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POVZETEK

Magistrska naloga obravnava nekatere vidike razmer, v katerih se nahajajo umirajoci bolniki in
njihovi svojci. Je prikaz potreb po skrbi, ki bi zagotovila kakovostnejSe in dostojnejSe zivljenje

v zadnjem obdobju.

Razmere hudo bolnih, umirajo¢ih in njihovih svojcev so obravnavane z ve¢ vidikov. V
raziskavo so bili vkljuceni zaposleni v Slovenskem drustvu hospic, osebe, ki delajo na podroc¢ju
paliativne oskrbe ter prostovoljci Slovenskega drustva hospic. Spregovorili so tudi umirajoci
bolniki in njihovi svojci. Razmere sem z neposredno udelezbo in opazovanjem spremljala tudi

sama.

V teoreticnem delu sem s pomocjo strokovne literature ugotavljala, da so potrebe umirajocih
bolnikov in njihovih svojcev zanemarjene in pogosto spregledane. Skrb zanje je potisnjena na
rob druzbenega dogajanja, zato umirajo¢i in njihovi svojci dozivljajo razli¢ne oblike
razosebljenja. V sistemu zdravstvenega varstva so pogosto predmet agresivnih preiskav in

mucénega podaljSevanja zivljenja. Rezultati raziskave to dejstvo potrjujejo.

Vzroke za tako stanje iS¢em v druzbenih razmerah. Sistem zdravstvenega varstva je s pojavom
industrializacije prevzel skrb za hudo bolne in umirajoce. Dolgoro¢ne posledice institucionalne
obravnave so vodile v tabuizacijo in odtujenost dojemanja umiranja in smrti, ki se v druzbeni
zavesti kaze kot njuno zanikanje in odrivanje, kar vodi v problem etiCnega ravnanja in
delovanja. Ce umiranje in smrt ne najdeta prostora v druzbi in nista vredna pozornosti in skrbi,
lahko upravi¢eno govorimo o druzbeni brezbriznosti in pomanjkanju odgovornosti do njenih

¢lanov.

Ker pa je druzbeno dogajanje nenehno delovanje, se tudi na podrocju skrbi za hudo bolne in
umirajoce ter njihove svojce pojavljajo nove oblike pomoci. To sta hospic kot neprofitna in
deloma volonterska organizacija ter paliativna oskrba. S svojim delovanjem postajata sestavni,
dopolnjujoci del skrbi. V njiju najdem odgovor na ocitek brezbriznosti in pomanjkanje
odgovornosti druzbe do njenih umirajocih ¢lanov ter njihovih svojcev. Umiranje in smrt namrec
nista le dogajanji nekoga drugega, nekoga »tam zunaj«, ampak dogajanji, ki se tiCeta vsakega
posameznika. Posamezniki sestavljamo druzbo. Druzbena dogajanja pa so odsev delovanja

posameznikov.
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Za empiricni del naloge je uporabljena kvalitativna raziskovalna metoda. Respondenti vseh
vzor¢nih skupin so pokazali veliko zanimanje za dogajanje na podro¢ju umiranja in skrbi zanje.
Ni me presenetilo dejstvo, da so se zlasti umirajoci in njihovi svojci brez vecjega obotavljanja
odzvali na povabilo k sodelovanju. Ponujena jim je bila moznost »izpovedi« in moznost, da so
poslusani. Pretresljive zgodbe so iskale mesto, kjer bi bile sliSane in upostevane. To je bila

meSanica obupa in upanja, vendar klic po ¢loveski blizini in pozornosti.

Na podlagi rezultatov raziskave sklepam, da se v miselnosti zaposlenih v zdravstvenem varstvu
Slovenije v zadnjih letih, kolikor deluje hospic in paliativna oskrba, ni veliko spremenilo. Po
drugi strani pa je iz raziskave razvidno, da je med hudo bolnimi, umirajo¢imi in njihovimi
svojci velika potreba po novejsih oblikah skrbi in pomo¢i. To so nacini, ki bi pomagali, da bi
prvi ziveli kakovostno do konca zivljenja, drugi pa se pravocasno spravili z umirajo¢imi in

njihovo smrtjo ter lazje ziveli z izgubo dragih oseb.

Zavedam se druzbenih posledic odgovornosti na podlagi refleksije skrbi za umirajoce. Nenehno
poudarjam vrednost zivljenja, ki je iz perspektive blizajo¢e se smrti odgovor na njen smisel
oziroma nesmisel. Razumevanje, spremljanje ter skrb za umirajo¢e pomeni tudi razumevanje,
spoznavanje, odgovornost in skrb za svoje Zivljenje in zivljenje drugega. Sodobna druzba naj ne
bo le druzba lepih, zdravih, sposobnih in mladih ¢lanov, temve¢ druzba, ki skrbi za vse ljudi

enako, v raziskovalnem primeru za hudo bolne, umirajoce in njihove svojce.

Klju¢ne besede: umiranje, smrt, marginalizacija, druzba, skrb, paliativna oskrba, hospic,

zdravstveno varstvo.
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SUMMARY

The present study deals with some of the aspects of the conditions of dying patients and their
loved ones. This is the basic starting point for describing the needs and care that would provide

assured quality and dignity for the terminally ill.

The conditions of the terminally sick, the dying and their loved ones are shown from different
points of view. The research includes employees at the Slovenian Hospice Association, people
working in palliative care and volunteers from the Slovenian Hospice Association. Also the
opinions of dying patients and their loved ones are included. Finally, I myself surveyed the

conditions through the methods of direct participation and observation.

In the theoretical part of the study I found out studying appropriate literature, that the needs of
dying patients and their loved ones are being neglected and frequently overlooked. Their care
has been pushed to the far edges of society. The dying and their loved ones are being
marginalized and are put through different forms of depersonalisation. Within the present
system of health care, they are often subjected to aggressive medical examinations and painful

intents of life prolonging. The conclusions of the research confirm these facts.

I find the reasons for such a state of affairs are present in society. The health care system took
care of the severely sick and dying in the period of industrialisation. Long-term consequences of
this kind of institutionalised treatment led to tabooism and alienation of the concepts of death
and dying. The final outcome shows society’s perception as inevitable denial and ignorance,
which is creating a problem of ethical treatment and action. If death and dying do not find their
place in society and are not worthy of attention and care, we are entitled to talk about the

carelessness of society and the lack of responsibility towards its members.

Because of the fact that social activity is a continuous action, there are always new forms of
help appearing also in the field of care for the sick and the dying and for their loved ones. They
are essentially hospices which are non-profit, partly voluntary organisations and palliative care
facilities. With their activity they are emerging as a constituent and complementary part of such
care. In my opinion they are the answer to the reproach of carelessness and lack of
responsibility of society towards its dying members and their loved ones. Death and dying are
not only something that is happening to somebody else “outside”; they are something, which is
concerning each and every individual. Individuals make up a society. Social activity is the

reflection of the activity of individuals.
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Qualitative analysis has been used for the empirical part of the present research. The
respondents of all the representative groups showed a big deal of interest for the activities going
on in the field of dying and terminal care. I was not surprised by the fact that the majority of the
dying and their loved ones answered the call for cooperation without much hesitation. They had
been offered a chance to “tell their story” and given a possibility to be listened to. Touching
stories lied hidden within those who wanted to tell their story to an open ear which was willing
to listen. It was a mixture of despair and hope but nonetheless a call for human presence and

attention.

On the basis of the outcomes of the present research I assume that the mentality of the
employees in the Slovenian health care system in the last years, since the establishment of
hospices and palliative care, has not changed a lot. On the other hand the study showed there is
a great need of new forms of care and help among the sick, the dying and their loved ones.
These forms would help the former to live a quality life until their death and the latter to
reconcile in time with the dying and their death and deal more easily with the loss of their

dearest.

I am aware of social consequences of the responsibility on the grounds of reflection of the care
for the dying. I keep stressing the value of life, which is an answer to the sense, or the nonsense,
of an imminent death. Understanding, accompanying and care for the dying mean
understanding, comprehension, responsibility and care for one’s own life and other people’s
lives. A modern society should not only be a society of handsome, healthy and young members,
but also a society which cares for its marginalized people, in this case for the terminally sick,

dying and their their loved ones.

Key words: Dying, death, marginalisation, society, care, palliative care, hospice, health care.
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1. UVOD

Clovesko Zivljenje je razpeto med rojstvom in smrtjo, dvema dogodkoma, ki sta tudi

njegov pogoj. Rojstvo je zacetek in smrt njegov zakljucek.

Clovesko zivljenje je nedotakljivo (Ustava RS, 17. &len) in je najpomembnejsa
¢lovekova pravica. Nedotakljivost ¢lovekovega Zivljenja pomeni, da je absolutno
zavarovano. Pravica do zivljenja pa je povezana tudi z vprasanjem zacetka Zivljenja (z
oploditvijo jajCeca ali z rojstvom in s tem povezanim vprasanjem dopustnosti umetne
prekinitve nosec¢nosti) in konca Zivljenja (v povezavi s problemi presajanja ¢loveskih

organov in dopustnostjo evtanazije).

V obeh primerih, v zvezi z rojstvom in smrtjo, pa je Clovek lahko tudi izpostavljen
neustreznemu ravnanju. Ker sta to Se posebej obcutljivi obdobji v smislu nemoci,
nebogljenosti in odvisnosti, je dolocitev ¢lovekovega bistva kot zmoznost napredka k
»boljsSemu«, popolnejSemu (kar nastopa v najve¢ji meri; Bajec 1994, 921) bitju zelo
pomembna. Ta pomembnost se nanaSa na ugotovitve, da so clovekove pravice in
dostojanstvo ¢loveskega bitja pogosto resno krSeni prav v zadnjem obdobju zivljenja
(Trontelj 2003, 175). Dolocitev c¢lovekovega bistva kot zmoznost napredka k
»boljsemu, popolnejSemu« se nanasa na ¢loveka kot na bitje, ki ga sestavljata hominitas
in humanitas. Hominitas kot »tisto, kar je v ¢loveku kot takem«, kot nekaj vrednostno
nevtralnega, in temu bi rekli cloveskost. Humanitas pa kot »tisto, kar naredi ali dela
Cloveka«, to so doloCene zelene kakovosti, in temu bi rekli ¢lovecnost. Vsebino
humanitas razumemo kot moralne in eti¢ne norme, s katerimi ¢lovek uravnava svoje

smotre, cilje, motivacije in medsebojne odnose (Juzni¢ 1987, 89-90).

Ce je zivljenje najpomembneja pravica in ima neprecenljivo vrednost, ki: »(...) ni
izmerljiva materialno, temve¢ le s tistim, kar imenujemo ¢lovecnost (...)« (Strojin 1998,
89), ¢e smo dolocili ¢lovesko bistvo kot zmoznost napredka k boljSemu, popolnejSemu
bitju, potem predpostavljamo, da bomo to pravico in to vrednost ohranjevali in

spostovali do kon¢nosti — smrti.

