru se pogosto pocutim
neprijetno, ker na bolnika zvalim krivdo, da je bolan. Nicesar drugega ne vem o njem (kako je Zivel, kaj je delal),
statistika pa kaze, da zaradi kajenja v ZDA umre 21 % bolnikov s srénim obolenjem, 30 % z rakom (87 %
bolnikov s pljuénim rakom) in 82 % bolnikov umre z emfizemom ter kroni¢no plju¢no boleznijo (Holland,
Lewis, 2000: 224). Zal za Slovenijo nimamo tako jasnih statisti¢nih podatkov.
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Zdravje je "odsotnost bolezni", meni Claudine Herzlich (v Adam, Herzlich, 2002: 40—41).
Ljudje si zdravje predstavljajo kot ravnovesje, ki ga spremlja obcutek dobrega pocutja, tako
fizicnega kot psihi¢nega, ucinkovitost pri delu, spretnost in harmonija v odnosih z drugimi.
"Ravnovesje posamezniku omogoca, da najbolje obvlada pritiske in zahteve druzbenega

Yivljenja." (ibid)

Claudine Herzlich razlaga, da bolnik svoje izkuSnje in ravnanje razume v odnosu do
druzbenega okolja. Bolnik svojo bolezen vidi kot "unicevalko", ¢e zaradi izgube aktivnosti ne
vidi nobene moznosti, da si pridobi prej$njo identiteto. Zato skusa bolezen zanikati, kolikor je
to mogoce.”® Drugale pa lahko bolezen dozivlja tudi kot "osvoboditeljico", e vidi v njej
priloznost, da bi ubezal druzbeni vlogi, ki dusi njegovo individualnost. V takih primerih
bolezen omogoca, da bolnik ponovno odkrije pravi smisel Zivljenja, moznost samospoznanja
ali preseganja samega sebe. Bolnik z neozdravljivo boleznijo ima lahko bolezen za "poklic",
saj prek bitke s svojo boleznijo ohrani samopodobo in druzbeno identiteto. Ta boj postane

srediSCe njegovega Zivljenja in je osnova za vkljucitev v druzbo (Adam, Herzlich, 2002: 41).

Ob Herzlichovi razlagi druzbenih predstav o bolezni sem pomislila na predstave o bolezni, ki
so jih odkrili antropologi v Stevilnih tradicionalnih druzbah. Bolezen ni naravna, ne izhaja iz
posameznika, temve€ nastane s simboli¢nim ali dejanskim vnosom Skodljivih sestavin in
pogosto utelesa zeljo po Skodovanju drugega cClana skupnosti, Carovnika, boZzanstva ali
prednika. Telban (2001: 103—-104) pise, da med Ambonwarijci z Nove Gvineje ne gre za
vprasanje biomedicinskega vzroka in z njim povezane utemeljitve bolezni (influence,
pljucnice, malarije, tuberkuloze, meningitisa itd.). Ko nekdo zboli ali umre, se postavljajo
vprasanja: zakaj on ali ona, zakaj jaz, kako Zivimo, kaj smo storili narobe, ¢igave slabe
navade so povzroCile, da je nekdo umrl. Tako, na primer, Ambonwarijci vzroke smrti
pripisujejo slabim odnosom in dejanjem, prekrSitvi tabujev, zlonamernim duhovom in
carovnikom. Ker se vse v vasi prepleta, tudi bolezen in smrt postaneta kolektivni zadevi, ki
vkljucujeta pretekle, sedanje in predvidene ali pricakovane prihodnje odnose, tudi tiste z
duhovi. Tudi danasnja sodobna druzba povezuje pojav bolezni in smrti s Skodljivim na¢inom
zivljenja, kot so onesnazenje zraka, prisotnost kemi¢nih snovi v prehrani, kajenje, pitje

alkoholnih pija¢, neaktivnost itd. Za razliko od zgoraj omenjenih druzb pa niso primarni

% Mlada bolnica z rakom dojke, Andreja, je v zaGetku zdravljenja zanikala svojo bolezen z namenom, da je
obdrzala sluzbo.
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vzroki bolezni odnosi med ¢lani neke manjSe skupnosti ali odnosi z nadnaravnimi bitji,

temvec je to konflikten odnos s celotnim druzbenim okoljem.

4.1 VPLIV DRUZBE NA NEOZDRAVLJIVO BOLNE

Vsak posamezni bolnik poskusa svoje stanje razumeti in se tudi pozdraviti (Adam, Herzlich,
2002: 45). Bolnik s kroni¢no ali neozdravljivo boleznijo ima ve¢ socialnih, interaktivnih in
eksistencialnih tezav kot bolnik z akutnim obolenjem, ker ima moc¢nejSo subjektivno izkusnjo,
ki sproza kompleksnejSe socialne dileme (Ule, 2003: 85). I1zkuSnja kroni¢ne bolezni pomeni
mnogo ve¢ kot izkusnja fizicnih simptomov ali potreba po negi in osebni oskrbi. Vsebuje
metafore’’ in pomene, moralne presoje in etiéne dileme, dnevne napore in trajne teZave.
Cloveku z neozdravljivo boleznijo se spremeni ustaljeni vsakdanji na¢in Zivljenja in nadin
dozivljanja sebe. Zivljenje postane negotovo. Samopodoba postaja ranljiva in zato
problemati¢na. Ranljivost izvira delno iz potencialnega neodobravanja in nesprejemanja
okolja (ibid.). Neozdravljiva bolezen je v na$i kulturi, kjer je zdravje zapoved, predvsem
moralni problem. Skozi interakcije v vsakdanjem svetu, v lokalnih okoljih in kontekstih

nastanejo moralni pomeni bolezni.

Uletova meni (2003: 85), da se laikom in profesionalcem zdi, da je neozdravljivo bolne tezko
integrirati v socialni svet, zato so njihove reakcije na ljudi z neozdravljivo boleznijo — umik,
pozaba ali ignoriranje. V sodobnih druzbah sta obvladovanje zivljenja in samonadzor najvec;ji
vrlini in vrednoti, neozdravljivo bolni pa zaradi u€inkovanja bolezni na vsakdanje aktivnosti

izgubijo oboje. Parsonsova ideja’ o bolniku kot zalasni socialni vlogi pri neozdravljivo

°7 Bolezen vedno zahteva interpretacijo; vsebuje vprasanja o vzrokih bolezni, ki jih ne moremo zoZiti le na
viruse, bakterije ali genetske vzroke, ter vpraSanja o smislu bolezni (npr.: Zakaj jaz?; Zakaj sedaj?). Medicinske
informacije o bolezni in njenih vzrokih nam obicajno ne zados$cajo in ne dajejo odgovora na ta vprasanja.
Odgovori na vprasanja nas vodijo do razmislekov o druzbenih odnosih. Pri tem gre za kolektivne interpretacije
bolezni — metafore, po katerih bolezen predstavlja izziv druzbi in druzbenemu redu. Ko govorimo o bolezni,
posredno govorimo o druzbi in naSih odnosih z njo. Na tak nacin bolezen postane oznacevalec, ki oznacuje
odnos posameznika do druzbenega reda (Ule, 2003: 68).

% Talcott Parsons je prvi sociolog, ki je predlagal globalno analizo bolezni in medicine (Adam, Herzlich, 2002:
46). Z rezultati raziskav je leta 1951 razvil model, usmerjen v razumevanje odnosa med zdravnikom in
bolnikom. Izhaja s staliS¢a, da je zdravje nujno za uspesno delovanje neke druzbe. Na nasprotnem bregu je
bolezen, ki pomeni motnjo. Clovek se lahko z boleznijo izogne obveznostim, ki so povezane z druzbenimi
vlogami in s poklicno dejavnostjo. V skladu s Parsonsovim strukturalisticnim funkcionalizmom je medicina
nujno zlo, ki je potrebno, da neka druzba deluje. S tem ko medicina postavi diagnozo in zdravi bolezen, zasciti
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bolnih odpove, kajti ti ljudje morajo s svojo boleznijo stalno ziveti, tudi zunaj ordinacije ali

bolniSnice v svojem normalnem okolju (ibid.).

Gospa Pavla, ki sem jo omenila kot primer neustreznega razumevanja neozdravljive bolezni,
je sedem let zivela z diagnozo rak dojke ter Se leto in pol pred razkritjem medicinski znanosti
in njeni okolici. Bila je izobrazena Zenska, porocena, mati dveh odraslih sinov, od katerih je
mlajsi pri 26-ih letih zbolel za rakom na modih. Ves Cas je spremljala njegovo dolgotrajno
zdravljenje z vsemi spremljajocimi tezavami; zdravljenje je bilo uspesno. V druzini je Zivela
tudi njena invalidna sestra, za katero je morala skrbeti 24 ur na dan. Ko je bila sprejeta v
bolniSnico zaradi akutnega vnetja v trebusni votlini, ki so ga povzrocili Zol¢ni kamni, me je
prosila, da jo pridem obiskat. Bili sva si zelo blizu, saj sem ji Ze deset let obasno pomagala
skrbeti za njeno nepokretno sestro. Ob prihodu je dolgo jokala in mi skuSala pojasniti, zakaj je
tako ravnala. Njeno Zzivljenje je izgubilo smisel, ko je zbolel sin in ni ve¢ zmogla "sluziti"
svoji sestri in se odpovedovati svoji druzini. Ko sem jo vpraSala, zakaj je skrivala bolezen
tako dolgo, je dejala: "Nisem hotela vec¢ tako ziveti. Pricakovala sem, da bom hitreje in lepSe
umrla, ¢e ne bom $la k zdravniku, saj zaradi raka tako vsi umrejo." Dogovorili sva se, da bo
ostala v bolni$nici in zacela z zdravljenjem, med tem ¢asom pa si bodo ¢lani druzine razdelili
skrb za bolno sestro. Sest mesecev je trajalo njeno zdravljenje z dvema operacijama in
nadaljnjim obsevanjem. Hospitalizacija se je podaljsala, ker se je ravno takrat (leta 1991)
zacela desetdnevna vojna za Slovenijo. Ko je po kon€anih vojnih nemirih prisla domov, je
zopet prevzela skrb za svojo sestro. Imeli sta si veliko povedati. Mnogo sta govorili o smrti in
kako bi radi umrli. Invalidna sestra je bila pri svojih 70-ih letih zadovoljna s svojim

Zivljenjem in z uspehi, ki jih je kot invalidna oseba dosegla. Upala je povedati naglas, da si

druzbo pred potencialnim zlom, ki ga bolezen predstavlja. Medicina je tista, ki ima po svojih pristojnostih
pravico dolociti, kdo je bolan in je torej opravicen dolznosti. Po Parsonsu na bolnika in zdravnika vpliva druzba.
Ker bolnik potrebuje zdravnikovo pomoc, je zdravnik do njega ¢lovekoljubno naravnan in mu nudi strokovno
znanje, ki obema omogoci, da dosezeta skupni cilj, to je ozdravitev. Zdravnik je pri tem v aktivni vlogi, bolnik
pa v pasivni (ibid.).

T. Parsons meni, da bolnik ni sposoben opravljati obic¢ajnih nalog, da se ne more pozdraviti le s tem, da si tega
zeli. Bolnik je dolzan poiskati strokovno pomoc¢ in sodelovati z ljudmi, ki so za njegovo zdravljenje odgovorni.
Bolnik potrebuje za ozdravitev motivacijo in sposobnost, da znova za¢ne in nadaljuje z normalnim socialnim
zivljenjem, torej, da vlogo bolnika zamenja z vlogo zdravega ¢loveka (Barfield, 2000: 319). Vloga zdravnika je
tu kljucna, saj sodeluje pri resocializaciji posameznika (Ule, 2003: 73). Pri neozdravljivo bolnih, ko dejansko ne
moremo pricakovati ozdravitve, ko se spremeni tudi odnos med bolnikom in zdravnikom, zatorej ne moremo
govoriti o Parsonsovem pojmu "vloge bolnika". Za neozdravljivo bolezen je znacilno trajanje, bolnik in zdravnik
se sreCujeta obcasno, vloga zdravnika je pomagati bolniku, da sam skrbi zase; njun odnos je partnerski (Adam,
Herzlich, 2002: 48).
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zeli umreti pred Pavlo in ji Zeli, da bi Se nekaj let zivela, ne da bi morala za koga skrbeti. Vse

te skrbi in nacrte sta zaupali tudi meni in me hkrati prosili za pomo¢ do konca zivljenja.

S Pavlo sva bili zelo veliko skupaj, ker se je na obsevanje vozila z mano dva meseca. V tem
¢asu se je njen odnos do zivljenja popolnoma spremenil. Domaci so jo toliko razbremenili
skrbi za sestro, da je lahko razmisljala o sebi in kar naenkrat je imela ¢as tudi za moza. Hotela
je nadoknaditi zamujeno. Vklju€ila se je v druStvo upokojencev in se udeleZevala njihovih
aktivnosti. Zacela je s preurejanjem hiSe in si privos¢ila novo garderobo. Izgledala je dobro in
zadovoljna sama s sabo, vendar je ze ¢ez eno leto zbolel moz za rakom na poziralniku; umrl je
februarja 1993. V istem obdobju je bila pri invalidni sestri postavljena diagnoza novotvorbe v
trebusni votlini. Od zdravnikov je hotela izvedeti za prognozo bolezni. Po odkritem pogovoru
z zdravniki je zaprosila za odpust iz bolniSnice v domaco oskrbo in zavestno odklonila
medicinsko zdravljenje, razen lajSanja tezav ob napredovanju bolezni v terminalnem obdobju.
Preostanek zivljenja je hotela preziveti doma. S svojo moc¢no osebnostjo in energijo, ki ji je
dajala pogum ter veselje do zivljenja, je zZivela popolnoma nepokretna in odvisna od tuje
pomoci Se sedem mesecev. Skupaj s Pavlo smo ji omogocili, da so zadnji meseci potekali po
njeni volji in da se je sama odlocila, kdaj bo zacela jemati zdravila, ki so ji lajsala bolecine in

jo uspavala do smrti. Izpolnila se ji je Zelja, da je umrla pred Pavlo v domacem okolju.

Pavla je tako ostala v "veliki hi$i" sama. Prvi¢ v Zivljenju je na vpraSanje, kaj hoce poceti v
zivljenju, odgovorila: "Ziveti!" Ponovno se je vkljudila v Zivljenje na vasi in v drustvu
upokojencev. Vedno je bila polno zasedena. "Tako kot vsi upokojenci," je dejala v sali.
Prezivela je dve leti, ki sta bili zanjo najlepsi v zivljenju, ker je skrbela samo zase; bila je v
druzbi, ko si jo je sama zazelela, in $la je, kamor je hotela, za kolikor ¢asa je hotela, mi je ob

koncu zivljenja zaupala v bolni$nici.

Po petih letih od zacetka zdravljenja z dopolnilnim hormonskim zdravljenjem se je bolezen
ponovila. Ponovno se je odlocila za zdravljenje s kemoterapijo, zaradi Cesar je bila vedno bolj
omejena na bivanje v "veliki hisi". Obiskovali so jo le redki prijatelji in sorodniki. Ponovno je
bilo potrebno razdeliti med sorodniki skrb za njo tako, kot se je to zgodilo z njeno sestro. Z

boleznijo je zivela Se dve leti v prepri¢anju, da prihaja konec, ki ga je vedno slutila.
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Zadnja dva tedna zivljenja je bila v bolniSnici zaradi hudih bole¢in v hrbtenici in grozece
ohromelosti ter povisane vrednosti kalcija v krvi kot posledici razsiritve bolezni po kosteh. Ko
me je vprasala, ali bo umrla, sem ji odkrito odgovorila: "Da." V vseh teh letih sva si bili tako
blizu, da je od mene pri¢akovala iskren odgovor. Vprasala sem jo, ali si Zeli oditi domov, kjer
bomo ravno tako skrbeli zanjo, kot smo za njeno sestro, a mi je odgovorila, da je slikar Se ni
do konca naslikal. Na steni v bolniski sobi je bila namre¢ obeSena otroska slika slikarja, ki
portretira Zensko osebo. Od nje sem se poslovila z dolgim objemom brez besed in solz.

Clovek se zaveda svoje umrljivosti, konénosti in ¢asovne omejenosti svojega zivljenja. Hkrati
ve, da njegovo ¢lovesko bit bistveno doloca prav koncnost; ¢e bi bil vecen, bi se smisel
njegovega zivljenja in obstoja povsem spremenil. Ne bi bil ve¢ ¢lovek, kot ga poznamo danes.
"Clovek kot ¢lovek stanuje v senci smrti," pravi Evgen Fink (1984: 88). Vendar &lovek ni
samo Se eno kon¢no bitje sredi mnogih kon¢nih stvari, ampak je edino bitje, ki se tega zaveda.
Clovekovo umiranje ni popolnoma odkrit pojem, ki bi omogo¢al ustrezno govorjenje za vse
ljudi. V smislu umiranja od trenutka, ko se ¢lovek rodi in je z vsakim dnem blize smrti, je z
vecino ljudi tezko govoriti. Spoznanje, da ljudje stalno umirajo in za vedno umrejo, je
istocasno glavni vir in dilema eksistencialne filozofije in literature (Sudnow, 1967: 61).
Morda pa ni popolnoma nemogoce govoriti z ljudmi o smrti, ko umiranje spremlja ljudi, ki
umrejo zaradi razlinih vzrokov, ki jih ni mogoce odstraniti, in ko v ¢asu umiranja lahko
ocenimo, kdaj se je zacelo samo umiranje. Npr., pri Pavli se je zacelo ze leto in pol pred
odkritjem diagnoze. Filozofsko pojmovanje takega umiranja je, da se umiranje zacne, ko se

zivljenje morda ne zdi ve¢ smiselno (ibid.).

V nadaljevanju Sudnow (1967: 61) pravi, da se smrt pojavi v druzbenem redu. Misljenje,
skrbi, aktivnosti, projekti, upanje in boj "pomembnih drugih" so bolj ali manj povezani s
tistim, ki umira, in njegovo resni¢no smrtjo. Znacilnost te povezave je delno pridobljena z
umestitvijo umirajo¢e osebe v razliéni druzbeni strukturi (npr.: druzini, bolniSnici, sluzbi;
izobrazbi, starosti, spolu itd.) in obratno zagotavlja Stevilne stopnje ustreznega pricakovanja
smrti ter osnovnih programiranih dejavnosti, ki omogocajo upanje. Smrt se pojavlja tudi pri
nacrtovanju medicinskega dela. Nacrtujeta se zdravljenje, postavljanje diagnoze in prognoze,
dolocijo se Cas, interes in denar — to, kar prakti¢no izvajajo zdravstveni delavci in pricakujejo

umirajoci, je popolnoma organizirano (ibid.).
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To se pokaze zlasti pri kroni¢no ali neozdravljivo bolnih, ki se ne sooajo samo z zdravniki,
temvec¢ tudi s Stevilnimi izvajalci iz vseh druzbenih okolij. V ve€ini vsakdanjih situacij biti
bolan ali zdrav ni eno in isto. Bolezen posega v odnose z okolico, v razli¢ne tipe socialnih
odnosov. Bolezen, skupaj z izkusnjo, presega podrocje medicine in vstopa v vsa druzbena
okolja (Adam, Herzlich, 2002: 63). Neozdravljivo bolni so zaradi neozdravljivosti in potrebne
pomoéi pri oskrbi v srediséu vseh socialnih odnosov teh ljudi. Zivijo in razvijajo se skupaj s
svojo boleznijo in poskuSajo kljub bolezni Ziveti ¢im bolj normalno in kvalitetno Zivljenje
(Ule, 2003: 88). Stik z medicino je samo del socialnega zivljenja bolnika. Bolnik z
neozdravljivo boleznijo Se zdale€ ni v stiku samo z zdravnikom. Okrog bolnika je vrsta drugih

oseb, ki mu obcasno skusajo pomagati ali z njim socustvujejo (ibid.).

4.1.1 DRUZBENA SMRT

V sodobni urbani druzbi, poleg dejanske smrti, obstaja tudi druzbena smrt, ki nastopi z
izstopom cloveka iz aktivnih vlog druZbenega zivljenja, ko je profesionalno odpisan in
prisiljen Ziveti zunaj javno pripoznanih dejavnosti (Juzni¢, 1991: 7). Poleg teh dveh smrti
obstaja Se tako imenovana "birokratizirana smrt", ko ¢lovek umira in umre dale¢ od svojih.
Bolnik je pogosto priklju¢en na medicinske aparate, ki naj bi mu podaljSevali zivljenje,
vendar nima ve¢ moZznosti, da bi odlocal o svojem umiranju. V bolnici je le "primer", ves Cas
opazovan, vendar je njegovo dejansko stanje dokaj malo vredno in upostevano (Juzni¢, 1991:

8).

Zdravstveni delavci so najbolj zadovoljni, ¢e jih tak bolnik ¢im manj moti, da opravijo
osnovno oskrbo in zapiSejo v zdravstveno dokumentacijo, da je zdravstveno stanje
nespremenjeno. Ko se pri bolniku z neozdravljivo boleznijo njegovo ali njeno zdravstveno
stanje tako spremeni, da postane "umirajoc¢" ali "terminalno bolan", se njegovo ali njeno ime
nalepi na javno mesto, ker to pomeni, da je oseba "kriticno bolna" in da lahko v dolo¢enem

casu tudi umre (Sudnow, 1967: 72). Poleg imena se pripiSeta Se telefonska Stevilka in ime

osebe, katero je treba obvestiti v primeru "nesre¢nega dogodka".

V bolnisnicah, kjer sem delala, so bili obiski dovoljeni dve uri na dan. Veljalo je nenapisano

pravilo, da ima umirajo¢i bolnik pravico do obiskov tudi izven dolo¢enih ur za obiskovalce.
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Celo ponoci, ¢e so svojci in bolnik zeleli in pri tem niso motili ostalih bolnikov. Izpolniti je
bilo potrebno posebno potrdilo, s katerim smo varnostno sluzbo obvestili, da so pri
dolo¢enem bolniku dovoljeni izredni obiski. Danes so bolniSnice bolj "prijazne za ljudi", a
¢eprav so obiski dovoljeni od poznih dopoldanskih ur do vecera, je Se vedno zelo malo ljudi,
ki so pripravljeni "bedeti" ob bolnem. "Ko z umirajo¢im bolnikom ni ve¢ mozen pogovor ali
kak$na druga oblika komunikacije, je tezko biti poleg — v tiSini in dobesedno cakati zadnjo
uro ali zadnji izdih," ponavadi razloZijo svoje odlocCitve svojci. Pri zdravstvenem osebju
pustijo naslov in telefonsko Stevilko, na katero se jih obvesti o morebitnem "nesre¢nem
dogodku". Sodobni ¢lovek se tako s smrtjo, ki je vedno smrt drugih, ne srecuje vec, tudi ne s
smrtjo najblizjih (Juznic, 1991: 8). Tudi svojci Andreje niso vzdrzali poleg nje; v tistem ¢asu

so se ze zaceli pripravljati na pogrebne slovesnosti.

Sudnow (1967: 74) opisuje razlike med "klinicno smrtjo", ki nastopi s pojavom smrtnih
znakov pri fiziCnem pregledu, "bioloSko smrtjo", ki pomeni prenehanje celicne aktivnosti in
tretjo kategorijo, ter "druzbeno smrtjo", ki je znotraj institucionalnih okvirov oznacena s
staliS¢a, da se bolnika oskrbuje kot truplo, ¢eprav je Se vedno "klini¢no" in "bioloSko" Ziv.
Naslednji primer je ilustracija, cemu je namenjen izraz "druzbena smrt". V ¢asu dezurstva me
je medicinska sestra na oddelku, kjer je umiral bolnik z napredovalim rakom in metastazami v
mozganih, prosila, da ji pomagam zapreti bolnikove o¢i, katerih zaradi okvare Zivcev ni
mogel sam. Vprasala sem jo, zakaj bi to rada storila, pa mi je odgovorila, da imajo vsi bolniki
po smrti zaprte o¢i, tako da truplo izgleda kot v spanju. Dodala je Se, da je po smrti tezko
popolnoma zapreti veke, Se posebno potem, ko miSice postajajo napete. Zato ona vedno
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poskusa zapreti o€i, Se predno bolnik umre.

Druzbeno sprejemljive navade, ki se dogajajo pri bolnikih, ki so v ireverzibilnem stanju, ko ni
ve¢ mozno zdravljenje in ko izgledajo, kot da so ze umrli, Sudnow (1967: 74) oznacuje kot
pojav "druzbene smrti". "Druzbena smrt" vsebuje serijo navad, ki jih lahko vidimo v
institucijah za oskrbo bolnikov in ki obenem definirajo nekatere znacilnosti, kaj umiranje

pomeni znotraj njihovega konteksta. Analiti¢no si je mogoce zamisliti "druzbeno smrt" kot

% Pri bolniku z boleznijo ALS se je zgodilo enako. Gospod Vinko ni mogel zapreti o¢i, $e preden smo priceli z
uspavanjem. Zena je ves Gas skrbela za to, da so bila zrkla vlazna, &ez no¢ pa jih je obéasno pokrivala z gazo. V
zadnjih urah Zivljenja se je ves Cas trudila, da bi bile oci zaprte, ker je razmisljala enako kot medicinska sestra v
mojem dezurstvu. V obeh primerih smo poskusali resiti to tezavo tako, da smo veke prilepili z lepilnim trakom.
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neko osnovno prosnjo po asocialnem zdravljenju osebe, toda tak nacin bi isto¢asno lahko bil
tudi analiticno dvoumen. Dovoljevanje takih stvari, kot je pobeg njegove ali njene druzine,
"neosebno ali birokratsko zdravljenje" in podobno, bi bilo lahko tudi tako pojmovano (ibid.).
Konec druzbenega obstoja neke osebe pomeni tudi urejanje osebne zapuscCine, sklenitev
pogodbe s pogrebnimi institucijami, ponovno porocanje, zalovanje, izpovedovanje zelja,
pripravljanje osmrtnice za objavo in nenazadnje tudi nacrtovanje obdukcije ter darovanje
organov za napredek v medicini. Zdravljenja ali aktivnosti, ki so pogosto povezana z
umirajo¢o osebo ali njenim umiranjem, so prav tako povezana z drugimi vrstami ugotovitev
in ne samo s specificnimi primeri za "zdravljenje druzbene smrti". Tak$no postopno
zmanjSevanje obiskov s strani sorodnikov in prijateljev postaja primer "zdravljenja smrti", ko
tovrstne aktivnosti nadomestijo z obiskom osebe Sele po njeni smrti. Tu ni bistvene razlike od
pobega, toda znotraj institucionalnega okolja je vsaj specifine aktivnosti in zdravljenja
mogoce jasneje opredeliti. Ko se kaj takega dogodi pred smrtjo ali ¢e se ujema z biolosko ali
klini¢no smrtjo, je to povod za analizo o pojavu "druzbene smrti" ali "umiranju kot obliki

zdravljenja" (Sudnow, 1967: 75).