Kot zdravstvena delavka imam skozi dolgoletno prakso izkusnje s ¢loveskim trpljenjem,
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upanjem, osamljenostjo, umiranjem in smrtjo za zidovi bolnisnic. Ze kot mlada
medicinska sestra sem bila obcutljiva na ¢lovekove eksistencialne stiske. Gledala sem
podrejenost bolnih ljudi institucionalnemu redu in avtoriteti zdravstvenega osebja,
njihovo prepuscenost in vdano zaupanje v medicinsko zdravljenje. Gledala sem bolnike,
ki so bili razdeljeni po sobah, locenih za one, ki bodo ozdraveli, in one, za katere ni
upanja. Takrat so se mi zdeli kot ubogljivi otroci, ki mirno lezijo v svojih posteljah in

nikogar ne vznemirjajo.

Ljudje so umirali sami in zapus¢eni. Nikogar niso motili. Bile so izjeme, ko je kdo vpil
od bolec¢in. Nam, medicinskim sestram, se to ni zdelo ni¢ posebnega. Pomenilo je le to,
da bo nekdo kmalu umrl. Tezko je bilo priti k takemu bolniku z injekcijo, ki mu jo je
bilo potrebno vbosti v miSico, ki je v bistvu ni bilo ve¢. Vsak vbod v »kost« prevleceno
s koZo je pomenil dodatno bolecino za umirajoCega in neprijeten obcutek za tistega, ki

je to moral opraviti.

Vsako sporoc¢ilo o smrti je bilo kot del sluzbenega procesa. Mrtvega je bilo treba
preobleci, spraviti v krsto, odnesti v »mrtvaSnico«, in delo medicinske sestre je bilo
opravljeno. Oddaljeno in neosebno je izzvenela taka smrt. Svojci so po obvestilu o smrti
prisli po stvari pokojnika, podpisali seznam njegovih predmetov, in stvar je bila za nas

zakljucena.

In kako je danes v primerjavi s polpreteklim obdobjem? Umiranje in smrt se dogajata
morda v modernejsih, znanstveno - tehni¢no naprednejsih zdravstvenih ustanovah, toda

ali je zato skrb za umirajoce boljsa, bolj humana?

Zato je osnovni namen naloge predstaviti institucionalno prakso skrbi za hudo bolne in
umirajoce ter prikazati novejSe nacine skrbi za umirajoce, kot jih opredeljujejo
dejavnosti paliativne oskrbe in hospica. V zvezi s tem nas bo zanimalo, ali je umiranje,

kot ga omogocata paliativna oskrba in hospic, blazje.

Izhajamo iz predpostavke, da se institucionalne razmere glede skrbi za umirajoce s
pomocjo vkljucitve paliativne oskrbe in hospica v celotni zdravstveni sistem lahko

izbolj8ajo. IstoCasno pa naj bi delo prispevalo k sociologiji smrti, ki naj bi v svojo
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teorijo integrirala tako Zivljenje kot smrt. Ce tega ne stori, se bo po Clarku (1993, 27)
izloCevanje smrti v druzbi visoke moderne nadaljevalo in jo potisnilo v privatna

Zivljenja posameznikov.

1.1. Namen

Namen magistrske naloge je:

- osvetliti dejavnost in vlogo novejSih oblik druzbene organizacije umiranja, to je
paliativne oskrbe in hospica

- utemeljiti potrebo po njuni vkljucitvi v celotni sistem zdravstvenega varstva, da bi
tudi umiranje sprejeli kot del Zivljenja in ne kot poraz medicinske znanosti

- poudariti vlogo prostovoljnega dela kot neformalnega mehanizma udejanjanja
humanisti¢nih vrednot ter kot kakovostno in koli¢insko dopolnilo delovanju drzavnih

sluzb.

Izhajali bomo iz kritike medicinskega modela skrbi v odnosu do umiranja in smrti.

Teze

[u——

Predpostavljamo, da sedanje oblike zdravstvenega varstva niso zadostne v skrbi za

umirajoce ljudi.

2. Izhajamo iz predpostavke, da za umirajoCe v nasi druzbi ni poskrbljeno tako, da bi

bili delezni skrbi, ki bi vkljucevala paliativno oskrbo in hospic.

3. Glede na to predpostavljamo, da imata paliativna oskrba in hospic znacilnosti, ki
dopolnjujejo in izboljSujejo obstojece oblike, zato ju je potrebno vkljuciti v sistem

zdravstvenega varstva.

4. Ena izmed znacilnosti nasega Casa je zahteva po izboljSanju kakovosti skrbi za

Cloveka. Isto¢asno pa je prisotna zavest o omejenosti virov, s katerimi razpolaga
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druzba. Zato predpostavljamo, da neprofitno - volonterski organizaciji, kot sta
Zavod za razvoj paliativne oskrbe, Ljubljana in Slovensko drustvo hospic,
prispevata k premiku zavesti ljudi v skrbi za hudo bolne in umirajoce ter spreminjata

odnos do smrti.

S poglavijem Socioloske koncepcije umiranja in smrti v teoreticnem delu zelimo
pojasniti paradoks nenameravanih posledic delovanja v skrbi za umirajo¢e s pomocjo
Giddensa. Preselitev skrbi za umirajoce v institucije je pomenila uvedbo poklicne skrbi
za hudo bolne in umirajoCe ter razbremenitev svojcev. S¢asoma se je ta praksa skrbi
sprevrgla v svoje nasprotje. V procesu institucionalizacije je postala objektiviteta, ki ne
spada v srediSc¢e zivljenja in njeno dogajanje, temve€ v njen obrobni in odvec¢ni del. S
pomocjo Habermasove teorije neenakomerne porazdelitve med Zivljenjskim svetom in
sistemom razlagamo, zakaj umiranje oznacujemo kot kolonizacijo zivljenjskega sveta in
kaks$ne so njene posledice. Berger in Luckmann pa nam odpirata vpraSanja pluralizma
in krize smisla v moderni druzbi. Vprasanja so nam v pomoc¢ pri refleksiji pomena skrbi
in odgovornosti za hudo bolne in umirajoce v nasi druzbi, ki se je do tega druzbenega

dogajanja ogradila s tabuji.

V poglavju Kraji in prostori umiranja ter pojmovanje skrbi za umirajoce v njih
obravnavamo pojmovanje umiranja in smrti v sodobni druzbi. Zanima nas, kje ljudje
umirajo in kako je za hudo bolne in umirajoce poskrbljeno v institucijah. V tem
poglavju Se posebej proucujemo razmerje moci bolnik-zdravstveni delavec in iz njega

izpeljujemo Saleebeyev koncept perspektive moci (Saleebey 1997).

V naslednjem poglavju Vpliv kronicnih bolezni na trajanje umiranja ugotavljamo, da
poteka umiranje vse pogosteje v starosti. Rakave bolezni so pogost vzrok pocasnega,
dolgotrajnega in mucnega umiranja. Spoznanje, da je skrb za hudo bolne in umirajoce
zanemarjeni del druzbene skrbi, nas vodi v iskanje pravnega in filozofsko - eticnega
ozadja razprav o cCloveskem Zzivljenju. Dotaknemo se evtanazije in razmisleka o
upravicenosti oziroma neupravicenosti njene uporabe. Poglavje zakljuCujemo s
pregledom besedila, ki ga vsebuje dokument Varstvo clovekovih pravic in dostojanstva

bolnih na smrt in umirajocih. Besedilo je izdala parlamentarna skup§¢ina Sveta Evrope.



12
Klelija Strancar: Umiranje kot druZbeni pojav: Paliativna oskrba in hospic

S poglaviem Skrb za hudo bolne in umirajoce v okviru paliativne oskrbe in hospica
osvetljujemo novejSe oblike skrbi za hudo bolne in umirajoce. Po pregledu
zgodovinskega dela predstavimo sodobne oblike dejavnosti obeh in v zakljuénem delu

ugotavljamo stanje teh oblik skrbi pri nas v Sloveniji.

V tretjem delu Analiza stalis¢ akterjev raziskovalnega podrocja predstavimo namen,
vzorec, vzoréne skupine in metodo raziskave. S kvalitativno metodo analiziramo
podatke intervjujev z respondenti petih vzor¢nih skupin. Te skupine so: zaposleni v
Slovenskem drustvu hospic, osebe, ki delajo na podrocju paliativne oskrbe, prostovoljci
Slovenskega drustva hospic, sorodniki hudo bolnih in umirajo¢ih ter hudo bolni in

umirajoci sami. Po analizi in interpretaciji pridobljenih podatkov argumentiramo teze.
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2. TEORETICNI DEL

2.1. SOCIOLOSKA KONCEPCIJA UMIRANJA IN SMRTI

Zanimala nas bo druzbena konstrukcija umiranja in smrti v sodobni socioloski teoriji, ki
se nanasa na razmerje med druzbo in posameznikom. Izbrali smo Giddensa in
Habermasa kot predstavnika poskusa te socioloske sinteze. Medsebojno ucinkovanje
med strukturo in delovanjem reflektira druzbeni odnos do druzbene realnosti - umiranja
in smrti. Obenem omogoca kriti¢no preverjanje in iskanje novih moznosti delovanja in

razumevanja le te, kot nam predlagata Luckmann in Berger.

2.1.1. Refleksija druZbenih razmer s perspektive skrbi za umirajoce:

paradoks nenameravanih posledic delovanja po Giddensu

Koncept nenameravanih posledic delovanja igra v Giddensovi teoriji zelo pomembno
vlogo in kaZe na to, kako posami¢no delovanje z nekim namenom dolgoro¢no pripelje
do dolocenih strukturnih sprememb. Te se kon¢no pokaZejo nasproti akterjem kot nekaj
“zunanjega”, na kar sami nimajo vpliva, ¢eprav so vse te strukturalne znacilnosti v

osnovi posledica njihovih dejanj (Stankovi¢ 2001, 118).

Po Giddensu ljudje lahko razvijejo zavedanje o posledicah svojih dejanj, zato lahko
zavestno usmerjajo proces sprememb druzbenih struktur. Druzbena realnost torej ni
nekaj »tam zunaj«, Cista objektiviteta, nekaj vnaprej danega in samo po sebi
razumljivega oziroma nekaj, cemur bi se ¢lovek pasivno podrejal (Giddens 1987, 130-

147).