Jasen primer takega ravnanja sem ze delno opisala v zvezi s smrtjo svojega oceta v bolni$nici.
Praviloma so vsi bolniki, pri katerih ni popolnoma jasno doloCena diagnoza, obducirani. V
naSih bolnis$nicah se zato ne sprasuje niti svojcev niti bolnikov, ali dovolijo tak postopek po
njihovi oz. svoji smrti. Ocetu sem obljubila, da bom poskrbela, da se z njim to ne bo zgodilo.
Najprej sem za to prosila njegovo zdravnico na oddelku, kjer je oc¢e kasneje umrl. Odgovorila
mi je, da se to obicajno ne dogaja in da morajo biti vsi bolniki, ki umrejo v bolnis$nici, tudi
obducirani. Enako me je odpravila tudi vodja oddelka. Uspelo mi je priti do direktorja
bolnisnice, ki je po krajSem premisleku in mojih argumentih, dovolil odstop od obdukcije. Na
list papirja sem morala sama napisati izjavo, da na zeljo svojcev obdukcija ne bo izvedena,

eprav pravega vzroka smrti ne vemo.'®

1% Nekatere bolnisnice so se na take in podobne okolii¢ine Ze prilagodile in so pripravile uradno izjavo o
odstopu od obdukcije, ki jo je treba samo Se dopolniti s podatki umrle osebe in podpisom druzinskega ¢lana.
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4.2 POSAMEZNIK IN SMISEL NEOZDRAVLJIVE
BOLEZNI

Bolniki s kroni¢no ali neozdravljivo boleznijo se ves ¢as spopadajo z osrednjo izku$njo
negotovosti, ki ni prisotna samo v ¢asu postavitve diagnoze in zdravljenja, ampak tudi SirSe, v
zivljenju obolelih (Adam, Herzlich, 2002: 64). Zanje vedno obstaja moZznost nepredvidenega
zapleta, sprememb v zdravstvenem stanju, kajti negotov je tudi sam potek bolezni. Bolnikom
z neozdravljivo boleznijo se zdravstveno stanje lahko poslabsa v vsakem trenutku, zato se
odloc¢ijo ziveti od danes do jutri in cenijo vsak trenutek. Vse to vpliva na njihovo zivljenje.
Veliko hudo bolnih ljudi naértuje, do kdaj bodo Ziveli (DeSpelder, Strickland, 1999: 164).

Ponavadi si izberejo datume osebnih obletnic ali drugih pomembnih dogodkov.'?!

Dve leti (1998-2000) sem spremljala bolnico Vido z rakom dojke; ves ¢as se je odlocala za
sodelovanje v klini¢nih raziskavah in za preizkuSanje nacinov zdravljenja z novimi zdravili
zato, da bi zivela tako dolgo, da bo hcerka koncala srednjo Solo. Vsako zdravljenje je imelo
veliko stranskih ucinkov. Poleg tega zdravljenja niso bila uspe$na in bolezen je ves cas
napredovala. Bolnica je bila ve¢ kot polovico leta v zelo slabi kondiciji, hudi depresiji in
odvisna od drugih. Upanje za Zivljenje ji je dajala hcerka, ki je takrat obiskovala 4. letnik
srednje Sole. Pred ponovitvijo bolezni si je zadala Zivljenjsko nalogo, da héerki pomaga
premagati odvisnost od heroina in narediti srednjo Solo. Ko je h¢i opravljala maturitetne
izpite, smo mater sprejeli v bolniSnico v zelo slabem stanju. Popolnoma somnolentna je zivela
Se Stirinajst dni. Umrla je eno uro po tem, ko ji je hcerka prinesla pokazat maturitetno

spricevalo.

Obvladovanje neozdravljive bolezni od bolnika zahteva aktivno delovanje na vseh ravneh
socialnega zivljenja (Adam, Herzlich, 2002: 65). Bolezen lahko spremeni njegove odnose v

druzini, med prijatelji in sodelavci. Nekateri poskusajo najti primernejSo zaposlitev ali pa

1% To ugotovitev, da bolniki ¢akajo poseben dan in potem umrejo, sem pri svojem delu opazila tudi sama. Tako,
npr., sem pri svojem ocetu dozivela, da je umrl tisti dan, ko sem se vrnila s sluzbenega potovanja. Tudi Andreja
je umrla v obdobju praznovanja Seste obletnice Zivljenja s svojim fantom. Bolnik z ALS (njegov primer je opisan
v poglavju 3.1.2.1) je koncal z urejanjem fotografij in je Se pred smrtjo pripravil razstavo, ki je izgledala kot
njegov pogreb. Nihée od nas, ki smo mu pomagali pri izvedbi, ni vedel, kaj se bo zgodilo. Zena 48-letnega
bolnika, ki je dve leti zivel z boleznijo ALS, mi je 25. 9. 2004 po njegovi smrti v bolniSnici dejala: "Pocakal je
Se, da sva praznovala 25. obletnico poroke."
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obratno — opustiti poklicno dejavnost. Pri Andreji se je vse to zgodilo. Ves Cas si je
prizadevala, da bi Zivela "normalno".'” Njene preobrazbe so bile bolj ali manj uspesne,
omajana je bila tudi njena predstava o sebi. Ves €as Zivljenja z boleznijo se je morala zaradi
samopodobo in razlago o njej. Kathy Charmaz (v Adam, Herzlich, 2002: 65) meni, da izguba

prejsSnje identitete zaradi bolezni za obolelega predstavlja posebno vrsto trpljenja.

V vsakdanjem zivljenju je veliko dogodkov, ki kaZzejo na to, da posameznikov odziv na
stresno situacijo ni odvisen zgolj od situacije same, pa¢ pa predvsem od tega, kako jo
posameznik vidi in kako jo ocenjuje. Frankl (1993: 56-57) ugotavlja, da tezav ne moremo
reSevati, ¢e nimamo upanja, da jih bomo resili, in ¢e jasno ne vidimo smisla, ¢emu naj jih
resimo. "Clovek, ki ne zmore videti konca svoje (provizori¢ne) bivanjske oblike, tudi ne more
ziveti za nek cilj. Ne more ziveti — kot v normalnem Zzivljenju — za prihodnost. S tem pa se
spremeni vsa struktura njegovega notranjega zivljenja. Pride do pojavov notranjega

propadanja.”

Pri vprasanju, kaj Se lahko pricakujemo od zivljenja, Viktor Frankl na podlagi lastnih izkuSen;j
v koncentracijskem tabori¢u ugotavlja, da je treba narediti kopernikovski zasuk'® in se
vprasati, kaj zivljenje pricakuje od nas (Frankl, 1994: 122). Po tem zasuku se pravzaprav ni
ve¢ mogoce sprasevati o smislu zivljenja, ampak so potrebni odgovori na njegova konkretna
vprasanja in odgovornost zanj. V takih trenutkih ¢aka ¢loveka zivljenje s Cisto konkretnimi
nalogami. Zivljenje navsezadnje ne pomeni ni¢ drugega kot nositi odgovornost za odgovore
na zivljenjska vprasanja, za izpolnitev nalog, ki jih zivljenje vsakomur postavlja. Ta zahteva,

in z njo smisel bivanja, se spreminja od ¢loveka do ¢loveka, od trenutka do trenutka. Zato ne

12 Normalizacija je eden glavnih ciljev, h kateremu stremijo bolnik, druZina in zdravstveni delavci. Takemu
prilagajanju reCemo "ponovna prilagoditev", ki pa ni vedno mogoca. Po mnenju sociologov normalizacija nikoli
ne pomeni vrnitve v prejSnje stanje, ampak vzpostavitev nekega novega naravnega odnosa (Adam, Herzlich,
2002: 65). Ce je le-ta vsaj priblizno v skladu z vrednotami vpletenih posameznikov, je sprejemljiv. Na silo
uvedeni ukrepi za prilagajanje bolezni so najpogosteje "majavi". Ljudje ponavadi Zelijo obvarovati svoje
obnasanje, saj jim le-to pomeni standard normalnosti (Lewis, 1993: 102). Vzgoja in izku$nje z dolo¢enim
nacinom zivljenja postavljajo lokalne standarde ljudi in njihova pri¢akovanja, zato si morajo ljudje, ki so bolni,
stalno prizadevati oz. narediti kaj, da bi njihovo Zivljenje spet postalo normalno ali pravilno. Zna¢ilno naravnan
pristop do bolezni, ki ima v odnosu do nje samo osnovne, nujne in splosne znacilnosti, nam pomaga razumeti
tudi druga stalisca (npr. religiozna, "nadnaravna", v iskanju kriveev in racionanih tolmacenj bolezenskih stanj),
ki jih nekateri uporabljajo za prepoznavanje znakov ali simptomov bolezni (ibid.).

1% Nikolaj Kopernik, poljski astronom, je v 16. stoletju dokazal revolucionarno teorijo, da je Sonce sredis¢e
vesolja. Zemlja torej krozi okoli njega in ne obratno, kakor so bili do tedaj prepricani.
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moremo nikdar navesti smisla ¢loveskega Zivljenja nasploh. Zivljenje je vsakokrat nekaj
konkretnega in take so tudi zahteve, ki nam jih postavlja. Nobenega ¢loveka in nobene usode
ne moremo primerjati z drugo; nobena situacija se ne ponovi. V vsaki situaciji je ¢lovek
poklican k druga¢nemu ravnanju. V¢asih situacija od nas zahteva, da delujemo, da dejavno

preoblikujemo svojo usodo, drugi¢ spet, da usodo preprosto sprejmemo (ibid.).

Podobno je v ¢asu bolezni. Simptomi bolezni ali u¢inki zdravljenja sami po sebi ne pogojujejo
custvenega odziva, pac¢ pa ga pogojuje pomen, ki jim ga posameznik pripiSe; pogojuje ga
vsakokraten odgovor na vprasanja: "Kako velika je groznja bolezni? Kaj lahko v zvezi s tem

naredim? Kaksna je prognoza bolezni?"

Frankl (1993: 59) meni, da kdor ne more verovati v boljSo prihodnost, v svojo prihodnost, je v
svoji brezizhodni situaciji izgubljen. Upati je treba, ne smemo vre¢i puSske v koruzo in
obupati, kajti nihce ne ve za prihodnost, nih¢e ne ve, kaj mu bo morda prinesla Ze naslednja
ura (Frankl, 1993: 65). Pomembno je vedeti, da je upanje ob spoznanju neozdravljive bolezni

popolnoma drugaéno od upanja ob koncu Zivljenja.'™

V obdobju Zivljenja z neozdravljivo boleznijo nastajajo zaradi upanja tudi razli¢ni konflikti
(Kubler - Ross, 1999: 124). V nekaterih primerih se prenese brezupnost od zdravstvenih
delavcev ali druzinskih ¢lanov na bolnika — ravno v tistem ¢asu, ko podporo najbolj potrebuje.
Npr., ¢e svojci ne sprejemajo njegovega umiranja in se iz obupa oklepajo upanja, ko je bolnik

pripravljen umreti in ob¢uti nesprejemanje takega stanja pri svojcih (ibid.).

Avgusta 2002 sem se srecala z bolnikom, ki se je Zelel z nekom pogovarjati o smrti in svojih
poslednjih zeljah. Svojci tega niso bili sposobni in so se obrnili na drustvo, ki skrbi za
umirajoée. Gospod je bil inZenir elektrotehnike. Ze $est let je Zivel s kroni¢no obstruktivno

plju¢no boleznijo (KOPB) in se zdravil s kisikom na domu, 24 ur na dan. Na prvem obisku

1% E. Kubler - Ross (1999: 123—-124) pise, da bolniki ob postavitvi diagnoze upajo, da le-ta ni resni¢na. Ko je
bolezen v zgodnji fazi in se kaze v blagi obliki, je upanje povezano z zdravljenjem, pa ¢e jim daje Se tako malo
upanja oz. samo postopno umiranje ali podaljSevanje zivljenja. Ko to ni ve¢ mozno, se bolnikovo upanje ni¢ veé¢
ne povezuje z zdravljenjem in podaljSevanjem zivljenja. Bolniki lahko nekega dne preprosto recejo: "Mislim, da
je to ¢udez — sedaj sem pripravljen in se celo ne bojim ni¢ vec."