Giddensovo trditev navezujemo na podrocje druzbene realnosti umiranja in smrti, ki
predstavlja eno osrednjih tem, s katero se clovek ukvarja skozi svojo celotno zgodovino.
S svojimi dejanji ljudje usmerjamo procese sprememb druzbenih struktur. Danes, v dobi
znanstvenih dosezkov, ko ¢lovek uspesno obvladuje svet in z najrazli¢nej$imi tehnikami

ucinkovito podaljSuje svoje zivljenje, je umiranje in smrt potisnil na rob druzbe.
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Posledice racionalizacije in individualizacije se kazejo v odnosu do umiranja in smrti,
kar bi po Giddensu imenovali kot objektiviteto »tam zunaj«. V tem primeru bi to
dogajanje kot objektiviteto »tam zunaj« lahko povezali s strahom pred smrtjo in

umiranjem ter njunim izrivanjem iz nasega zivljenja.

NasSe delovanje je po Giddensu neposredno povezano s konceptom praxis. Ko govori o
ustaljenih tipih dejanj, misli pri tem na ¢loveSke prakse kot nepretrgan niz »prakti¢nih
dejavnosti«. Veliko pozornost posveca vednosti akterjev ter njihovemu ustvarjalnemu in
refleksivnemu odnosu do sveta. Ljudje v vsakodnevnem zivljenju obicajno nadzorujejo
posledice svojih dejanj, odzive okolja in drugih akterjev. Tudi najbolj navadne oblike
vsakdanjega delovanja imenuje namerne, kar pomeni, da je rutinsko ravnanje in
ravnanje iz navade prav tako smotrno. »Smoter« pa domneva »vednost«, zato
»namerno« ali »smotrno« definira vsako dejanje, za katero akter ve oziroma verjame, da
bo pokazalo neko doloCeno kakovost ali rezultat, in pri katerem uporabi to vednost, da

bi to tudi dosegel (Giddens 1987, 86-88).

Po tej trditvi naj bi bila tudi zdravstvena skrb umirajoega bolnika smotrno dejanje, ki
zeli doseci ustrezno nego in pomo¢ v potrebah takega bolnika. Izhajamo namre¢ iz
predpostavke, da je skrb za bolnika v zdravstvenih ustanovah vodilni motiv dela in

njegove organizacije.

Toda kljub temu, da pri vsakodnevnem delu posamezniki svoja dejanja refleksivno
nadzorujejo in jih korigirajo, nastaja mnozica posledic teh ravnanj, ki jih niso
predvideli. Te posledice se kaZejo kot izlo€itev smotra iz delovanja, ki jith Giddens
pokaze na dva nacina. Prvi je ta, da akter sicer doseze svoj namen oziroma kar je
nameraval storiti, toda ne s svojim delovanjem. To pomeni, da je do nameravanega izida
prislo zaradi ugodnega in nepredvidenega dogajanja, in ne s posegom akterja kot takega.
Drugi nacin pa je, da namerna dejanja povzrocijo celo vrsto posledic, ki jih veljavno
pojmujemo kot pocetje akterja, vendar pa jih ta ni povzroc¢il namerno. V tem primeru
govori Giddens o »nenamernih posledicah namernih dejanj« (Giddens 1987, 89), kar
predstavlja njegov temeljni nastavek poskusa umestitve delovanja v nek Sir$i strukturni

kontekst.
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Zanima nas predvsem ta drugi nac¢in posledic delovanj, ki v nasem primeru zadeva skrb
za umirajoCega. Umiranje, ki je potekalo v krogu druzine, je postopoma preslo v
institucije. Tako je bilo v drugi polovici dvajsetega stoletja vpraSanje umiranja in smrti
v glavnem prepusceno zdravstvenemu osebju. Sodobna druzba se je od tega dogajanja
pocasi distancirala in skuSala umiranje in smrt kot nekaj negativnega izriniti iz svoje

zavesti.

Nenamerne posledice delovanja pa povratno ucinkujejo na nadaljnja delovanja kot
neprepoznani pogoji delovanja. V dualnosti struktura - delovanje se s tem pokaze,
kako postanejo dolocena strukturalna razmerja, ki nastanejo kot stranska posledica
delovanj, okvir novih delovanj, kar pomeni, da so druzbene strukture hkrati posledica

delovanja in njihov pogoj (Giddens 1984, 5).

Ne samo, da se je lai¢na druzba distancirala od dogajanja umiranja in dejstva smrti ter ju
skuSala izriniti iz svoje zavesti, temveC¢ se pred umirajo¢im umikajo tudi sami
zdravstveni delavcei. »Pred umirajo¢im se skladno s svojo hierarhi¢no funkcijsko stopnjo
umaknejo vsi, v prvi vrsti "najvi§ji” (zdravnik), dokler mrliski transport ne pospravi in

uredi stanja dokon¢no« (Dolenc 1997, 446).

Po Giddensu sta struktura in delovanje globoko povezana na nacin, da druzbeno
delovanje ustvarja strukture, ki se producirajo in reproducirajo v ¢asu in skozi ¢as. To
pomeni, da druzbeno delovanje predpostavlja obstoj struktur, istoCasno pa strukture
predpostavljajo delovanje. Cloveski akterji s svojim delovanjem tako preoblikujejo kot

reproducirajo strukture (Giddens 2001, 668-669).

Kot je bilo ze omenjeno, so nadzor nad samim procesom umiranja prevzeli
profesionalci. Smrt je danes odmaknjena v »institucije umiranja«, kjer so vsa sredstva
namenjena njenemu zanikanju (Crni¢ 2002, 88), saj je Zivljenje, gledano skozi

medicinsko znanost, treba podaljSevati za vsako ceno.

Ce se vrnemo h Giddensovi teoriji o konceptu medsebojnega udinkovanja struktura —
delovanje, ugotovimo, da ima zelo pomembno vlogo, saj pokaze, kako posamicno

delovanje z nekim namenom dolgoro¢no pripelje do dolocenih strukturnih sprememb.
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Te spremembe pa se sCasoma pokazejo nasproti akterjem kot nekaj zunanjega in
doloc¢ujocega, na kar sami nimajo vpliva, kljub temu da so te strukturalne znacilnosti v
osnovi posledica njihovih dejanj. S prenehanjem delovanja akterjev bi prenehale

obstajati tudi druzbene strukture (Stankovi¢ 2001, 118).

Te spremembe se pokazejo tudi v bolniSnicah, kjer je sodobna medicina skré¢ena na
znanstveni vzorec misljenja. Posledice teh strukturnih znacilnosti se kaZejo na
umirajocih, ki pogosto pomenijo le motec¢i intermezzo v delovnem procesu (Dolenc
1997, 446). Ker ni ustrezno usposobljenega kadra za spremljanje umirajocih, se vzorec

»prakse« ponavlja, kar pomeni, da ljudje pogosto umirajo sami in zapusceni.

Druzbene strukture pa niso le nekaj omejujocega ali kot postvareli vzorec relacij, ki bi
bil zunaj dosega posameznikov. Strukture torej niso nekaj, kar bi obstajalo neodvisno
od posameznikov in njihovih kreativnih prisvojitev, sprememb in inovacij, temve¢ so
tudi nekaj, kar omogoca. Giddens definira druZbene strukture kot polje pravil in
resursov, ki so globoko umesc¢eni v dolocen c¢as in prostor. Pravila razlaga kot postopke,
ki jim lahko posamezniki v svojem druzbenem zivljenju sledijo, in so tisti vidik, ki se
posameznikom kaze kot omejujoC. Pravila se po eni strani nanasajo na sestavo
pomenov, po drugi pa na sankcioniranje druZbenega ravnanja. Strukturna pravila pa
posamezniki v vsakodnevnem delovanju lahko reproducirajo ali pa spreminjajo z
razvijanjem novih vzorcev interakcij. Pravila po Giddensu zadevajo mnogo aspektov
rutinirane prakse, kar pa ne pomeni obratno, da je rutinirana praksa isto kot pravilo
(Giddens 1984, 18-19). Ravno tako se tudi resursi kot drugi vidik strukture lahko s
cloveskim delovanjem reproducirajo ali spreminjajo. Ko Giddens govori o strukturah
kot pravilih in resursih, s tem misli, da pravila, ki sestavljajo strukture, hkrati

funkcionirajo tudi kot resursi za delovanje (Stankovi¢ 2001, 120).

Ta pravila so v strukturi zdravstvenega varstva posamezniki izkoristili kot resurse za
organiziranje drugacne skrbi za umirajoe. Tej zapostavljeni skrbi so s svojim
delovanjem nakazali spremenjen odnos do umiranja in smrti. V naSem primeru so to
posamezniki, ki so zaceli z delom na podrocju paliativne oskrbe za umirajoce bolnike v
bolnis$nicah, in tisti, ki so omogocili ustanovitev Zavoda za razvoj paliativne oskrbe,

Ljubljana ter Slovensko drustvo hospic.
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Oba pomembna aspekta struktur, pravila in resursi so rekurzivno (»rekurzija - iz lat.
recurrere iti nazaj, vrniti se; 1.definiranje funkcije ali postopka s samim seboj 2.
izvajanje veli€ine ali funkcije, ki jo je treba Sele definirati na Ze znano veli¢ino; Tavzes,
2002, 986) vsebovani v institucijah. Institucije so po definiciji trajnejSe oblike
druzbenega zivljenja oziroma skupine skozi ¢as in prostor relativno stabiliziranih praks
(Giddens 1984, 24) in temeljna sestavina druzbenega sistema. DruZbene strukture v tem
smislu Giddens razlaga kot naravo druzbenega sistema in institucij. Druzbeni sistem
temelji na vzorcu druzbenih odnosov, ki obstajajo v nekem casovnem obdobju in
prostoru, in kjer obstajajo reproducirani nizi druzbenih odnosov in druzbenih praks.
Skozi ¢as pa se ti odnosi in prakse spreminjajo na podlagi spremenjenih vzorcev

interakcij (Giddens 1984, 25-28).

To lahko Ze spremljamo skozi delovanje paliativne oskrbe. V Sloveniji so te spremembe
vidne pri izobrazevanju, ki ga izvajata Zavod za razvoj paliativne oskrbe, Ljubljana in
Slovensko drustvo hospic, ki s Sirjenjem filozofije hospica prinaSa v druzbene sisteme
in institucije drugacne poglede na dogajanje umiranja in smrti. V Giddensovem jeziku
bi to pomenilo, da se bodo odnosi in praksa do umirajocih skozi ¢as pocasi spreminjali

na podlagi spremenjenih vzorcev interakcij.