Nekateri avtorji pripisujejo religiji najvecjo uteho v zvezi z upanjem. Med njimi Ernest Becker (1987: 247-248)
pravi, da je religija tista, ki najbolje reSuje problem smrti, ker edino ona daje upanje, saj pusca odprto dimenzijo
nepoznanega in nespoznavnega, fantasticno skrivnost stvarjenja, ki se ji Cloveski um ne more niti zaceti
priblizevati, moznost ve¢dimenzionalnih podrocij obstajanja, nebesa in moznost ponovne utelesitve.
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sva ob prisotnosti Zene govorila o njegovih slabih izkusnjah z zdravstvenimi delavci. Povedal
je, da je ves ¢as sledil navodilom zdravnikov, zdaj pa se ne Zeli ve¢ zdraviti. Zeli umreti doma
in Zeli, da bi to sprejele tudi Zena in hcerki, ki ga bolj redko obis€eta. Ves Cas je govoril zelo
pocasi in lovil zrak pod kisikovo masko, vendar ni hotel odnehati, ker mi je moral Se veliko
povedati. Bil je zadovoljen, da se je nekdo pripravljen z njim pogovarjati o smrti. Zena je ves
Cas sedela zraven in bila tiho, ko pa je moz zacel govoriti, da bi se rad resil poCasnega
umiranja, je odsla v kuhinjo, ker ni mogla ve¢ zadrzevati solz. Midva sva se Se naprej
pogovarjala kljub temu, da mu je primanjkovalo zraka in je le s tezavo govoril. V
nadaljevanju je pripovedoval, da zavestno odklanja hrano in pijaco, da ne more spati zaradi
otezenega dihanja, da nima nobenih zdravil za lajSanje tezav, ker se svojci in osebna
zdravnica bojijo, da bi po zauZitju "zaspal". Pravi, da je vedno bolj nervozen, ker si sam ne
more popolnoma ni¢ pomagati; ni imel ve¢ obCutka za odvajanje urina in blata. Popolnoma je
bil odvisen od pomoci Zene. Svoje telo je poimenoval z razvalino, ki bi jo kot kup mesa

spravil v majhno Skatlo in trdno zaprl. Ni pozabil dodati, da ne vidi veC smisla v Zivljenju.

Ko se je gospod s KOPB utrudil, sem se v kuhinji poskusala pogovoriti z njegovo Zeno. Ni
hotela slisati, da si njen moz Zeli umreti; prepricana je bila, da mu zdravniki Se vedno lahko
pomagajo. Strah jo je bilo, da bo kar tako doma umiral in nih¢e ne bo mogel ni¢esar narediti,
zato si je Zelela, da bi bil sprejet v bolniSnico. Preden sem odsla, smo se skupaj dogovorili, da
bom poklicala osebno zdravnico, s katero se bom dogovorila, da bo predpisala zdravila za
pomiritev, laZje dihanje in spanje. Zena je tudi obljubila, da moZa ne bo silila s hrano in

pijaco.

Naslednjo no¢ je pri bolniku prislo do hude dihalne stiske, ¢esar sta se oba najbolj bala. Gospa
je poklicala urgentno sluzbo in odpeljali so ga v bolnis$nico, toda medtem se mu je dihalna
stiska Ze popravila. Zjutraj ga je resilni avto pripeljal domov. Tisto dopoldne sem ju ponovno
obiskala, da sem preverila, kako bolniku pomagajo zdravila, ki jih je predpisala osebna
zdravnica po dogovoru z zdravnico specialistko za blazilno oskrbo iz specialisticne
bolnisnice. Vsa zdravila so bila v obliki tablet, ker je gospod dejal, da jih bo pojedel, ¢e mu
jih bo Zena dala. Med temi zdravili je bil tudi morfij v zelo majhni terapevtski dozi. Morfija
mu Zena ni dala, ker se je bala, da bo "nehal dihati". Ponovno smo se dogovorili, kako je

potrebno jemati zdravila, da bi dosegla dober terapevtski u€inek.
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Pri bolniku s KOPB so se Ze naslednji dan zopet pojavile vse tezave, tokrat v Se moc¢nejsi
obliki. Zena ni zmogla dajati zdravil skozi usta in odlo¢ila se je, da ponovno poklice
dezurnega zdravnika. Bolnik je bil sprejet v bolniSnico, kjer je po petih dneh intenzivnega

zdravljenja umrl.

Besede, ki jih je bolnik s KOPB uporabljal pri najinem pogovoru o smrti in umiranju, so bile
za zZeno in héerki zelo tezke. Niso mogle verjeti, da se lahko moz 0z. o¢e o tem pogovarja, a je
zelel prikazati, kakSno je njegovo Zivljenje. Tako je izrazil, da si Zeli umreti doma in ne v
bolni$nici, pritrjen na razli¢ne aparature in umetno hranjenje. S tem ko je odklonil zdravljenje,
Se ni pomenilo, da se je vdal v usodo, ampak je bil pripravljen, da se mu lajSa boleCine in
zmanj$a trpljenje sebi in druzinskim ¢lanom.

Malo je avtorjev, ki bi zagovarjali, tako kot Elisabeth Kubler - Ross (1999: 125), da bi
svojcem in bolniku pomagalo, ¢e bi govorili o smrti in umiranju kot o bistvenem delu
Zivljenja, ravno tako, kot ne pomisljamo omeniti, da nekdo pri¢akuje otroka. Ce bi to storili
bolj pogosto, ne bi sami sebe sprasevali, ali Zelimo o tej temi govoriti z bolnikom ali naj s tem
pocakamo do zadnje pripustitve. Dokler nismo gotovi, katera je zadnja pripustitev, je morda

samo $e ena racionalizacija, ki nam dovoljuje, da se te teme izogibamo (ibid).

Ali se zadovoljimo z razlago, da so bolezni le nefunkcioniranje telesa ali moten potek kakega,
za Zivljenje pomembnega procesa (Juzni¢, 1998: 318)? Clovek se zaveda, da bolezni, taki ali
drugacni, ne bo mogel uiti, vendar je vselej zmeden, ko se le-ta pojavi. Bolnik z neozdravljivo
boleznijo razvije nove nacine spopadanja z zivljenjskimi spremembami, ki jih povzroca
bolezen, da bi bilo njegovo zdravljenje ucinkovito (Viney v Wass, Neimeyer, 1995: 113).
Katere sposobnosti bolnik razvije, je odvisno od tega, kako bolezen razume ali upodablja.
Bolezen pomeni boj ali poziv, priloznost, nepremostljivo oviro ali kazen (ibid.). Predstave o

bolezni se stalno spreminjajo, tako kot se spreminjajo predstave same po sebi.

Celo v primerih, ko so clovekove predstave zivljenjsko ozdravljive bolezni kot izziv, so
odgovori na odzivanje taki, da lahko pripeljejo do neucinkovitega izida. Mnogi bolniki
ostanejo na stopnji zbiranja informacij in moznosti zdravljenja (Wass, Neimeyer, 1995: 113).

Imela sem prijateljico JoZico, Se iz gimnazijskih let. Leta 1998 je bila operirana in zdravljena
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z dopolnilno kemoterapijo zaradi raka na dojki v zagetnem stadiju bolezni'®®

. Ko sva se prvic¢
srecali v bolnisnici, ko je prisla na kontrolni pregled, mi je povedala, da po dveh letih od
koncanega zdravljenja Se ne hodi v sluzbo, ker se Se vedno "bori proti bolezni", kljub temu da
se trenutno ne zdravi oz. nobeno medicinsko zdravljenje ni potrebno. Na vprasanje, kako
izgleda njen boj proti bolezni, je dodala, da zelo veliko Casa porabi za branje razlicne
literature o rakavih obolenjih in obiskuje najrazli¢nejSe strokovnjake, ki se ukvarjajo z
zdravljenjem hudo bolnih, ker tako dobi veliko informacij. Ves ¢as poskusa tudi z
alternativnimi tehnikami za vzdrZevanje zdravja. To pomeni, da preizkusa posebne diete,
uziva velike koli¢ine vitaminov, izvaja posebne fizi¢ne in dusevne vaje, terapijo z glasbo in
plesom ter akupresuro. Vkljuéila se je tudi v podporno skupino "Pot k okrevanju".'*

JoZica je iz svoje bolezni naredila pravo "kariero", saj je neozdravljiva bolezen postala njeno
zivljenje. Imela je tri sinove, za katere je med boleznijo vec¢ ali manj skrbel moz. Leta 2000 je
nakljucje hotelo, da sva pol leta vsak teden hodili na pevske vaje, ker je pevski zbor, katerega
Clanici sva bili pred petnajstimi leti, praznoval 25. obletnico obstoja, sedaj pa smo skupaj —
novi in stari ¢lani — pripravljali jubilejni koncert. Skoraj po vsaki vaji sva z JoZico govorili o
bolezni in vedno me je sprasevala o novih in novih moznostih zdravljenja. Pregovorila me je
celo, da sem enega izmed zdravilcev obiskala z njo. En mesec po nasem cudovitem koncertu
se je Jozici bolezen ponovila. Poiskala me je, zopet v bolnisnici, ko je pri§la na pogovor
zaradi nadaljnjega zdravljenja. Ni bila videti Custveno prizadeta, temve¢ celo pomirjena, da
sedaj lahko govori, da je bolna in da potrebuje vse te nacine zdravljenja, o katerih je zbirala
informacije. JoZica je, tako kot pravi Stane Juzni¢ (1998: 320), skupaj s profesionalno presojo,
in mimo nje, izdelala ter zakoli¢ila svojo sposobnost Ziveti z boleznijo in jo doZzivljati.

Bolezen je skusala osmisliti, ji dati pomen, tako kot je hotela dati pomen svojemu Zivljenju in

smrti.

Wass in Neimeyer (1995: 114) menita, da mnogi bolniki po sprejetju diagnoze, spoznanju
resnosti bolezni in resnice, da so dejansko blizu smrti, sprejmejo zavestno odlocitev o tem,

kako bi radi ziveli s svojo boleznijo. Enako odlocitev sprejmejo v primeru, ¢e bi bolezen

1% Jozica je imela raka dojke, stadij I, ki je po statisti¢nih podatkih v 85-ih odstotkih ozdravljiv v obdobju petih
let (Dollinger, Rosenbaum, Cable, 1995: 232-233).

"% Pot k okrevanju je organizirana samopomo¢ Zensk enskam z rakom dojke in deluje pod okriljem Drustva
onkoloskih bolnikov. Organizirana je individualna pomo¢ bolnicam po operaciji v splosnih bolnisnicah (v Celju,
Mariboru, Slovenj Gradcu, Sempetru pri Novi Gorici in na Onkoloskem institutu v Ljubljani); poleg tega
potekajo redna mesecna srecanja skupin za samopomoc¢ v vecjih krajih po Sloveniji.
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pozitivno ali negativno vplivala na njihova zivljenja. Kot kaze, se je tako odlocila tudi Jozica,
saj je bilo njeno spopadanje z boleznijo neucinkovito, ¢e ne celo zanjo nemogoce, da bi se iz

. . .. : «: 107
tega boja umaknila ter zaZivela na vesel in zdrav nacin.

Kako je z neozdravljivo boleznijo mogoce biti pozitivno naravnan? Sloviti ameriski kolesar,
ki je premagal nevarno bolezen in potem zmagal na najvecji svetovni preizkusnji moci in
vzdrzljivosti, na Tour de France, je eden izmed teh. Tezko je verjeti, da Clovek, ki so mu
zdravniki prisodili kve¢jemu 40 odstotkov moznosti za preZivetje, pa Se te so nekateri hlinili
iz vljudnosti (tako pravi Lance Armstrong, 2001: 12), ozdravi, si ustvari druzino in z
zamrznjenimi semencicami (Se pred kemoterapijo) dobi krepke otroke. Spet zmaguje in postal
je celo Sestkratni zmagovalec najslavnejSe in najteZje kolesarske preizkuSnje na svetu. O
preboleli bolezni je med drugim dejal (Armstrong, 2001: 14—15): "Vrnil sem se dobesedno
drug ¢lovek. Stari jaz je umrl in dano mi je bilo drugo zivljenje. Tudi telo je postalo drugac¢no.
Skratka, resnica je, da je bil rak najboljSe, kar se mi je kdaj zgodilo. Ne vem, zakaj sem
zbolel, toda bolezen mi je naredila dudeZe in ne bi Zelel, da bi me obgla. Ze res, da ljudje

umiramo. Res pa je tudi, da ljudje Zivimo."

Ce bi mu rekli, naj izbere med tem, da bo ponovno zmagal na tako pomembnem tekmovanju,
in med zmago nad rakom, bi izbral raka ... (Armstrong, 2001: 265). Kot zmagovalec na dirkah
zanje obcudovanje, kot zmagovalec nad rakom pa pomeni upanje, saj sem pri mnogo bolnikih

na posteljni omarici videla njegovo knjigo z naslovom Ne gre samo za kolo.

Armstrong je bil v ¢asu svoje bolezni pozitivno naravnan, kar danes pogosto svetujemo tudi
bolnikom z neozdravljivo boleznijo. Andreja pogosto ni bila navdusena nad knjigami, ki jih je
brala, da bi premagala raka. Jezila se je nad ljudmi, ki so ji svetovali pozitivno naravnanost,
¢e$ da bo drugace s svojo depresivnostjo povzrocila, da bodo rakave celice rasle in se
razmnozevale hitreje. Andreja se je s svojo boleznijo spopadala na svoj nacin. Vzdrzevanje
pozitivnega misljenja ni bil ravno njen stil. Jimmie C. Holland in Sheldon Lewis (2000: 15)
menita, da vztrajanje na tem, da bi bil bolnik stalno dobre volje, pomeni dejansko veliko
breme zanj. Tako je oropan mehanizma za spopadanje z boleznijo. Avtorja sta prisla do

spoznanja, da veliko negativno naravnanih in pesimisti¢nih ljudi preboli raka, medtem ko se

%7 Boj z rakom je pri JoZici po ponovitvi bolezni trajal e dve leti. Ves &as je prejemala kemoterapijo in $e naprej
obiskovala zdravilce. Umrla je doma v krogu svoje druzine.
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drugi, ki verjamejo v pozitivnho naravnanost, ne pozdravijo. Ne verjameta, da so ljudje, pri
katerih se bolezen ponovi, duhovno ali karakterno slabotnejsi kot kdorkoli drug; verjameta, da
sta telo in razum povezana (Holland, Sheldon, 2000: 21). To prepri¢anje povezujeta z religijo,
kajti ljudje, ki v resnici verjamejo v svoje prepricanje, ne potrebujejo znanstvenega dokaza.

Ljudje, ki ne verjamejo, pa so enaki diamantu, ki se ne more povezati z ni¢imer (ibid.).

Uspesno iskanje pomena bolezni ni nekaj, kar je lahko doseci naravnost, naenkrat in za vedno
(Kleinman, 1999: 144). Pri tem je pomembno, da se povezujejo Clovekov temperament,
njegov naravni nacin spopadanja in njegov sistem prepricanj (Holland, Sheldon, 2000: 25).
Tako staliSce naj bi spostovali bolnikovi svojci, zdravniki in drugi, ki ga podpirajo na poti

zivljenjske izkusnje — ziveti z neozdravljivo boleznijo.
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SKLEPNE MISLI

Hinton (1967: 23) meni, da se ljudje "zahodnega sveta" bolj bojijo umiranja kot smrti; sam
proces umiranja, tudi ob koncu dolgega Zivljenja, predstavlja posebno vrsto eksistencialnega
problema (Clark, Seymour, 1999: 175). O tem fenomenu se je zacelo govoriti sorazmerno
pozno, in kot je opazil Kearl (v Lawton, 2000: 171), so $ele ob koncu drugega tisocletja ljudje
zaceli izrazati strahove, da so se odmaknili stran od posmrtnih skrbi (npr. sodbe, pekla,
reinkarnacije) v sam proces umiranja. Pri svojem profesionalnem delu sem se sreCevala z
ljudmi, ki so se bali umiranja in se izogibali umirajocih ljudi, zato me je zacelo zanimati,
kaksni strahovi se pri njih v tem &asu pojavljajo in ali je to povezano z zanikanjem smrti.'”® V
magistrskem delu sem opisala izpovedi, biografije, konkretne dogodke ter subjektivne in
objektivne predstave bolnikov z neozdravljivo boleznijo; zanimalo me je namre¢ kako le-ti

Zivijo v ¢asu umiranja.

Magistrsko delo sem zacela s pripovedjo o Andreji. Bila je stara 28 let, ko je zbolela, in 34, ko

je zaradi neozdravljive bolezni — razSirjene bolezni raka na dojki — umrla. Njena sobolnica

"% Pojem "zanikanje smrti" je postal znan v 60-ih in 70-ih letih predvsem v ZDA. Phyllis Palgi in Henry
Abramovitch (1984) opisujeta, da zanikanje smrti ni osnovna naravnanost Ameri¢anov, ampak se je izraz
uveljavil v situacijah, ko se je pri neozdravljivo bolnih pojavila neke vrste apatija, ki je znacilna za okoli§¢ine, v
katerih clovek ne ve, kaj bi naredil.
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Darja je zbolela pri 30-ih in njeno umiranje je prav tako trajalo Sest let.'” Tudi drugi bolniki,
katerih zgodbe sem povzela, so kar nekaj let ziveli z neozdravljivo boleznijo: Vida, Vinko,
Jozi, Mihaela, Bojana, Nina, Karmen, moj oce, dementen starostnik in bolnik s kroni¢nim
pljuénim obolenjem. Bolniki so imeli zaradi procesa umiranja moznost pocasnega
spoznavanja novih okolis¢in in ob¢asno so dozivljali obdobja depresije in apatije. Obcutki
krivde in slabe prognoze neozdravljive bolezni so jih pripeljali do tega, da so se vdali v
"usodo".'" Dejansko je bila vegina bolnikov v stiski zaradi podaljSanega Zivljenja, ki je
posledica napredka v biomedicini in pripomore k "pocasnemu umiranju". Nekateri so svoja
razmi§ljanja o pri¢akovani smrti izrazili in Zeleli, da bi bila njihova smrt nenadna.''' Medtem
ko je pricakovanje smrti za Cloveka lahko izredno obremenjujoCe, pa se bolnikom samo
Zivljenje z neozdravljivo boleznijo zdi zelo zaskrbljujoce in celo Zalostno, meni Julia Lawton
(2000: 171). V magistrskem delu opisane izkusnje zivljenja bolnikov z neozdravljivo
boleznijo prikazujejo, kako se jim je njihovo neodvisno zivljenje spremenilo v odvisno, kako
so se "borili predolgo" ali "Ziveli predolgo" in so zato nekateri posamezniki zeleli, da bi prej
umrli. Znacilno za bolnike z neozdravljivo boleznijo je bilo tudi to, da so smrt pricakali v
postelji (v ve¢ kot polovici primerov odmaknjeni od svojih najblizjih) v sodobnem

bolni$ni¢nem okolju.

1% Oktobra 2000 sem imela predavanje na seminarju Sekcije medicinskih sester v onkologiji v Radencih z
naslovom Zivijenje bolnika z napredovalim rakom. Za $tudijo primera sem prosila za sodelovanje bolnici
Andrejo in Darjo. Darjo sem spoznala junija 2000, ko je zbirala denar za nakup novega zdravila za zdravljenje
napredovale bolezni, ker pri nas zdravilo Se ni bilo registrirano, temvec se je uporabljajo samo v okviru klini¢nih
raziskav. Bolnice Darje nismo mogli vkljuciti v raziskavo zaradi tega, ker se je pri njej bolezen ze preveckrat
ponovila. Vsaka se je na mojo pro$njo odzvala drugace. Andreja je dovolila, da sem uporabila del njenega
zapisa, ki je predstavljen v uvodu magistrskega dela; hotela je ostati anonimna. Druga bolnica, Darja, pa ni
skrivala svoje identitete: dovolila je predstaviti svoje slike in posneli smo razgovor, ko pripoveduje o svojem
zivljenju z rakom. Odmev poslusalcev na to predstavitev je bil velik, saj v naSem prostoru $e nismo bili vajeni
odkrito govoriti o smrti, kaj $ele s strani bolnikov samih.

"% Tako obdobje "zalovanja" je dokaj pogosto in ga opisuje ameriski socialni antropolog Robert F. Murphy
(1990: 53-54) tudi pri bolnikih, ki so doziveli nenadno travmatsko posSkodbo hrbtenjace. V tem casu se pri
bolnikih pojavijo globoki obcutki izgube in temu se pridruzi Se melanholija. V vecini primerov se depresivno
obdobje konca v nekaj tednih ali mesecih, kljub boleci izkusnji v novih okoli§¢inah. Avtor (Murphy, 1990: 53)
sam zase pravi, da je pri njem bolezen potekala tako pocasi, da nikoli ni dozivel obdobja "Zalovanja", ¢eprav se
je moral tudi sam postopno prilagoditi na nove tezave ob zacetku postavitve diagnoze (ibid: 54). Robert Murphy
je v knjigi The Body Silent (1990) povezal svojo dolgo obolelost zaradi tumorja na hrbtenjaci z nekaksnim
raz§irjenim antropoloskim terenskim delom (Murphy, 1990: xi). Tako kot je njegova bolezen napredovala, je
tudi on naSel samega sebe prek pisanja knjige, v kateri je opisal, kako vidi in izkusa svet kot prizadeta oseba.
Avtor meni, da prizadetost ni naraven produkt nasih fiziénih primanjkljajev, ampak bolj izrazanje primanjkljajev
s perspektive in karakterja tistih, ki se obnasajo tako, kot da je to njihov problem, in ne tistih, ki dejansko to
dozivljajo (ibid: vi-vii).

"' Med neozdravljivimi bolniki, katerih zgodbe sem povzela in ki bi radi umrli brez podalj$evanja Zivljenja, so
moj ocCe, Marija (sama je zivela s hcerko in je imela hude bolecine, ki jih je bilo nemogoce lajsati),
enainosemdesetletna bolnica z razsirjenim rakom dojke, invalidka, gospod Vinko in bolnik s KOPB. Vsi so zelo
jasno izrazili Zeljo po "hitri" ali "nenadni" smrti.
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Neozdravljivi bolniki, ki so opisani v tem delu, si svoje prihodnosti brez bolezni niso mogli
predstavljati. Vedno znova so se morali prilagajati na nove tezave, ki so nastale zaradi
poslabsanja njihovih fizi¢nih, druzbenih, psihi¢nih in duhovnih sposobnosti. Pri neozdravljivo
bolnih v ¢asu umiranja ne gre samo za precej pocasno poslabSevanje psihofizi¢nega stanja, saj
so prav tako sposobni, da se domislijo Stevilnih strategij za doseganje vecje kakovosti
zivljenja, in sicer v sodelovanju z druzinskimi ¢lani in prijatelji na domu ali zdravstvenim
osebjem in prostovoljci v bolnisnici, hospicu ali domu starejSih obfanov. Tako jim je
omogoceno, da ponovno najdejo ali vzdrzujejo zivljenjski smisel z neozdravljivo boleznijo,
kljub razlicnim izgubam, ki se ves Cas pojavljajo. Andreja je nasla smisel v novi sluzbi,
osamosvojitvi in zivljenju z ljubljeno osebo, invalidna Pavlina sestra v veri (ko je negibna
lezala v postelji, je namre¢ ure in ure molila, da bi bilo neko€ "bolj pravi¢no zivljenje"). Pavla
je hotela izkoristiti preostanek Zivljenja samo zase, ko ji ni bilo treba skrbeti za nikogar
drugega. To ji je uspelo uresniCiti zadnji dve leti. Poimenovala ju je najlepsi leti svojega
zivljenja. Vinko je v ¢asu bolezni dokoncal strokovno knjigo, pripravil razstavo fotografij in
pisal dnevnik. Darja, Vida in Bojana so videle smisel v svojih otrocih, zato so upale, da bodo
zivele toliko Casa, da so tisti, ki so jih cenili, imeli koristi od njihovega bivanja. Za sabo so
pustile spomin, da so drug drugemu veliko pomenili. V ostalih primerih ni bilo opaziti, da bi
bili bolniki pozitivno naravnani, da bi hoteli Se kaj doseCi v zadnjih tednih ali dnevih
zivljenja. Nih¢e od njih se ni imel priloznost pripraviti na psihic¢ne in druzbene spremembe, s
katerimi so se potem srecevali v €asu umiranja. Samo nekateri so imeli moznost fizi¢ne
rehabilitacije v specializirani instituciji,''> ki pa ima veliko pomanjkljivost, da bolnika
usposobi za doloCen Cas in ne za prizadetost, ki se lahko pojavi kasneje, kot pravi Robert

Murphy (1990: 56).

Avtonomija bolnika je v Casu umiranja zamaskirana znotraj sodobne zdravstvene oskrbe
neozdravljivo bolnih in prek formacije nadomestnih druzinskih odnosov v zdravstvenih
institucijah. Do pojava "na hiSo vezan" bolnik, kot ga imenuje Julia Lawton (2000: 4243 ), je
priSlo pri vseh bolnikih. Nekateri so doziveli druzbeno izolacijo ze ob samem zacetku

neozdravljive bolezni in njenem zdravljenju, predvsem v primerih, ko se je spremenila

' Zaradi napredovanja raka oz. metastaziranja v kosti sta bili Andreja in Karmen sprejeti v specializirano
ustanovo, kjer naj bi se naucili uporabljati medicinske pripomocke za pomoc¢ pri hoji. Tudi Bojana se je ponovno
ucila hoje po operaciji tumorja na podaljSani hrbtenjac¢i. Gospod Vinko in bolnik s kroni¢no obstruktivno
boleznijo sta bila v specializirani bolni$nici, kjer so ju ucili razli¢ne tehnike dihanja, ki olajSajo dihalne stiske ob
poslabsanju osnovne bolezni.
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njihova zunanja podoba. Tako se je zgodilo Andreji, Mariji, Pavli, Bojani, Mihaeli, Evi, Cilki
in Jozici, ko so jim zaradi zdravljenja izpadli lasje. Postopoma se je druzbeni izolaciji
pridruzila Se fizi¢na, ko so bolniki z neozdravljivo boleznijo postali vedno manj samostojni in
sposobni skrbeti sami zase. Znacilno za vse opisane primere je, da so bolniki zadnje mesece
postajali vedno bolj odvisni od pomo¢i, dokler zadnje $tiri tedne niso oblezali v postelji in bili
popolnoma odvisni od "pomembnih drugih".'" V&asih je obremenjenost "pomembnih drugih"
z bolnikovim umiranjem tako huda, da se neredko dogodi, da nih¢e ni ve¢ sposoben skrbeti za
neozdravljivo bolnega in bolniki pridejo umret v bolniSnico. Najveckrat do tega privede
dolgotrajno umiranje, ki traja ve¢ mesecev. Diagnoza "neozdravljiva bolezen" med bolniki,
njihovimi svojci in drugimi povzro¢i pregrado, ki ima za posledico zlom in konflikt v
medsebojnem razumevanju in komuniciranju. Pogosto v takih primerih prihaja do obdobij
tifine in samo redki so, ki premostijo ovire o razli¢nem dojemanju &asa''®, ki je e na voljo,
ali koliko Casa se pricakuje, da bo bolnik z neozdravljivo boleznijo Se zivel. Znalilno za
opisane primere je, da so samo bolniki, katerim je uspelo premostiti obdobje tisine'"”, ostali v
¢asu smrti v domacem okolju. Tako je uspelo Karmen in njenim najblizjim, 81-letni Vidi, ki
je z diagnozo rak dojke Zivela trideset let, ter Jozici, ki se je na svojevrsten nacin "borila proti
bolezni". Dolgo ¢asa so v domacem okolju umirali tudi gospod Vinko v popolni odvisnosti in
ravno tako 90-letni dementni bolnik ter invalidna sestra. V vseh teh primerih so "pomembni
drugi" sprejeli njithovo umiranje in so jim omogocili, da so lahko umrli doma, kot so si zeleli.
Med njimi je bila vzpostavljena odprta komunikacija, ki je dovoljevala tudi pogovore o

trpljenju, umiranju, smrti in zivljenju po nje;j.