Po Giddensu razlikujemo tri strukturalne dimenzije druzbenih sistemov: signifikacija,
dominacija in legitimizacija (Giddens 1984, 30-31), ali preprosteje povedano, institucije
se razlikujejo glede na modalnost, ki je pri njihovi strukturaciji srediS¢na. Signifikacija
oznacuje pravila, ki z oblikovanjem smiselnih simbolov in diskurzivnih oblik
predstavljajo pomembni institucionalni lokus ideologije. Dominacija oznacuje
mobilizacijo dveh razli¢nih resursov, mobilizacijo avtoritativnih resursov, ki pomenijo
nadzor nad osebami oziroma akterji, ter mobilizacijo alokativnih resursov, ki pomeni
nadzor nad objekti, dobrinami in drugimi materialnimi fenomeni. Legitimizacija pa je
modalnost, ki se nanasa na pravila, ki z oblikovanjem pravic in dolznosti postanejo
instrumenti legitimizacije. Omenjene modalnosti in njihov vrstni red nakazujejo na
njihovo relativno pomembnost pri strukturiranju doloc¢ene institucije (Giddens 1984, 28-

36).
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Analizo konotacij omenjenih strukturalnih lastnosti vidimo pod shemo 1 (Giddens 1984,

31).

Shema 2.1.1 Analiza konotacij strukturalnih lastnosti

STRUKTURA TEORETICNA DOMENA INSTITUCIONALNI RED
SIGNIFIKACIJA Teorija kodiranja Simbolni red / nacin diskurza
(interpretativne sheme) (komuniciranje)
DOMINACIJA Teorija avtorizacije virov Politi¢ne institucije
Teorija alokacije virov Ekonomske institucije
(sredstva) (mo¢)
LEGITIMACIJA Teorija normativne regulacije  Pravne institucije
(norme) (sankcije)

Vir: Giddens 1984, 31.

Ce prenesemo to shemo na zdravstvene institucije, bomo ugotovili, da so zdravniki
temeljni odgovorni nosilci opravljanja zdravstvene dejavnosti (1/2.¢len ZZdrS). Ti
imajo relativno ugoden monopolni polozaj in s tem moc¢. V monopolnem zdravstvu so
bolniki v podrejenem polozaju, saj ne poznajo procesa zdravljenja. V strahu pred smrtjo
praviloma zdravniku neizmerno zaupajo. Ravno zato mehanizem pritiska na izboljSanje
kakovosti storitev s strani bolnika in njihovih svojcev ne deluje. Kakovost storitve tako

dolocajo predvsem zdravniki (Fakin, Smrke 2003, 891-894).

Nacin takega delovanja lahko umestimo v Giddensov koncept moci. Po njegovem
mnenju predpostavlja vsako delovanje mo¢. Mo¢ vidi kot zmoznost, da se stvar
spremeni, saj akterji v skladu s tem nacelom lahko spreminjajo druzbene strukture. Mo¢
ima po njegovem »transformacijsko zmoznost« (Giddens 1984, 15). Koli¢ina moci, s
katero akter razpolaga, je po Giddensu pomemben faktor, ki vpliva na pomen njegovega
delovanja v SirSem druzbenem kontekstu. V druzbenem delovanju je mo¢ lahko
uporabljena za prisilo nad drugimi ljudmi, kar pomeni omejevanje in zmanjSevanje
njihove svobode. Istoasno pa mo¢ povecuje svobodo delovanja tistih akterjev, ki to
mo¢ posedujejo. Moc€ je v tem smislu logi¢na predhodnica subjektivnosti, ki omogoca
posamezniku, da stoji v druzbenem prostoru kot bolj ali manj avtonomno bitje. »Moc«
je pogosto definirana kot zmoznost doseci zelene in predvidene rezultate. Mo¢ v
druzbenih sistemih v kontekstih socialne interakcije predpostavlja regularizirane odnose

avtonomije in soodvisnosti med akterji ali kolektivi. Vendar imajo vse oblike odvisnosti
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neke vzvode, po katerih lahko tisti, ki so podrejeni, vplivajo na dejavnost nadrejenih,

kar Giddens poimenuje dialektika kontrole v druzbenih sistemih (Giddens 1984, 15-16).

Dialektika te kontrole se uveljavlja tudi v sistemu zdravstva, kjer se obnaSanje bolnikov,
kot podrejene kategorije, spreminja. Ljudje od zdravstva pri¢akujejo ve¢, povecuje se
njegova komercializacija, in obnaSanje bolnikov postaja trzno. PovecCuje se zavest o
njihovih pravicah kot pravicah potros$nikov blaga in storitev. Z demokratizacijo javnega
obvescanja se izboljSuje tudi vpogled v napake v zdravstvu, zaradi ¢esar postaja javnost

nanje bolj pozorna.

Ker pa sodijo zdravniki v na$i druzbi Se vedno v posebno kategorijo, se bolniki in
njihovi svojci nahajajo v podrejenem polozaju. Tekavec pravi, da: »se ljudje v javnem
zdravstvu Se vedno prepuscajo zdravniku. Nekritiéni so od zacetka do konca: glede
cakalnih dob, glede trajanja in obsega pregleda, glede pojasnitev, ki jih dobijo o posegu.
(...). Komunikacija je pomanjkljiva« (Skerl 2003, 21). Ne upajo si glasno kritizirati, ker
se bojijo, da bi se zdravniku zamerili. Spremlja jih nelagoden obcutek, saj predvidevajo,

kaj bi bilo, &e bodo spet potrebovali tega zdravnika (Skerl 2003, 20).

V tak$nem razmerju moci se sprasujemo kdo, kako in komu naj v imenu umirajocih in
imenu njihovih svojcev spregovori o njihovih potrebah in njihovem dejanskem stanju v

sistemu zdravstvenega varstva?

Posledice nenameravanih posledic delovanja po Giddensu se v zdravstvenem sistemu
izrazajo na umirajoc¢ih kot tisti skupini, ki je najSibkejSa in najmanj zanimiva za
medicinsko znanost. Izraza se v smislu nezadostne skrbi. Bolniki se skupaj s svojci
znajdejo v hudih stiskah, kje in kako preziveti konec ali poslednji del svojega zivljenja

(Cerar 2002, 101).

2.1.2. Kritika medicinskega modela skrbi za umirajote na osnovi

Habermasovega modela dvojnosti druzbenega prostora

Habermasova neenakomerna porazdelitev vpliva med sistemom in zZivljenjskim svetom
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kaze na neuravnotezenost obeh polov druzbene resni¢nosti; po eni strani je velik del
druzbene moci delegiran v impersonalno vlogo sistema, po drugi pa so temu
mogocnemu sistemu nasproti relativno §ibki in omejeni posamezniki, ki so skozi
kulturo ujeti v splet samoumevnosti, ki zgolj reproducirajo stvari taksne, kot so

(Stankovi 2001, 66).

Pojave, ki so opisani kot kritika medicinskega »modela« v odnosu do umiranja in smrti,
bomo povezali s Habermasovo razlago o razliki med svetom zivljenja in sistemom.
Predpostavljamo, da je skrb za hudo bolne in umirajoce v institucijah tipicen primer
sistemske opredelitve sveta zivljenja. Ker je »primer« (umirajoci) v smislu zdravljenja
za zdravnika izgubljen, dobi v sistemu zdravstvenega varstva podrejen, celo odvecen
polozaj. »Predstavniki sodobne medicine, predvsem zdravniki, ne skrbijo ve¢ za
bolnika, ko ugotovijo, da so skupaj z bolnikom izgubili boj in gre bolezen svojo pot«

(Cerar 2002, 101).

Habermas v svojem modelu druzbe postavlja dva, zgolj analiticno lo¢ena pola druzbene
resnicnosti. Na eni strani je sfera zivljenjskega sveta, na drugi sistem. Pojem
zivljenjskega sveta opisuje kot prostor vsakdanje dejavnosti, kjer se zivljenje
reproducira (Outhwaite 1996, 270). V tem smislu razvija »multidimenzionalen pojem
sveta zivljenja«, ki deluje na eni strani kot nadomestek kategorije civilne druzbe, na
drugi pa kot sfero oblikovanja neformalnega, osebnega mnenja. Po Habermasu je svet
zivljenja sociokulturni svet, v katerem so ¢lani povezani s skupnim jezikom in skupno
kulturno tradicijo, kar vzpostavlja »intersubjektivno izkustvo enotnosti objektivnega
sveta« (Skerlep 1997, 311). To pomeni, da ¢lani dolodenega sociokulturnega sveta prek
ponavljajocih se interakcij, ki sestavljajo permanenten socializacijski proces, sprejemajo
podobne »pomenske vzorce« kot splosne klasifikacije stvarnosti, na osnovi katerih
posploSujejo svoja individualna izkustva (Skerlep 1997, 186). Poleg tega opredeljuje
svet zivljenja kot komunikativno strukturirano sfero intersubjektivnosti vsakdanjega
zivljenja, v kateri poteka prek komunikativne interakcije simbolna reprodukcija druzbe.
V pojem sveta zivljenja lahko vnesemo dogajanje umiranja in smrti kot tisti dogodek, ki
je v prejsnjih stoletjih spadal v druzinsko, domace okolje. Umiranje in smrt sta bila
razumljena kot »udomacena«, to je domaca, preprosta, javna in ritualizirana. Zaradi

svoje stalne navzocnosti sta narekovala pomen in navodila glede razumevanja in
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dojemanja njunega procesa (Rasmussen 1999, 11).

Nasproti pojmu sveta Zivljenja pa stoji v tem modelu sistem, ki predstavlja sfero dela
oziroma sfero instrumentalne racionalnosti in strateSkega delovanja v
institucionaliziranih sferah ekonomije in politike (Outhwaite 1996, 270). Znanstveno
tehnoloska racionalnost, ki prevladuje nad drugimi vrednostnimi sferami, je skrb za
umirajoce spremenila v »neviden« ali »osamljen« dogodek, ker sta umiranje in smrt

postala privatizirana, institucionalizirana in medikalizirana (Rasmussen 1999, 11).

Kako je pravzaprav prislo do dvojnosti druzbenega prostora in kakSne so posledice za
druzbo? Zivljenjski svet je za Habermasa podoba druzbe, preden se je v teku evolucije
pricela diferencirati na obe sferi. Ta zgodovinska dimenzija je pomembna zaradi
njegovega razumevanja sistema. Razvoj druzbe razlaga v smislu evolucije - druzbena
kompleksnost stalno narasca. Zgodovina druzbenega razvoja je zgodovina vedno bolj
zapletenih druzbenih ureditev. Druzbe so postale vedno bolj zapletene zaradi porasta
prebivalstva, notranje diferenciacije in specializacije. Pojavile so se razlicne oblike
neenakosti, predvsem zaradi nastanka politicne oblasti, ki temelji na pravici, da
sankcionira dejanja drugih. Tako so se sistemski mehanizmi zaceli loCevati od institucij,
ki so skrbele za osnovno druzbeno integracijo. K temu je pripomogla tudi izguba
integracijske vloge religije in mitologije, ter ve¢ja vloga jezika in jezikovne
komunikacije kot sredstva za sporazumevanje in konsenza o druzbenih ciljih (Layder

1994, 194).