V pogovorih z bolniki, katerih primere obravnavam v magistrskem delu, nikoli nisem
uporabljala statisti¢nih podatkov o morebitnem prezivetju, ¢eprav je pri klini¢nih raziskavah,
ki se izvajajo pri bolnikih z napredovalo boleznijo, eden od kriterijev vkljucitve terminalna

faza obolenja oz. predvideno prezivetje bolnika Sest mesecev. Ko danes razmisljam, zakaj

'3 Izraz "pomembni drugi" se veginoma uporablja v Zargonu zdravstvenih delavcev. Pomembni drugi niso samo
0zji druzinski ¢lani, temvec vsi, ki jih bolnik sprejme in so mu v pomo¢ pri reSevanju fizi¢nih, druzbenih,
psihi¢nih in spiritualnih tezav.

"% Dojemanje &asa je pri neozdravljivo bolnih verjetno povezano z zavedanjem konénosti, ki jo vsi drugi
zanikajo. Soocenje s koncénostjo je tisto, ki ¢loveku pokaze, kako sta Zivljenje in smrt v bistvu prepletena v svoji
enosti. To spoznanje je tako kot vsa dramaticna spoznanja, ki jih ¢lovek dozivi: precej Sokantno. Drugi, ki tega
spoznanja in te izku$nje nimajo, se umaknejo v neko iluzijo, kjer smrti ni, ali pa se dogaja nekomu drugemu.

' "Obdobje tisine" pomeni, da bolnik in "pomembni drugi" ne vzpostavijo odprte komunikacije. Vsak zase o
istih stvareh razmislja po svoje, ne pride pa do izmenjave mnenj in primernega usklajevanja, kar bi jim lahko
olajsalo skupno Zivljenje z neozdravljivo boleznijo.
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sem tako ravnala, moram priznati, da sem s tem skuSala dajati upanje neozdravljivo bolnim —
nisem si dovolila, da bi jim ga odvzela. Z Andrejo, Pavlo, Evo, Cilko, Vido, Vinkom,
invalidno Pavlino sestro, o¢etom in bolnikom, ki se je Sest let zdravil s kisikom na domu, sem
se veliko pogovarjala o umiranju, zlasti v zadnjih dneh in urah, nikoli pa se nismo
pogovarjali, koliko ¢asa imajo $e na voljo. Nih¢e od njih ni spraseval, kaj se bo z njimi
zgodilo po smrti. Svoje strahove so izrazali samo v zvezi z umiranjem ob poslabsanju bolezni,
ko se jim je smrt zdela bolj moZna od Zivljenja. O teh primerih Se vedno samo razmisljam in
ne vem odgovora, zakaj se je to dogajalo. Callahan (v Lawton, 2000: 172) o tem pravi, da so
strahovi bolnikov v zadnjem obdobju Zivljenja z neozdravljivo boleznijo morda povezani s
slabo kakovostjo zivljenja, kajti kakovost Zivljenja zacne upadati, ¢e¢ imamo omejene

moznosti za ohranjanje zasebnosti ali pa zasebnosti sploh nimamo vec.

Videla sem bolnike, ki so se "borili predolgo" ali "Ziveli predolgo", in tiste, ki so se "prezgodaj
vdali" ali "prezgodaj umrli", ko bi se dalo Se veliko storiti, in to ne samo v smislu ohranitve ali
podaljSanja zZivljenja, ampak tudi v smislu "kakovosti Zivljenja". Za pravilno odlo¢anje o tem,
kdaj je treba odnehati in kdaj se boriti naprej, potrebujemo znanje o poteku bolezni in smrti
(Nuland, 1997: 205). Cim ve¢ vemo o neozdravljivi bolezni in ¢im manj pri¢akujemo
"prijazno smrt" — vecina od nas je ne bo imela in je idealizirana ze odkar je ¢lovek zacel pisati
o "dobri smrti" —, tem laze se bomo odloc¢ali o tem, kdaj je treba odnehati in kdaj se boriti

naprej (ibid.).

Take vrste razprav predvsem stimulirajo napredek v akutni klini¢ni oskrbi kroni¢nih bolnikov.
Danes je tehnolosko okolje v intenzivnih enotah in odnos do visoko segmentirane bolniSnicne
organizacije tako visoko razvit, da je medicina uspesna pri podpiranju in podaljSevanju
zivljenja do take mere, da nekateri z neozdravljivo boleznijo ohranijo tudi "kakovost
zivljenja". Kakovost zivljenja je postala pomembna za medicino Sele v drugi polovici
prejSnjega stoletja (Lawton, 2000: 172), in to zaradi izboljSanega zdravljenja infekcijskih
obolenj (pljucnice, gripe); le-ta so bila glavni vzrok smrti kroni¢nih bolnikov ter dramati¢nih
novosti pri zdravljenju z zdravili in napredkov v kirurgiji, ki so izboljsali Zivljenje bolnikov s
sladkorno boleznijo, z rakom, epilepsijo, ZivénomiSi¢nimi obolenji in drugih (ibid.). Posledica
tega je, da sedaj mnogo ljudi zivi dlje, toda pogosto s kroni¢nimi ali neozdravljivimi obolenji.
V procesu umiranja v sodobnem '"zahodnem svetu" se je pojavil nov element —

medikalizacija, ki umiranje pogosto zelo podaljSuje. Poleg tega pa se pojavlja strah pred
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izgubo kontrole in se poskuSa nadzirati napredek v medicinski znanosti ali biomedicini (Lock,

2002: 365).

Napredek v medicini in medicinski tehnologiji omogoca, da je proces umiranja (ali Zivljenje z
neozdravljivo boleznijo) vedno daljsi. PodaljSevanje Zivljenja s kroni¢nimi obolenji postaja
vse bolj pogosto v modernem "zahodnem kontekstu" in tudi v Afriki ter Aziji, in to tam, kjer
je zahodna zdravstvena oskrba zagotovljena in kjer druzbena ureditev to dopuica.''
Pojavljanje podaljSanih obdobij oslabelosti in poslabSanja pred smrtjo ter nacini
samodegradiranja pri opisanih primerih neozdravljivo bolnih ni univerzalno ali samoumevno,
toda nekaj, kar bi lahko pripisali k modernemu "zahodnemu kontekstu", saj se danes smrt
dojema kot koncen dogodek, kot ireverzibilno prenehanje obstoja cloveka v druzbi. Tako
prenehanje obstoja bolnikov z neozdravljivo boleznijo sem opazila pri tistih opisanih primerih
bolnih, ki so umrli v bolni$nici. Ko se je pri Andreji, Darji, Bojani, Mariji, 48-letnem bolniku
z amiotroficno lateralno sklerozo, pri mladem bolniku s pljuénim rakom in bolniku s
kroni¢nim obstruktivnim plju¢nim obolenjem blizala smrt, bi teZzko rekla, da se je nanje
gledalo kot na ¢loveska bitja. Pri vseh je po prihodu v bolniSnico nastopila koma, tako da
sporazumevanje ni bilo ve¢ mozno. Svojci jih v zadnjih urah niso obiskali — umrli so sami, v
vecini primerov v enoposteljni sobi, ki je v bolniSnicah ponavadi rezervirana za umirajoce
bolnike. Zdravstveni delavci v bolniSnicah namre€ jasno razlo¢ijo med bolniki, ki umirajo, in
tistimi, ki ne, ker menijo, da je umiranje Cloveka v zadnjih urah stanje popolne fizicne
odvisnosti, skupaj z izgubo zavedanja sebe in svojega okolja (Lawton, 2000: 113). Ob tem ni
potrebno nobeno razlikovanje med "fizi€nimi " in "mentalnimi" kriteriji, ker so umirajoci brez

telesne avtonomije in hkrati ne kazejo znakov ¢utenja (ibid.).

Na tem mestu bi rada omenila, da zdravstveni delavci obi¢ajno ravnamo z namenom, da bi
umirajocemu bolniku podaljSali zivljenje. Pri vseh opisanih bolnikih, ki so umrli v ve¢
razli¢nih bolniSnicah po Sloveniji, je bilo ob sprejemu v bolniSnico predpisano intravenozno
nadomescanje tekocine in umetne hrane, ker so hrano in pijaco nekateri zavestno odklanjali,

drugi pa so bili ze v predkomatoznem stanju, tako da uzivanje hrane in pija¢e skozi usta

'® Urednici Betty Rolling Ferrell in Nessa Coyle sta v ameriski knjigi Textbook of Palliative Nursing (2001:
713-808) zbrali podatke o moznostih izvajanja blazilne oskrbe v razlicnih drzavah sveta, kot so: Juzna Afrika,
Zimbabve, Kitajska, Indija, Japonska, Tajvan, Avstralija, Nova Zelandija, Velika Britanija, Irska, Izrael, Kanada,
Argentina, Brazilija, Cile, Paragvaj, Peru in Urugvaj.
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dejansko ni bilo ve¢ mozno. Ker je v medicini poviSana telesna temperatura najveckrat
posledica infekta, je tak zakljuek pogost tudi pri ljudeh, ki umirajo, in se jim predpise
zdravljenje z antibiotiki. Tako se je dogajalo pri opisanih primerih. Ob koncu Zivljenja je tudi
dihanje vedno plitvejSe, upocasnjeno, neenakomerno in temu se lahko pridruzi Se hropenje.
Znaki otezenega dihanja so se pojavili pri bolniku s KOPB, mladem bolniku s plju¢nim
rakom, pri 48-letnem bolniku z ALS, mojem ocetu in Nini, ki je bila ob koncu ne samo na
zdravljenju s kisikom (tako kot drugi imenovani), temvec¢ tudi intubirana in prikljucena na
aparat za umetno dihanje. Tako se je njeno Zivljenje v vegetativnem stanju podaljsalo za en
mesec. TakS$no ravnanje in podaljSevanje zivljenja bolnikom, pri katerih so vse moznosti

zdravljenja izCrpane, je v popolnem nasprotju s smernicami sodobne paliativne oskrbe.

Sedacija ali uspavanje bolnikov ob koncu Zivljenja se v zadnjih letih dopusca v sodobni
paliativni oskrbi. To se je zgodilo pri gospodu Vinku in 81-letni Vidi na domu ter Andreji in
Darji v bolnisnici. V vseh Stirih primerih je bilo uspavanje izvedeno z vednostjo bolnikov in
upoSstevana je bila njihova Zelja, da se jim zivljenje konca. "Uspavanje" ob koncu Zivljenja ne
"ubije" bolnika, ampak, kot je bilo videti na primerih, jim je bilo olajSano trpljenje zaradi
stranskih ucinkov, ki jim jih je povzrocala njihova napredovala neozdravljiva bolezen. Pri
nobenem primeru nisem opazila, tako kot Julia Lawton (2000: 119-121) v hospicu, da se je
nemirne in glasne bolnike uspavalo, ker so se svojci strinjali, da raje vidijo ljubljeno osebo
"mirno in sproS¢eno” kot pa vznemirjeno in s prestraSenim obrazom. Pri nas se nihc¢e od
svojcev ni pogovarjal z zdravnikom o smrti in niso prosili, da bi jim lajSali boleCine z
opiatnimi zdravili. Brez pomirjeval in uspaval so umrli tisti, ki so bili ob koncu zdravljeni s
kisikom. Tak na¢in umiranja pa si je sam izbral mlajsi bolnik s pljuénim rakom; ves cas je

zelel ohraniti svojo avtonomnost.