Tako se je tudi proces umiranja in smrti z napredkom medicinske znanosti pocasi
preselil iz domacdega okolja v bolnisni¢no. Religioznost in transcendentnost sta vse bolj

izgubljali na pomenu v zvezi z umiranjem in smrtjo.

Naslednja faza evolucijskega razvoja po Habermasu predstavlja razvoj trga za
potros$niske izdelke, katerega delovanje determinira denar. Z vzporednim razvojem
pravnega sistema se ekonomija lo¢i od politi¢nih institucij in postane lasten podsistem.
Habermas pravi, da so novi sistemski mehanizmi dejansko zasidrani v zivljenjskem
svetu. V kontekstu naras¢ajocCe racionalizacije sveta (razvoj novih strokovnih podrocij

znanj) postane Zivljenjski svet preobremenjen. Razvoj ekspertnih sistemov (politike,



22
Klelija Strancar: Umiranje kot druZbeni pojav: Paliativna oskrba in hospic

ekonomije in naravoslovja) zahteva, da so nekatera podro¢ja znanja v celoti odvzeta
kontroli in manipulaciji s strani posameznikov in njihovemu vsakdanu. Ceprav ta znanja
postanejo del druzbenega Zivljenja, so vendarle v pristojnosti strokovnjakov (Layder

1994, 191-196).

V tem smislu je hitri napredek medicinske znanosti vodil zdravnike, da so preusmerili
svoje cilje od paliativne nege k popolnemu zdravljenju. Ta preobrat je vplival na
spremembo razumevanja smrti, ki ni ve¢ veljala za naraven del Zivljenja, pa¢ pa za

medicinski poraz ali statisti¢no zadrego (Rasmussen 1999, 13 ).

Ustvarjanje skupnih vrednostnih sodb v tako nara$€ajoci racionalizaciji sveta postane
mnogo bolj zapleteno, kar ima za posledico otezeno komunikacijo. Pojavi se potreba po
mehanizmih, ki bi omogocili, da bi se vrednostne sodbe ustvarjale bolj rutinsko. Na
podrocju vladne birokracije in podroc¢ju ekonomskih trgov postaneta medija moc¢ in
denar. S tem je poskrbljeno za standardne reSitve dilem, ki se pojavljajo pri odlo¢anju o
vrednostnih sodbah. Delovanje trznih mehanizmov temelji na standardnem sredstvu
menjave - denarju, mo¢ pa nadomesti jezikovno komunikacijo, kot nac¢in doseganja

konsenza (Layder 1994, 191 — 196).

Umirajoc¢i bolniki v tem kontekstu niso ve¢ zanimivi za moderno druzbo v smislu
produktivnosti. V sodobnem zdravstvenem sistemu pa so zanemarjena in

neprivilegirana skupina (Rasmussen 1999, 13).

Denar in mo¢ sta nadalje tista vzvoda delovanja v sistemu, ki determinirata kriterij
instrumentalne racionalnosti za uveljavljanje ekonomskih in politi¢nih interesov. V tako
zgrajenem dualisticnem modelu modernih druzb opredeljuje Habermas paradoks
modernizacije. Na eni strani je demokracija z ustavno pravico svobode govora in drugih
pravic sprostila moznost racionalnega sporazumevanja v obliki javnih diskusij, kar je
pripeljalo do »racionalizacije zivljenjskega sveta«, po drugi strani pa sta ekonomski in
politicni podsistem zacela uveljavljati svoje sistemske interese, kar je pripeljalo do
»notranje kolonizacije sveta Zivljenja« s strani sistema (Skerlep 1995, 182). Z drugimi
besedami bi to pomenilo, da je, potem ko se je sistem izdvojil iz Zivljenjskega sveta, le-

ta vanj ponovno vstopil in se vmesal v njegovo delovanje (Layder 1994, 196).
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Kolonizacija pa povzroca na ravni simbolne reprodukcije druzbe tiste patologije, ki so
oznacene kot Sirjenje instrumentalne racionalnosti na vse sfere druzbenega Zivljenja
(Habermas 1989, 317). Izvzeto ni niti zadnje obdobje Clovekovega zivljenja, to je
umiranje in smrt. V druzbi, ki je s tehnologijo popolnoma zagospodovala naravi, in v
kateri Stejejo predvsem mladost, lepota in moc, je misel na umiranje in smrt toliko bolj

neznosna (Crni¢ 2002, 88).

Kolonizacijo bi na nek nacin lahko primerjali s Freudovo pesimisti¢no izjavo o tem, da
nosi velik del krivde za naso bedo kultura, kajti bili bi bolj srecni, ¢e bi jo opustili in se
vrnili v primitivne razmere (Freud 2001, 35). V ideologiji moderne kulture bi ta misel
nasla tudi del¢ek svojega mesta na podro¢ju umiranja in smrti v sistemu zdravstvenega
varstva. Na tem podrocju je namre¢ bolnikom namenjena najnizja medicinska prioriteta,

vcasih tudi najnizja prioriteta v smislu skrbi v zdravstveni negi (Rasmussen 1999, 13).

Ce se vrnemo nazaj k Habermasovi teoriji dvojnosti druzbenega prostora, bomo
ugotovili, da je izdvojitev sistemskih elementov povzrocila, da so se zapletene druzbene
mreze in oblike interakcij zaCele »skrivati« za hrbtom posameznika. V tak$nih
okolis¢inah ljudje zaznajo, da ne dojemajo ve¢ druzbenega dogajanja v celoti, in zato ne
morejo vplivati neposredno na dogodke, ki jih obkrozajo. S tem, ko se zivljenjski svet in
sistem vedno bolj locujeta, se sistem izmika kontroli zivljenjskega sveta (Layder 1994,

195).

To lahko opazimo na podro¢ju umiranja in smrti. S tem, ko se umiranje in smrt
premakneta v institucije, zlasti bolniSnice in domove za starejSe obCane, postaneta
predmet obravnave profesionalcev oziroma zdravstvenega osebja. Umiranje in smrt sta

se odmaknila kontroli Zivljenjskega sveta.

Motivacija, da ljudje v sistemu delujejo koordinirano, izhaja primarno iz empiri¢nih
izkuSenj in ne iz racionalnega razmisljanja. To pomeni, da je v vecini primerov osnova
za odloCanje osebna korist in ne vsakokratno tehtanje, kaj je prav in kaj ni. Ko ni vec
pomembno, da se prek jezikovne komunikacije ustvarja skupno razumevanje dolocenih

vprasanj, postanejo odgovori in reSitve, gledano z moralnega vidika, nevtralizirani in
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normativni (Layder 1994, 195).

Sistemski elementi torej motijo tudi dejavnosti, ki so integrativnega pomena za druzbo,
to so npr. moralna in normativna pravila in smotri ter vrednostni sistemi, kot je religija.
Vsa ta podro¢ja postanejo odvisna od zahtev in navodil ekonomskega in
administrativnega sistema. Moralni in prakti¢ni elementi komunikacijske prakse so
potisnjeni v ozadje, prevladujejo pa tehnicne in koristoljubne vrednote. To je najbolj
ocitno v modernih, potro$nisko usmerjenih druzbah, ki si prizadevajo za kopicenje
lastnine in dobrin, in kjer so posamezniki tekmovalno usmerjeni, cilj druzbenega

delovanja pa je ekonomska uspesnost (Habermas 1989, 170-178).

Med moralne in prakti¢ne elemente komunikacijske prakse pri delu z umirajo¢imi in
hudo bolnimi Stejemo na prvem mestu etiko skrbi. Skrb, ki naj bi v zdravstvu
predstavljala sistem vrednot, humanost, ¢love¢nost, in kjer naj bi §lo za poglobljeno
dejavnost s kljuénimi komponentami skrbi (Klemenc 2003, 103), se v sistemu

zdravstvenega varstva umirajocih postavlja pod vprasaj.

Morda bi na tem mestu poudarili tudi mo¢ in ugled kot pomembna dejavnika, ki
vplivata na sistem. V sistemu zdravstvenega varstva prepoznamo ta problem kot vpliv
zdravnikov na okostenelost sistema. Sistem zdravstvenega varstva v Sloveniji, ki se je
znasel v tezavah, zahteva sistemske reSitve in spremembe, zahteva reformo, ki bo
posegla v principe financiranja in principe organiziranja. Razkrivanje in obravnavanje
primerov napak, malomarnosti, korupcije in neeti¢nosti medicinska stroka ne jemlje kot
pomoc za izboljSanje postopkov, temvec¢ jih razume kot ruSenje potrebne avtoritete proti

stroki in stanu (Miheljak 2003, 11).

Tako sistemska racionalizacija kolonizira Zivljenje (institucionalizacija, birokratizacija
in medikalizacija Zivljenja, ki temelji na formalnem medicinskem znanju in prevladi
poklicnih zdravstvenih delavcev, zlasti zdravnikov) in prevladuje nad drugimi
vrednostnimi orientacijami (Habermas 1984; Scambler 1987 v Pahor 2000). »Prevlada
sistema nad svetom zivljenja pomeni 'paradoks' racionalnosti«, saj se Zivljenjska
racionalizacija v sistemu osamosvaja, instrumentalizira Zivljenje in ga celo ogroza«

(Pahor 2000, 148).
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V tej sistemski racionalizaciji, kjer se je znasel umirajoci, nima pravzaprav nobenega
vpliva na proces oziroma potek lastnega umiranja. Zdravstveno osebje mu celo prikriva
resnico o0 njegovem zdravstvenem stanju in prihajajo¢i smrti. »S tem mu dokon¢no
odvzamejo njegovo samostojnost, neodvisnost, z odvzemom opravilne sposobnosti pa

tudi njegovo identiteto« (Crni¢ 2002, 88).

Kolonizacija Zivljenjskega sveta pa ljudem ni tako ocitna, saj je zaradi racionalizacije
vsakdanje zavedanje fragmentirano. Habermas pravi, da je razlog, zakaj izginja potreba
po SirSem razumevanju druzbenega obstoja, v fragmentaciji vsakdanjega zavedanja in v
moci strokovnih subkultur. Ravno zaradi hitrega naraSCanja tehni¢nega znanja in
specialistiéno usmerjenih strokovnih subkultur vsakdanje zavedanje izgubi celovitost in

razpade v fragmente (Layder 1994, 197).

Med 'fragmentirano' zavedanje lahko Stejemo nekak$no samoumevnost, da je umiranje
bolnisni¢ni proces. Umiranja doma je vedno manj. V tem primeru pa ne gre le za
prostorsko in Casovno stisko razmer, v katerih se je znasel sodobni Clovek. Gre

predvsem za obcutek nemoci, zadrege in neznanja, kako ravnati z umirajo¢im.

V zvezi s problemom kolonizacije Zivljenjskega sveta s strani sistema pa Habermas
predlaga tudi resSitev. Gre za »novo politiko«, katere glavni cilj je vrnitev nekaterih
druzbenih domen, ki si jih je prilastil sistem, nazaj v zivljenjski svet. Nova politika
(mirovna gibanja, gibanja za pravice Zensk, ekoloska gibanja ipd.) se ne ukvarja samo s
problematiko distribucije dobrin, temve¢ tudi s problematiko kakovosti Zivljenja,
enakopravnostjo, samouresnicitvijo posameznika in politi¢no participacijo (Brand 1990,
115 v Layder 1994, 198). V predpostavkah, ki navajajo, da se je nemogoce izogniti
akcije. Naceloma je s politicno akcijo mogoce doseci, da se ciljno usmerjena
racionalnost, ki jo proizvaja sistem, podvrze moralnim in normativnim zahtevam

zivljenjskega sveta (Layder 1994, 197-198).

To velja tudi za sistem zdravstvenega varstva z njegovo nezadostno skrbjo za

umirajoCe. Sistem je, kot pravi Habermas, izredno mocan dejavnik v druzbenem
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zivljenju, o€itno dosti moc¢nejsi in vplivnejsi od posameznikov v svetu vsakdanjega
zivljenja. Nasproti temu sistemu stojijo po Habermasu relativno Sibki in nemocni

posamezniki (Stankovi€ 2001, 62), umirajoci in njihovi svojci.

Upostevajo¢ koncept nenameravanih posledic po Giddensu in koncept dvojnosti
druzbenega prostora po Habermasu s perspektive skrbi za umirajoce, lahko sklepamo,
da gre za razvrednotenje in do neke mere stigmatizacijo druzbenega dogajanja -

umiranja in smrti.

2.1.3. Modernost, pluralizem in kriza smisla po Bergerju in Luckmannu

Gre za institucije, ki omogoc€ajo posamezniku, da prenasa svoje osebne vrednote iz
zasebnega zivljenja na podro¢je druzbe ter jih tam uveljavlja, tako da vendarle
postanejo sila, ki sooblikuje celotno druzbo. S pomocjo teh institucij prispevajo osebe
same k proizvodnji in obdelavi druzbenih zalog smisla. Obstojece zaloge smisla zato ne
cutimo kot nekaj avtoritativno danega in predpisanega, pa¢ pa kot ponudbo, ki jo
sooblikujejo posamezni pripadniki druzbe, in je odprta za nadaljnje spremembe (Berger,

Luckmann, 1999).

V tem teoreticnem okviru nas bo zanimalo, kako v sodobni druzbi reflektirati pomen
skrbi in odgovornosti za umirajoce. Sodobna druzba je po Bergerju in Luckmanu
strukturirana na podlagi pluralizma in funkcionalne diferenciacije. Avtorja se
osredotoCata na vpraSanje smisla, orientacije in identitete modernega cloveka in

ugotavljata, da ravno ta strukturiranost povzrofa prikrito krizo smisla (Berger,

Luckmann 1999, 28-38).

Ker ta strukturiranost druzbe vpliva na individualizacijo sodobnega ¢loveka, ji bomo v
tem kontekstu dali vec¢ji poudarek. Individualizacijo razumemo kot »teznjo
posameznika po individualnem zivljenjskem slogu, po tem, da odlo¢a o svoji izobrazbi,

poklicu, delovnem mestu, kraju in nacinu Zivljenja...« (Ule 1997, 490).

Latentna kriza smisla vodi po Bergerju in Luckmannu v dvoje reakcij: na eni strani k
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relativiziranju vrednot in poveli¢evanju pluralizma (postmoderna drza) in na drugi k
fudamentalizmu in retradicionalizaciji. Avtorja zato predlagata razmislek o
intermediarnih strukturah civilne druzbe, ki bi lahko olajSala krizo smisla in identitete

(Berger, Luckmann 1999, 56 — 57).

Poglejmo najprej, kako strukturiranost druzbe vpliva na individualizacijo sodobnega
cloveka. Nastajanje poindustrijske moderne v krizi industrijske moderne deluje tudi na
posameznike. Ti procesi razgrajujejo stabilni, trdni jaz tradicionalnega subjekta in
uvajajo nove »pluralne« in »decentrirane« oblike subjektnih struktur (Ule 1997, 485).
Decentrirani subjekt poindustrijskih druzb pomeni subjekt brez trdnega stalis¢a. Uc¢inki
poindustrijske moderne druzbe kazejo znacilnosti, ki vplivajo na procese
individualizacije in ki so v sebi globoko protislovni. Glavna znacilnost nove
individualizacije je, ne le, da ima clovek moznost odlocati o sebi, temvec, da je to
odloc¢anje Ze nujnost. V obratnem primeru je postavljen pred nove odvisnosti, odvisnosti

od trendov, zunanjih slogov, zapovedi o nacinu Zivljenja idr. (Ule 1997, 485).

Govorimo o modernem pluralizmu, ki ga Berger in Luckmann oznacujeta za
najpomembnejsi dejavnik nastanka kriz smisla tako v druzbi kot v zZivljenju
posameznika. Moderni pluralizem locujeta od tistega pojma pluralizma, ki oznacuje
nacin, kako v isti druzbi ljudje zivijo razli¢na zivljenja. Ta pojav najdemo ze v stari ali
celo novi Indiji v obliki kast, medtem ko je bil evropski srednji vek zaznamovan s
pluralizmom stanov. V teh primerih se razli¢ne oblike Zivljenja nanasajo na skupni red

vrednot, kjer je interakcija med zivljenjskimi skupnostmi omejena in strogo doloc¢ena.

Po drugi strani pa poznamo tudi razli¢ico pluralizma, ko se v isti druzbi ravno tako
sreCujejo razlicne zivljenjske oblike, ki pa se ne nanasajo nujno na skupni red vrednot.
To obliko najdemo npr. v Casu rimskega imperija, ki je po ekonomski in politi¢ni plati
vendar imel znacaj celovite druzbe. Interakcija med posameznimi skupinami in ljudstvi
je bila v tem primeru urejena tako, da so bile razline zaloge smisla lo¢ene od
institucionaliziranih shem delovanja funkcijskih podrocij. To pomeni, da so razli¢ne
skupine delovale vzajemno na smotrno-racionalnih podroc¢jih delovanja, vendar so se
istocasno drzale lastnega reda vrednot. Tako poznamo npr »ograjo zakona, ki je urejala

odnos Judov do ne-Judov (Berger, Luckmann 1999, 28).
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Ko taksne ureditve ni mogoce ve¢ obvladovati in vzdrzevati, pride do usodnih razmer,
ki zadevajo podro¢je samoumevnosti redov vrednot in svetovnih nazorov. Njihovim
sooc¢enjem in konfliktom se ni ve¢ mogoce izogniti, kajti etnicnih, religioznih in drugih
skupin ter zivljenjskih skupnosti, ki se lo¢ijo po zalogah smisla, ne loCuje ve¢ fizi¢na
razdalja, pa tudi stik med njimi ni ve¢ omejen na nevtralno ozemlje strogo razmejenih
nizov delovanja funkcijskih podrocij. To je oblika pluralizma, ki jo najdemo v moderni
druzbi. Do polnega izraza pa pride moderna oblika pluralizma v visoko razvitih
industrijskih dezelah, kjer je modernizacija najbolj napredovala, in zato redi vrednot in
zaloge smisla niso veC skupna last vseh pripadnikov druzbe (Berger, Luckmann 1999,

28-29).

To bi lahko povezali z individualizacijo v moderni druzbi, ki ni ve¢ le moznost, temve¢
nuja. Je izziv za posameznika, ki je povezan z mnogimi tveganji in obeti. Danasnja
druZba prinasa hitre spremembe v Zivljenjskih slogih, odnosih, na trgu dela, neprestane
spremembe potreb, prezivljanje prostega ¢asa, vedno nove zahteve po dokvalifikaciji in
prekvalifikaciji. Vendar je prisila k individualizaciji paradoksalna, kajti

individualizacija ni le individualna, temvec tudi kolektivna usoda (Ule 1997, 486).

Vse te znacilnosti moderne dobe po Bergerju in Luckmannu pripomorejo k oslabitvi in
celo razpadu nadrejenega reda smisla. Posameznik sicer odrasca v zivljenjski skupnosti,
ki ga uvaja v nadrejen sistem smisla, vendar ta ni ve¢ samoumevno tudi sistem smisla
njegovih soljudi. Tako odras¢a posameznik v svetu, kjer ni ve¢ skupnih vrednot, ki bi
dolocale delovanje na razlicnih zivljenjskih podrocjih, niti ni ene same resni¢nosti, v

katero bi se usmerjali.

Posledica modernega pluralizma se tako kaZze v relativizaciji sistemov vrednot in
tolmacenj, kar z drugimi besedami pomeni, da so stari sistemi vrednot in tolmacenj
»dekanonizirani«. To vodi v dezorientacijo posameznika in celih skupin. » Anomija« in
»odtujitev« sta kategoriji, ki oznacujeta stisko ¢loveka, ki se mora znajti v modernem

svetu (Berger, Luckmann 1999, 37).

Po tej logiki postajajo svet, druzba, zivljenje in identiteta cedalje bolj vprasljivi, saj
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moderni pluralizem ne ponuja nobenega tolmacenja niti interpretacije, ki bi jo bilo
mogoce sprejeti za edino veljavno in pravo. Gre za izgubo samoumevnosti, ki je v
nasprotju s sistemom zivljenja, kjer se zivljenjska skupnost in skupnost smisla
prekrivata v tolik$ni meri, da se to sklada z druzbenimi pri¢akovanji. Druzbeno Zivljenje
in posamicen obstoj se v tem primeru odvijata po obicajni poti, samoumevno.
Posameznik se v takSnem okolju znajde, ve, kakSen je svet, pozna pravila obnaSanja in
razpoznava svojo identiteto. Moderni pluralizem pa vnaSa v posameznika dvom glede
razumevanja svojega obstoja. Na eni strani namre¢ dozivlja spremembe kot
osvoboditev, ki vodi iz omejenosti starega nespornega obstoja, po drugi pa je to lahko
proces, ki ga posameznik cuti kot breme oziroma pritisk, da naj sam skusa razumeti
novo in neznano v svoji resnicnosti. Ta nepregledni svet neStetih moZznosti tolmacenja

povzro¢a negotovost in nemoc¢ ljudi (Berger, Luckman 1999, 39-46).

Individualizacija pa je kot nuja posameznika postala zanj tudi izziv. To ne pomeni, da bi
se ji morali pasivno prepuscati kot Zrtve postmoderne druzbe, kar je sicer pogosto v
danasnjem casu. Uspel bo samo tisti, ki bo v tem procesu naSel moznosti za kreativno

oblikovanje svojega zivljenja (Ule 1997, 486).