Po pregledu skupnih znacilnosti pri opisanih primerih bolnikov z neozdravljivo boleznijo se
strinjam z Julio Lawton (2000: 173), ki meni, da se sodobno biomedicinsko razumevanje
smrti razvija v tandemu z ideologijo "individualizma". To je koncept, ko druzbeni ¢lani
tekmujejo drug z drugim na enakih temeljih in statusu, ki se doseze, ne pa deduje. Ideja o
smrti, kot o "kon¢nem cilju v zivljenju", se je pojavila zaradi zaupanja, da je ¢lovek unikatno
bitje z razli¢no in neponovljivo biografijo (ibid.). Podoben koncept smrti lahko najdemo tudi

v drugih druzbah, koder je izrazena individualnost. Nasprotno temu je kulturni kontekst, ki se
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bolj pribliza Dumontovemu mnenju o "holistinem" tipu''’, ko si smrt lahko zamigljamo kot
fazo prehoda — kot fenomen z dvojno pogrebno prakso; takega so v svojih raziskavah opisali
Hertz, Huntington in Metcalf (Metcalf, Huntington, 1993). Hertz je v pogrebni raziskavi o
malajsko-polinezijski druzbi opazil prvi pokop, ki predstavlja proces locitve, ko je Se mogoce
zaCasno razpolaganje s truplom, medtem ko je drugi pokop ponovno rojstvo ali ponovna

umestitev (ibid.: 79—-107). Tovrstne prakse so bile neko¢ v navadi tudi v Evropi.

V nekaterih primerih postane pojmovanje smrti (kot del neprestanega kroZenja in obnavljanja
ali ponovnega zacetka Zzivljenja) bolj primerno kot individualno uni¢enje. Bloch in Parry
(1994) tako ideolosko delovanje zagovarjata v primeru obnavljanja socialnih skupin, ki
temeljijo na predpisanih polozajih. V takih druZbah legitimnost izhaja iz neprestane napetosti
med generacijami, Se posebej med rodovi. Smrt, ki je blizu naravni smrti, je mogoce
predstaviti v taksni vlogi in tako, da predstavlja ideolosko spodbijanje sistemske legitimnosti.
Ta problem so opazili v Stevilnih druzbah, ki ne dajejo velikega pomena "individualnosti" in
posameznikovi umrljivosti prek simboli¢ne izenacitve rojstva s smrtjo. Poudarek je na kritiki
posameznika, ki sluzi za uveljavitev prepri¢anja, da bistvo ¢loveka pripada $irsi skupnosti in
ne preprosto njegovemu ali njenemu telesu (ibid.: 11). Zato so v osnovnih klanskih druzbah
posamezni ¢lani pojmovani kot obnavljajoci del SirSe skupnosti (ibid.: 8). Tako, npr., Parry (v
Bloch, Parry, 1994: 74—110) v Hindujskem kontekstu razlaga, da tam Ziveci ljudje verjamejo,

da se po smrti posameznik regenerira v celoten vesoljski red.

Medtem ko je nespametno preve¢ ostro razlikovanje med "holisticno" in "individualisticno"
druzbo, pa nam razlikovanje vseeno lahko sluzi za primerjavo razlicnega dojemanja smrti
(Lawton, 2000: 174). Tako na primer, ¢e nekdo sprejme, da se druzba spreminja v "holisti¢ni"
smeri, smrt pogosto ne vidi kot totalno unic¢enje, toda bolj (vsaj v nekaterih pomenih) kot fazo

liminalnosti.'"™® Temu sledi, da je v "individualistiénem" kontekstu dojemanje smrti kot

"7 Dumont (v Lawton, 2000: 6) ta pojav povezuje z velikimi kulturnimi spremembami in zlasti s prehajanjem
osnovnih "holisticnih" druzb na "individualisticne". Pri takem prehajanju sodoben "zahodni ¢lovek" ni vec
vklju¢en v sorodstveno strukturo in druge politine, ekonomske in religiozne sisteme, ki dolo¢ajo, kdo in kaj
smo. Po avtorjevem mnenju ima v danas$njem "zahodnem svetu" "posameznik" oz. on ali ona vecji pomen kot
"druzba". Z izgubljanjem druzbene morale, ki naj bi od zunaj dolocala posameznika, se ne pojavljajo samo
razli¢ni posamezniki, ampak ljudje prevzemajo moralne vrednote z "individualnimi pravicami”" in "lastnimi
interesi", ki so lo¢eni od katerekoli druzbenih vlog (ibid.).

'"¥ Liminalnost je v antropoloskem slovarju (Barfield, 2000: 288) opisana kot dvoumno stanje bitja vmes in med
njegovimi stanji. Koncept je prvi vpeljal v antropologijo nizozemski etnograf in folklorist Arnold van Gennep,
sodobnik Durkheima. Njegova raziskava je pospesila, da se je razvil univerzalen vzorec znotraj ritualnih obredov
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koncen dogodek, proces umiranja pa predstavlja liminalno obdobje. Van Gennep in Douglas
(v Lawton, 2000: 174) zagovarjata, da so posamezniki v stanju liminalnosti ranljivi, pohujSani
in nevarni, ker njihovo staliS¢e "vmes in med" povzroca, da njihov polozaj postaja zelo
dvoumen. Potemtakem je mozno razumeti, zakaj umiranje, toliko bolj kot smrt, povzroca
vecje strahove in anksioznost v sodobni "zahodni kulturi" (ibid.) — Se posebej v podaljSanem

obdobju poslabsanja in propadanja, dokler to predstavlja razSirjeno obdobje liminalnosti.

Tak$no opazovanje prav tako dovoljuje nekaj znamenitih vzporednic med izku$njami
umirajo¢ih bolnikov v "zahodnem svetu" in posmrtnimi izkuSnjami v bolj "holisticnih"
kulturah. Parry (v Bloch, Parry, 1994: 74—110) je opravljal terensko delo v mestu Benares v
Indiji in opisal kako poteka kremiranje trupla na podrocju, kjer je prisoten hinduizem. Opazil
je, na primer, da Hindujci verjamejo, da so pred sezigom v truplu Se vedno nekatere
"zivljenjske sile" in "bistvo" umrlega cloveka (ibid.). Takoj ko je clovekova lobanja zlomljena
in njegovo telo postavljeno na pogrebno grmado, pa verjamejo, da je zivljenje koncno
uniceno. S takim opazovanjem je mogoce razloziti, zakaj je truplo zelo onesnaZujoe in
nevarno in kot tako predstavlja tudi vir svetosti. V podobnem smislu je Watson v svoji
raziskavi kitajskih pogrebnih ritualov prikazal skrajno ambivalentnost do stvarnih ostankov
pokojnika (v Bloch, Parry, 1994: 155). Prezivetje je mozno toliko Casa, dokler je pokojnikovo
telo Se iz mesa in kosti. Kitajci so prepric¢ani, da se ¢lovekovo Zivljenje konca, ko pride do
popolnega razpada mesa trupla in se le-to loci od kosti. Istocasno se pojavi "izhod duse" iz
telesa. Zaradi tega pojava v kitajski druzbi lahko bolj jasno razumemo razkroj osebe v
"zahodnem kontekstu". V "zahodnem svetu" pa osebnost obstaja do neke meje, saj po zaznavi
popolne fizi€ne odvisnosti ter izgube zavedanja sebe in okolja le-ta izgine. Obi¢ajno se za
takega ¢loveka v nasem druzbenem okolju uporablja fraze, kot so npr.: "ni vec ista oseba", "ni
ve¢ ona" ali drugace: "prehitro je odsel' in "pravkar se je poslovil", ko se govori o umirajocih

bolnikih.

Moj namen ni bil prikazati blazilno oskrbo kot oskrbo neozdravljivo bolnih, ko je njihovo
Zivljenje trpeée in se hitro koné¢a. Ze iz samega naslova je razvidno, da je to prikaz Zivljenja

ljudi, ki so nekaj mesecev ali celo let Ziveli z neozdravljivo boleznijo, ves ¢as pa so vedeli, da

prehoda od enega stanja do drugega, ki zahtevajo obdobje posredovanja "liminalnosti". Liminalnost ostaja
ploden koncept v antropologiji (ibid.).
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se njihovo zdravstveno stanje lahko poslabsa in da lahko tudi umrejo. Paliativna oskrba ni
taka, da ne bi imela ponuditi ni¢esar pozitivnega bolnikom, njihovim druzinam in prijateljem.
V vecini primerov so pri hudo bolnih fizicne bolecine popolnoma odstranjene ali vsaj delno
olajSane, vendar je potrebno priznati, da jih je med njimi Se vedno nekaj, pri katerih ni
mogoce ublaziti bolecin. Trpljenje, tako kot bolec€ina, pri cloveku povzroci fizicno odvisnost,
izgubo vzdrzljivosti in stiske zaradi prenehanja sposobnosti smiselne vkljucitve v odnose z
drugimi. Bole€ina je samo en aspekt trpljenja, ki ga blazilna oskrba pri bolnikih z
neozdravljivo boleznijo lahko pogosto uspesno odstrani, Ceprav je posamezen uspeh dosezen
na rac¢un druge Skode ali celo smrti. Bolnikova obcutljivost do drugih tezav, ki jih povzroca ta
bolezen in posledi¢no propadanje telesa, pogosto postane vecja zaradi obCutkov anksioznosti
in/ali depresivnosti. Tako kot se je v zadnjih desetletjih razvijalo in se Se razvija
medikamentozno zdravljenje bolecine, bi bilo potrebno, da bi se razvijale tudi nove metode za
lajSanje drugih tezav (inkontinenca urina in blata, nekontrolirano bruhanje, zadrzevanje vode
v telesu, tezave z dihanjem in kasSelj, krvavitve), ki se pojavljajo pri bolnikih z neozdravljivo
boleznijo v Casu umiranja, kajti po odstranitvi ene tezave se pojavi nova, ki pride v ospredje,
in teh kasnejSih tezav morda ni mogoce tako v celoti odstraniti s sodobno zdravstveno oskrbo
za neozdravljivo bolne, ki deluje v okviru hospicev, paliativne oskrbe v bolnisnicah in oskrbe

na domu.

Dosezki biomedicine, ki se uporabljajo pri sodobni oskrbi neozdravljivo bolnih, so usmerjeni
na fizi¢no smrt, ki je blizu "individualistic(nemu konceptu" razumevanja smrti. Zdravstveni
strokovnjaki so prepricani, da je s socutno in senzitivno oskrbo mozno vzdrzevati bolnikovo
samooceno, da je on ali ona vreden/naa zivljenja, do popolne fizicne odvisnosti in hkrati
zavedanja samega sebe in okolja. Iz opazovanja pri mojem delu v hospicu je razvidno, da ima
oskrba neozdravljivo bolnih, ki je podobna filozofiji hospica in definiciji paliativne oskrbe'",
dober namen. Kljub vsemu pa je samo opora nekaterim problemati¢nim "individualistiénim"
in/ali "holistiénim" konceptom umiranja bolnikov. Tudi v danaSnjem "zahodnem svetu" je
tezko potegniti mejo med tema konceptoma. Ideja, da je mozno umreti dostojanstveno, je
dokaj negotova, kajti v praksi je zelo malo bolnikov, ki se zavedajo "telesne realnosti

umiranja". Bolnikovo telesno propadanje je morda neizogibno, prizadetost zaradi obcutka

ponizanja pri njej ali njem (in prav tako sposobnosti vzdrzevanja odnosov z druzino in

"% Definicija paliativne oskrbe SZO je opisana v poglaviu Paliativna oskrba (2.1.1).
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prijatelji) pa ni neizogibna. Institucije, ki omogocajo podobne ideje o "Zivljenju" v Casu
umiranja, z biomedicino vzdrzujejo za ¢loveka dostojno Zivljenje, vendar Se vedno ne morejo
zagotoviti celostne obravnave, ki bi omogocila lajSanje vseh tezav in strahov v fazi

liminalnosti.

Mnogi bolniki z neozdravljivo boleznijo postanejo postopoma izolirani in demoralizirani. 1z
Andrejine zgodbe lahko razberemo, da je imela vsako leto manj prijateljev, dokler se ni krog
odnosov z okolico zaokrozil samo na tri najblizje Clane, toda tudi oni niso mogli biti ve¢
naklonjeni njenemu "pocasnemu umiranju". Tako odklanjanje delno izvira iz stigmatizacijskih
ucinkov bolezni in je povezano z zavedanjem druzinskih ¢lanov in prijateljev, da bolnik
umira. Bolniki, opisani v magistrskem delu, so doziveli druzbeno izolacijo, in to zaradi
prenchanja vpletenosti v dogajanja okoli njih. Bolniki v tem smislu prenehajo govoriti o
svojih tezavah z druzinskimi ¢lani in prijatelji, ki jim ne morejo ponuditi empati¢ne podpore.
V takih primerih je posledica poveCan obcutek odtujenosti in odtujitve drug od drugega.
Vecina bolnikov z neozdravljivo boleznijo "Zivi predolgo" in le nekaj je takih, ki "umrejo
prezgodaj", ko $e ni pogojev, da bi se pojavila "druzbena smrt". Stevilni bolniki, ki so "umirali
predolgo", so veckrat izrazili Zeljo, da bi radi umrli prej, ker so imeli izkuSnje v obliki
druzbene smrti pred fizicno smrtjo. V poglavju o hospicu je opisana kritika modernega
hospicevega gibanja; ta ima za svoj cilj, da umirajo¢im bolnikom Sele v zadnjih Sestih
mesecih omogoca kakovostno zivljenje. Kako pa zivijo ljudje pred terminalnim obdobjem, je
Se vedno prepusceno sodobni biomedicini, ki si prizadeva podaljsati prezivetje. Dejansko pa
se je potrebno zamisliti, kam vodi tako ravnanje, Se posebej ob ugotovitvah raziskave, ki sta
jo naredila Seale in Addington - Hall (1995). Avtorja menita, da bolniki, delezni hospiceve
oskrbe, bolj pogosto Zelijo, da bi umrli prej, kot umrejo drugi bolniki s podobnimi fizi¢nimi in
mentalnimi tezavami. Ugotovila sta, da hospiceva oskrba morda pri bolnikih povzroci
povecan obcutek izgube avtonomije, kar jim onemogoca, da bi v ¢asu propadanja telesa lahko

skrbeli sami zase in imeli kakovostno Zivljenje (ibid.).