Individualizacija v modernem pluralizmu proizvaja tudi nove moznosti za posameznika.
Tako na primer ponuja moznost podruzabljanje posameznikov, kar imenujemo
»komunitarno individualnost« ali »kooperativni individualizem«. Ta temelji na
avtonomno nastalih prostovoljnih socialnih mrezah (Ule 1997, 487), kar bi po Bergerju

in Luckmannu imenovali intermediarne strukture civilne druzbe.

V tem primeru bi lahko govorili o kreativno oblikovanem zivljenju, ki pa je mozno
takrat, ko bivanje ne razumemo kot zgolj danost, nereflektirano prisotnost ali vrzenost,
ki bi puscala ¢loveka ravnodusnega. O tem bivanju se ¢lovek sprasuje in Zeli dognati
njegov smisel Ze od nekdaj. Clovekova zavestna in tudi nezavedna usmerjenost k
izpolnitvi in s tem tudi k vrednotam, v kateri se zrcali Zelja po izpolnitvi, utemeljuje ves
nas vrednostni svet s smislom. Smisel zivljenja pa lahko dojamemo, ¢e ga pojmujemo
ve¢ kot le danost, dojemamo ga, e ga pojmujemo kot nalogo in poslanstvo (Musek

1993, 266).

Ce sedaj na kratko zaokrozimo Bergerjevo in Luckmannovo razmisljanje, ugotavljamo,
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da je izguba samoumevnosti danes globalni problem. V procesu modernizacije prehaja
nesporno zanesljivo védenje v neobvezujoc€ splet prepricanj, ki so med seboj le ohlapno
povezana, ¢vrsta tolmacenja resnicnosti postanejo hipoteze, prepricanja so stvar okusa,
zapovedi pa se pretvorijo v ponudbe. Trzno gospodarstvo in demokracija sta osrednji
instituciji moderne druzbe, ki spodbujata veliki prehod od usode k moznosti in nujnosti
izbora. Etos demokracije naredi iz izbiranja temeljno Clovekovo pravico (Berger,

Luckmann 1999, 43-44).

Moderni pluralizem pa je nadalje izzval dve nasprotujo¢i si reakciji. To sta
»fundamentalisti¢na« in »relativisticna« drza (Berger, Luckmann 1999, 56).
Fundamentalisticna drZa oziroma reakcija stremi k temu, da bi pridobila celotno druzbo
za stare vrednote in tradicijo, medtem ko relativisti¢na ne zagovarja skupnih vrednot in
ne zalog smisla. Po Bergerju in Luckmannu sta obe reakciji zaradi svoje radikalnosti
napacni in celo nevarni. Zato se tu spraSujemo: »Se bomo tudi v bodoce poravnavali v
ideoloske vrste za temi sistemi in hierarhijami, jih skuSali drug drugemu vsiljevati in se

spopadati zaradi tega?« (Musek 1993, 257).

V tej povezavi Giddens ugotavlja, da so mlade generacije danes bolj obcutljive za
moralna vprasanja, kot so bile prejSnje. Vrednot pa ne prevzemajo iz tradicije in ne iz
tradicionalnih oblik avtoritete, kot tiste, ki bi odloCale o vpraSanjih nacina Zzivljenja.
Nekatere njihove moralne vrednote so usmerjene v ekoloske vrednote, clovekove

pravice in seksualno svobodo (Giddens 2000, 43).

Nasproti obema reakcijama, ki jih je izzval moderni pluralizem, pa Berger in Luckmann
postavita intermediarne institucije, ki podpirajo »male Zivljenjske svetove« skupnosti
smisla in prepricanj ter istoasno izobrazujejo svoje pripadnike v nosilce »civil society«
(Berger, Luckmann 1999, 59). Tako naj bi se socialno, kulturno in politi¢no
prizadevanje drzave, ki igra najpomembnejSo vlogo pri ravnanju s tle¢imi krizami
smisla, usmerilo na pospeSevanje in podpiranje razvoja teh institucij. Po Bergerju in
Luckmannu so to institucije izvora smisla zivljenjskih skupnosti ter skupnosti

prepricanj, ki posredujejo med posameznikom ter druzbenimi makrosistemi.

Vrednostna strpnost in vrednostni pluralizem lahko v tem primeru pomenita pozitivni
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izid dogajanja, v katerem vidimo danes vrednostno zmedo, kaos in krizo. Vrednostni
pluralizem tu pomeni, da osvojenega vrednostnega sistema ne vsiljujemo drugim, ni pa
upravicen, kadar pelje v popolno relativiziranje vrednot (Musek 1993, 257), Ceprav je

tezko reci, kaj pomeni ta 'popolna’ relativizacija.

Glede na to, da Berger in Luckmann predlagata razmislek o intermediarnih strukturah
civilne druzbe kot sferi, ki bi lahko olajSala krizo smisla in identitete (Berger,
Luckmann 1999, 58-59), vidimo hospic in paliativno oskrbo kot pomembni
intermediarni strukturi civilne druzbe. Hospic in paliativna oskrba s svojo filozofijo in
dejavnostjo odpirata vprasanja in ponujata odgovore smisla, orientacije in identitete

modernega ¢loveka in njegovega Zivljenja.

Skupaj z Mellorjem in Shillingom (Mellor in Shilling 1993 v Seale 1998, 52) skusamo
na kratko povzeti sociolosko koncepcijo umiranja in smrti. Ugotavljamo, da
specializirano upravljanje z umirajo¢imi v sistemih zdravstvenega varstva in njihova
fizicna segregacija v institucionalnih okoljih ter profesionalno ravnanje s trupli,
povzro¢ajo »zanikanje« ali »skrivanje« smrti v modernih druzbah (Mellor in Shilling
1993 v Seale 1998, 52). Ob tem se pojavi vprasanje vrednot in smisla (Berger,
Luckmann 1999, 47-53), na kar odgovarjajo neprofitno volonterske organizacije kot
druzbene entitete. Za nas pomembna znacilnost teh organizacij so vrednote, ki jih
promovirajo in uresnicujejo skozi dejavnosti svojih organizacij. Med njimi sta zelo
pomembni solidarnost in altruizem. Uresnicevati ti dve vrednoti pomeni pomagati tistim

v druzbi, ki so pomoéi najbolj potrebni (Kolari¢, Crnaé-Megli¢, Vojnovi¢ 2002, 152).
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2.2. KRAJI IN PROSTORI UMIRANJA TER POJMOVANJE SKRBI ZA
UMIRAJOCE V NJIH

V tem poglavju zelimo predstaviti kraje in prostore umiranja pri nas in v zahodnih
druzbah. Zanima nas, kje in v kak$nih pogojih ljudje umirajo. Kakovostna zdravstvena
oskrba je v Zdravstveni reformi zapisana kot »najboljSa mozna oskrba z najboljSimi
moznimi izidi zdravljenja, ki jo ljudje prejemajo vedno, kadar jo potrebujejo« (Keber

2003, 161). Ali je danes zagotovljena kakovost in najboljSa mozna oskrba umirajocim?

Vendar bomo ze takoj na zacetku opredelili pojma skrb in oskrba v kontekstu sistema
zdravstvenega varstva. Skrb razumemo kot nacin delovanja zdravstvenih delavcev, in
pomeni humanisti¢ni vrednostni sistem, ki je sposoben zaznavanja cloveka kot
celostnega bitja skupaj z njegovimi potrebami. “Skrb so vse oblike naklonjenega
ravnanja, kar se dogaja s ¢lovekom, okrog njega in zanj, s posebnim poudarkom na etiki
skrbi” (Klemenc 2003, 104). Oskrbo pa razumemo kot 0Zji pojem na polju skrbi in se
obi¢ajno nanaSa na zadovoljevanje telesnih potreb (Klemenc 2003, 104). V raznih
tekstih, ki jih navajamo, in tudi v Zdravstveni reformi naletimo v glavnem na pojem
oskrba, kar je po naSem mnenju preozek pojem. Zanemarjanje skrbi bi lahko pomenilo,
kot pravi Jana Smitek, fizi¢no delo na fizicnem objektu (Klemenc 2003, 104). Zato
predpostavljamo, da se morata skrb in oskrba umirajo¢ih in hudo bolnih nujno

dopolnjevati in povezovati.

2.2.1. Pojmovanje umiranja in smrti v sodobni druzbi

V modernem svetu se je vloga uma spremenila s tem, ko je znanost v navezavi na
tehnologijo, industrijo in administracijo postala produktivna sila. Vzpon pozitivisticno
utemeljene znanstvene misli, ki se je opredmetila v tehnologijah obvladovanja
objektivnega sveta, je povzrocCil Siritev smotrno racionalne dejavnosti na vse sfere
druzbenega Zivljenja (Skerlep 1987, 308). To se dogaja tudi na podro&ju medicine kot

znanstvene vede.

Medicina kot hitro napredujoa znanstvena veda pa je po drugi strani zanemarila
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nekatera podrocja svojega delovanja. Zlasti je to opazno na podro¢ju umiranja in smrti,
ki je opisano kot »neviden« ali »osamljen« dogodek (Bury 1997, 147). Znanstveno
tehnoloska racionalnost je namre¢ prevladala nad drugimi vrednostnimi sferami, kar v

nasem primeru pomeni nad vrednostno sfero skrbi za umirajoce (Pahor 2003, 77).

Ceprav smrt ni uradno prepovedana tema, pa ostaja skrita v tem smislu, da je na splo§no
izrinjena iz javnega prostora. Zato bi moralo po Mellerju socioloSko obravnavanje smrti
pojasnjevati nasprotje med odsotnostjo in prisotnostjo smrti v sodobni druzbi. V
nasprotnem primeru obstaja nevarnost, pravi Meller, da se ustvari »sociologija smrti«
kot posebna veja znotraj sociologije. Zato predlaga, naj teoretiCna struktura, ki ima za
cilj zgraditi primerno analizo smrti, upoSteva nekaj dejstev. Najprej, da je smrt
povezana z znacilnostmi, ki jih Giddens oznacuje s »pozno« ali »visoko« modernostjo
(Mellor 1993, 12). Nadalje, da je ta odsotnost izraz privatizacije in subjektivizacije
izkusnje smrti, ki se kaze v razumevanju smrti za posameznika (Mellor 1993, 12). In
nenazadnje, da je bila sociologija ves €as tesno povezana s projektom modernosti, ki
popolnoma nadzoruje in vpliva na razumevanje umiranja in smrti, ki se izraza v

socioloski teoriji in praksi.