Na vprasanje, ali obstajajo razlike v percepciji in dozivljanju neozdravljivih bolezni ter v
odnosih do neozdravljivo bolnih glede na druzbeno okolje bolnega, lahko odgovorim z
razlago, kako se Siri popularnost modernega hospicevega gibanja in sodobne paliativne
oskrbe. Obema je skupen koncept o "dostojanstveni smrti", o detabuizaciji umiranja in smrti,

v katero "drugi" zelijo verjeti. Kot taka ima smrt tudi kulturno vrednost. Podoba dana$nje
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"individualisticne" zdravstvene oskrbe neozdravljivo bolnih bi lahko obstala, ¢e bi bilo
trpljenje bolnikov v bolniSnicah prikrito in ¢e bi se izmikali ter izogibali diskusijam o
trpljenju pri bole€ini ali mistificiranju in idealiziranju v medijih ter povzdigovali umiranje do
"heroi¢nega statusa" (Lawton, 2000: 182). Primeri, ki so podani v magistrskem delu, se zelo
razlikujejo od obljub sodobne paliativne oskrbe. Umiranje je lahko zelo kompleksna izkusnja,
npr.: nekdo, ki ne umre oziroma "zivi predolgo", prav tako potrebuje strokovno pomoc za
reSevanje zdravstvenih tezav, ki jih ima zaradi neozdravljive bolezni, in se ves Cas zaveda, da
bo morda umrl. Pri prikazovanju Zivljenja bolnikov z neozdravljivo boleznijo v ¢asu umiranja
oz. "telesne realnosti umiranja" se spraSujem, ali je "dostojanstvena smrt" v prihodnosti

sodobne biomedicine sploh moZzna.

V sodobni medicini je klinicno delo osnovano na tehnoloskih podatkih in ne na intuitivni
klini¢ni razsodnosti, zato se tudi medicinska definicija o umiranju vrti okoli doseganja
sporazuma med pomenom medicinskega zdravljenja in medicinskotehni¢nih podatkov. S
primeri v magistrskem delu je prikazano, kako je intuitivno spoznanje "telesnega umiranja"
ljudi z neozdravljivo boleznijo lahko podvrzeno agresivhemu in neprimernemu zdravljenju.
To se ne dogaja zaradi nehumanosti, nemarnosti ali nekompetentnosti zdravstvenih delavcev.
Jane E. Seymour (2001: 159) razlaga, da se vec¢ina hudo ali terminalno bolnih ob poslabsanju
bolezni ali pri nadaljnjem zdravljenju zdravi v institucijah, kjer so agresivne intervencije in
zdravljenje akutnih epizod norma ali pravilo. Tehni¢na oskrba umirajoc¢ih bolnikov omogoca
zdravnikom in drugemu zdravstvenemu osebju, da jih zdravijo z enako ustaljenimi
pri¢akovanji in odgovornostmi, kot jih imajo do drugih bolnikov (ibid.). To se dogaja zaradi
tega, ker nekateri bolniki z neozdravljivo boleznijo "Zivijo predolgo" in se zato spremenijo v
bolnike, ki "prehitro umrejo", in je pozornost usmerjena na lajSanje fizi€nih simptomov. Z
usmeritvijo sodobne zdravstvene oskrbe neozdravljivo bolnih na lajSanje simptomov je
reSevanje umiranja in smrti zamenjano in odlozeno ali nereSeno. PodaljSevanje zivljenja
bolnikov z neozdravljivo boleznijo na tovrsten nacin, pri njih v ¢asu umiranja podaljSuje

obdobje liminalnosti, dvoumnosti, negotovosti in nenehne idejne ambivalentnosti.

Dodatna tezava v sodobni medicini je pomanjkanje znanja pri zdravstvenih delavcih o tem,
kako bi bila zdravstvena oskrba bolnikov z neozdravljivo boleznijo ali celo s kompleksnimi
obolenji bolj uc¢inkovita. Pojavlja se namre¢ vpraSanje, kakSne zdravstvene oskrbe so delezni

bolniki po razli¢nih oddelkih v bolnisnicah, hospicih, domovih za starejSe obCane in na svojih
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domovih. Na osnovi ucinkovitosti zdravstvene oskrbe v omenjenih institucijah in domovih
bolnikov se spreminja tudi pogled na obolelost, umiranje in smrt v sodobni zahodni druzbi.
Ali lahko sklepamo, da so bolniki delezni neoptimalne oskrbe? Za tako trditev bi bilo
potrebno narediti druzboslovne in humanisticne raziskave, saj je jasno, da oskrbe
neozdravljivo bolnih ni mogoce resiti s preprosto kombinacijo intervencij. Tezave se lahko
pojavijo ob vsakem napacnem priporocilu, ki vpliva na osnovni kontekst in okolje, znotraj
katerega se zagotavlja paliativna oskrba. Pri tem je potrebno zagotavljati kontinuirano
paliativno oskrbo neozdravljivo bolnih, vzdrZevati timsko delo in podpirati zdravstveno
osebje. Ponovno je potrebno poizvedeti o moznostih pomoci s strani druzinskih ¢lanov in
"pomembnih drugih" ter ugotoviti, kaksna sta njihov delez in podpora bolniku tako v obdobju

odlo¢anja pri zdravljenju kot tudi v obdobju umiranja in smrti.'*

Take iniciative bi prav gotovo pomagale pri informiranju in avtonomnem odlo¢anju o
nadaljnjem zdravljenju kroni¢no ali neozdravljivo bolnih v &asu umiranja in smrti.'?' Zal
intervencije niso splosno uporabne, ker avtonomija in odgovornost Se vedno ostajata v "rokah"
posameznih zdravnikov, vkljucenih v osnovni proces zdravstvene oskrbe in odlocanja pri
bolnikih z neozdravljivo boleznijo. To zdravnike nekako vzpodbuja, da se zanasajo na svoja
prepricanja in da bolnike informirajo na osnovi svojih izkuSenj, dokler morda ne dozivijo
dolocenih vznemirljivih primerov — posebno tistih, kjer se pojavlja "tezko umiranje" in kjer je
vsakr$no lajSanje tezav neuspesno. To jih e naprej vzpodbuja pri biomedicinski interpretaciji
prognoze in kakovosti zivljenja, pri ¢emer se morda ne ujemajo s perspektivami drugih

zdravstvenih delavcev, druzinskih ¢lanov ali primarnih negovalcev. Vecina raziskovalcev zato

120V drzavah severne Evrope, Amerike in Kanade so se pojavili razli¢ni naérti, ki zdravstvenim delavcem
pomagajo, da razvijejo nacrt zdravljenja in se na osnovi pregledov lahko odloc¢ijo, ali bolnik resni¢no potrebuje
intenzivno zdravljenje kroni¢ne ali neozdravljive bolezni do konca zivljenja. V praksi je na voljo model, s
katerim bi resili te tezave, dodatne raziskave pa bi morda pokazale, kako bi se lahko izboljSalo dajanje informacij
s strani zdravnikov o prognozi bolnikov z neozdravljivo boleznijo (Seymour, 2001:162). Jane E. Seymour
predlaga, da bi moralo biti na kratko napisano porocilo o bolnikovih moznostih za zivljenje zadnjih Sest mesecev
in verjetno tezko poslabSanje zdravstvenega stanja v dveh mesecih ter morebitno prezivetje kardiopulmonarnega
ozivljanja. Poleg tega predlaga tudi porocilo o bolnikovih pogledih na ozivljanje, prednosti zdravljenja in
njegovo seznanjenost s prognozo. Po njenem mnenju bi bila lahko medicinska sestra s specializacijo paliativne
oskrbe odgovorna za seznanjanje in vzdrZzevanje komunikacije med bolniki in njihovimi druzinskimi ¢lani ter
zdravstvenimi delavci.

2l 'V ve¢ poglavjih sem se osredotodila na tezavnost vkljuéevanja hudo bolnih v proces odlodanja pri
zdravljenju, ki je povezan z avtonomijo bolnikov z neozdravljivo boleznijo. Poudarek je na odnosu med bolniki
in zdravstvenimi delavei, komunikaciji ob razkritju neozdravljive bolezni ter na metodah, s katerimi
profesionalci dajejo informacije bolnikom in njihovim svojcem. Prikazanih je nekaj indikacij o moznih
preprekah pri formiranju zaupanja in vzajemnih odnosov med profesionalci, bolniki in "pomembnimi drugimi".
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poudarja, da je za kakrSnokoli intervencijo potreben multidisciplinaren in interdisciplinaren

pristop, pri ¢emer so razli¢ne prespektive zastopane enako, od klini¢ne oskrbe do odlocanja.

Ta priporocila niso "preprosti recepti”" za delovanje pri oskrbi neozdravljivo bolnih. Prej so
"hrana za misljenje" za tiste, ki so vpleteni v tezaven in zahteven proces izvajanja oskrbe hudo
bolnih in umirajo¢ih ljudi. Pri nadaljnjem raziskovanju s podro¢ja Zivljenja bolnikov z
neozdravljivo boleznijo v €asu umiranja bi bil potreben bolj namenski pristop k opazovanju
neozdravljivo bolnih in njihovih druzinskih ¢lanov ter "pomembnih drugih". Medtem ko se
paliativna oskrba ukvarja z reSevanjem dolocenih tezav, je morda bolj pomembno njeno javno
predstavljanje, da se v $irSi javnosti pojavijo napetosti in kontradikcije okoli pomena smrti.
Posebno mesto pri tem imajo bolniki z rakom, bolniki z obolenjem srca, ledvic, pljuc, bolniki
z zivénomi$i¢nimi obolenji in starejsi ljudje. V zgodnji dekadi 21. stoletja ne bomo prica
samo velikemu Stevilénemu povecanju starejSih ljudi, temve¢ tudi skupinam, ki bodo postale
prav tako razli¢ne, ki bodo odsev etni¢nosti, druzbenih razredov, spolne naravnanosti in
nacina zivljenja znotraj druzbe. Bolniki z neozdravljivo boleznijo bodo imeli postopno
razliéne ideje in priCakovanja od prejSnjih generacij — in paliativna oskrba bi morala biti

dovzetna za spremembe v novonastali druzbi s spremenjenimi posamezniki.

Namen raziskave ni bila kritika paliativne oskrbe, marve¢ prikaz teoreticnega in prakti¢nega
znanja in razumevanja, kako pomagati bolnikom z neozdravljivo boleznijo ter kako lajSati
trpljenje, ki ostaja bistveni del sodobne zdravstvene oskrbe neozdravljivo bolnih. Po svetu je
mnogo ljudi izklju€enih iz fizi¢ne, druzbene, custvene in duhovne podpore, ki jo zagotavlja
celostna paliativna oskrba (Clark, Seymour, 1999: 187), zato bo potrebno Se veliko

usklajevanja med "kurativno in paliativno medicino".

V zadnjih letih se je v nekaterih drzavah "zahodnega sveta" v medicini razvila specializacija
moderne paliativne oskrbe, kar pomeni, da se je v strokovnih in laicnih krogih pojavilo
nezadovoljstvo ali do neke mere samokriti¢nost, ker uspehi lajSanja tezav, ki jih imajo bolniki
z neozdravljivo boleznijo v ¢asu umiranja, ne morejo biti ve¢ tako radikalni, kot so bili v
zaCetnem obdobju. Hospicevo gibanje je bilo "pionirsko delo" za nadaljnji razvoj paliativne
oskrbe; v zadnjem Casu pa se v strokovnih in lai¢nih krogih vse bolj razpravlja o eticnih
dilemah hospiceve in paliativne oskrbe, ko ne bo ve¢ mozno ponuditi samo blazilne oskrbe

same po sebi. Moje mnenje je, da je nujno potrebna bolj rigorozna analiza takih samoumevnih
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prepri¢anj in konceptualizacij, kot so "preprecevanje in lajSanje trpljenja", "dostojanstvena
smrt" in "dobra smrt". Dejansko, ko se taka prepricanja kriti¢no raziskuje v kontekstu enega
najbolj eti¢no spornih problemov v tem ¢asu — razprave o evtanaziji, postaja polozaj sodobne

paliativne oskrbe v "zahodnem svetu" bolj problematic¢en, kot bi mnogo ljudi rado priznalo.
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