Tako je po Giddensu za moderno dobo znacilna povsem nova serija mehanizmov, ki
odstranjujejo problem pomena iz javnega prostora in jih premaknejo v privatno domeno
individualnega zivljenja in izkuSenj. S tem poglabljajo problem osebne nepomembnosti.
Osebna nepomembnost postane »temeljni psihi¢ni problem« v visoki moderni, saj
moralna vprasanja in eksistencialni problemi v vsakodnevnem zivljenju nimajo
odgovorov v referencialnem sistemu moderne (Giddens 1991, 9 v Mellor 1993, 17).
Koncnost ¢lovekovega zivljenja pa je eden izmed najpomembnejSih problemov in v
sociologiji najmanj raziskan. V tako zaznamovanem kulturnem okolju, ki predstavlja Se
posebej veliko groznjo ontoloski varnosti, se je s problemom smrti Se posebej tezko

ukvarjati (Mellor 1993, 17).

Termin ontoloSka varnost je osrednjega pomena za sodobno sociolos$ko teorijo
Anthonya Giddensa. Nanasa se na dejstvo, da imajo ljudje obCutek reda in kontinuitete
glede na dogodke, v katerih prisostvujejo, ter na izkuSnje vsakdanjega zivljenja.

Ontoloska varnost je torej odvisna od dejstva, da so ljudje sposobni najti smisel svojega
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zivljenja (Mellor 1993, 12).

V povezovanju moderne izkuSnje smrti s problemi ontoloske gotovosti, refleksivnosti
visoke moderne in poznejSe privatizacije pomena, zeli Mellor prikazati, da ni mogoce
izvesti primerne teoreti¢ne analize smrti na robu sociologije. Prepri¢an je, da jo je
potrebno wuvrstiti v center socioloskih razprav sodobnega casa. Potrebo vidi v
preucevanju odnosa med sociologijo in moderno. Za pojav odsotnosti smrti v moderni
dobi krivi odsotnost resnega ukvarjanja s problemom smrti v socioloski disciplini. Zato
bi rekonstrukcija sociologije, kot posledica kolapsa modernistiénih metapripovedi,
nudila obetavne moznosti, da bi sociologija smrti postala bistvenega pomena za

disciplino kot celoto (Mellor 1993, 22).

Za primerno integracijo smrti v sociolos$ko teorijo bi po Mellerju bila potemtakem
potrebna delna reorientacija sociologije. Potrebna bi bila nova ocena usmeritev in
strategij v sociologiji in ne le iskanje novega prostora znotraj nje, kar bi pomenilo le

novo specialisticno vejo (Mellor 1993, 11-12).

Sociologija smrti bi tako morala najti pomembno mesto znotraj sociologije visoke
moderne. Moderen pristop do smrti nam veliko pove o moderni druzbi na splosno.
Problem odsotnosti smrti iz javnega Zzivljenja povzro€a stopnjevanje eksistencialnih
problemov, ki se ticejo Cloveske smrtnosti. Smrt namre¢ predstavlja konec
refleksivnega nacrtovanja oziroma toCko, na kateri refleksivno pridobljenega znanja ni
ve¢ mogoce uporabiti. To povzro¢a posameznikom »izpostavljenost straSnim napadom
no¢nih mor« (Berger in Luckmann 1988, 97), kjer razumevanje tega, kar ima pomen in
kar je realno, izgine. To nam lahko razlozi intenzivnost eksistencialnih tezav sreCevanja
z umiranjem in smrtjo. Smrt je bila odstranjena, ker predstavlja groznjo moderni sami

(Mellor 1993, 25).

Zato mora po Mellerju sociologija smrti nadaljevati nekatere poteze socioloske tradicije
in istoasno sodelovati v izgradnji druzbene teorije v nove smeri. Vztrajati mora pri
preucevanju in razmisljanju o tem, kaj novega prinasa moderna. Moderno naj bi
zadrzala kot srediS¢e discipline, vendar bi se morala isto¢asno oddaljiti od dolo¢enih

pogledov nanjo, da bi jo lahko efektivneje analizirala. Uskladiti bi se morala s
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sociologijo identitete in sociologijo telesa, ter raziskati tiste aspekte eksistence, ki jih
moderna problematizira ali odmika iz javne vidljivosti. Sociologija smrti mora

integrirati zZivljenje in smrt v svoj teoretski program (Mellor 1993, 27).

Tudi Clive Seale izpostavlja problem pojmovanja umiranja in smrti v sodobni druzbi in
jo razlozi v smislu, da so »mrtvi relativno brez moci« (Seale 1998, 52). To pomeni, da

so umrli najprej doziveli druzbeno smrt in Sele nato biolosko smrt.

2.2.2. Kje ljudje umirajo?

Prav bi bilo, da bi ljudje umirali tam, kjer bi se pocutili varne in sprejete. Idealno bi tudi
bilo, da bi umirajo¢i sami izbrali prostor in okolje, kjer bi Zeleli preziveti zadnji del
svojega zivljenja. Dejstvo pa je, da vedno ve¢ ljudi umira v bolniS$nicah in domovih za

starejSe obcane. To nam prikazejo tudi statisti¢ni podatki v spodnji tabeli.

Tabela 2.2.1 Umrli v letih 1992 — 2002 v Republiki Sloveniji

Vir: Statisti¢ni urad Republike Slovenije 1996 - 2002 in Vprasalniki Skupnosti socialnih
zavodov Slovenije za leto 1992-2002.

Umrli
Skupaj

leto |skupaj| moski |Zenske| vDSO | V% (VZU| V% | V | V% |Umrli| V%
in ZU DSO drugje

1992119333] 9948 9385| 12062| 62,39| 8881| 45,94|3181| 16,45 7271| 37,61

1993120012] 10265] 9747 12500 62,46] 9094| 45,44/3406| 17,02| 7512| 37,54

199419359 9815| 9544| 11935| 61,65] 8883| 45,86/3052| 15,77 7424| 38,35

199518968 9630| 9338 11900| 62,74| 8726| 46,00[3174| 16,73] 7068| 37,26

1996 |18620] 9498 9122| 11728| 62,99| 8711| 46,78/3017| 16,20| 6892| 37,01

199718928 9649 9279| 12069| 63,76] 8851| 46,76/3218| 17,00] 6859| 36,24

1998119039] 9726 9313| 12495| 65,63| 9238| 48,52|3257| 17,11| 6544| 34,37

1999 |18885] 9671| 9214| 12543| 66,42] 9336| 49,44/3207| 16,98 6342| 33,58

2000| 18588] 9557| 9031| 14205| 76,42|10993| 59,14/3212| 17,28 4383| 23,58

2001 |18508] 9654| 8854| 12199 65,91] 9155| 49,47/3044| 16,45] 6309| 34,09

2002 18701] 9696] 9005| 12584| 67,29] 9309| 49,78|3275| 17,51] 6117 32,71

Kratice: DSO, domovi starej$ih obanov
ZU, zdravstvene ustanove
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Graf 2.2.1 Umrli v letih 1992-2002 v Republiki Sloveniji
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Vir: Statisticni urad Republike Slovenije 1996 - 2002 in VpraSalniki Skupnosti
socialnih zavodov Slovenije za leto 1992-2002.

Statisticni podatki v Tabeli 1 nam prikazujejo, kje ljudje umirajo. Vzeli smo razpon med
leti 1992 in 2002 ter spremljali Stevilo umrlih za posamezna leta v ustanovah: domovih
za starej$e obCane in zdravstvenih ustanovah. Stevilo umrlih v domovih za starejse
obcane in v zdravstvenih ustanovah skupaj se je v tem obdobju povecalo za 4,90%,
Stevilo umrlih v zdravstvenih ustanovah je v istem obdobju naraslo za 4,84%, Stevilo
umrlih v domovih starej§ih obCanov pa se v opazovanem obdobju ni bistveno
spremenilo. Zato pa se je v tem Casu zmanjSalo Stevilo umrlih drugje za 3,90%
(predpostavljamo, da je vecina teh umrla doma, pa tudi na delovnem mestu, na cestah
itd.). Lahko zaklju¢imo, da se je trend umrlih v zdravstvenih ustanovah z rahlimi nihanji
skozi opazovana leta poveceval, medtem ko je trend umrlih drugje Sel za isti odstotek

navzdol.

Razloge za to dejstvo najdemo v spremenjenih druzbenih in zivljenjskih razmerah. Prvi
razlog je, da ljudje danes nimajo ve¢ izkusenj v odnosu do umiranja, kot so ga imeli

vcasih, ko so Ze otroci v velikih in vec¢generacijskih druzinah dozivljali smrt. Ljudje se
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zato bojijo, da bi njihov svojec umrl doma, ker je to zanje nekaj neznanega in tujega.
Drugi razlog je v tem, da ljudje, predvsem svojci, pricakujejo od medicine vec, kot ta v
resnici zmore. Tretji razlog ti¢i v sodobnih majhnih druzinah, v katerih so vsi ¢lani
zaposleni in ves dan zunaj doma, zato ne morejo skrbeti za svoje umirajoce in

potrebujejo pomoc.

Navsezadnje pa, kot smo Ze poudarili, ni toliko pomembno, kje bolnik umira.
Pomembneje je, da v ¢asu umiranja ni sam in da se mu v tem obdobju lajsa tezave in
bole¢ine. V domovih za starejSe obCane in v bolniSnicah naj bi se ustvarili pogoji, v
katerih bi ljudje ¢im bolj ¢lovesko umirali in bi se v teh ustanovah ne pocutili kot tujci
in objekti. Eden pomembnih pogojev za ustvarjanje primernega okolja je prisotnost
svojcev in njihova pomoc¢ pri negi. Brez sodelovanja druzine je vsaka pomo¢ le delno

uspesna (Klevisar 1994, 71).

Seveda pa ni dovolj le prigovarjati ljudem, naj skrbijo za svoje umirajo¢e doma, temve¢
jim je treba pomagati. Tako je na primer na Svedskem, kjer vsako leto umre priblizno
90.000 ljudi, leta 1989 umrlo 90% oseb v bolniSnicah in drugih ustanovah. Zato je
vlada podprla razvoj oskrbe na domu, in sicer na stroske institucionalne oskrbe. Tako
naj bi bilo deleznih oskrbe na domu ¢imvec¢ ljudi, in to naj bi ponovno postal tudi kraj
njihovega umiranja in smrti (Beck-Friis 1993 v Rasmussen 1999, 12; Salobir 2001, 87-
90).

Nekaj podobnega nam obeta tudi osnutek zdravstvene reforme v Sloveniji. Pomembna
je Ze ugotovitev, da je dostopnost do zdravljenja in nege na domu majhna: »Zdravljenje
in nega na domu je podrocje, ki je v Sloveniji skoraj nerazvito, kar je v dramaticnem
nasprotju s potrebami, ki naras¢ajo. Skupine ljudi, ki potrebujejo zdravljenje in nego na
domu so: starej$i ljudje in kroni¢ni bolniki (...) ter ljudje v zadnjih mesecih zivljenja, ki
potrebujejo paliativno nego« (Keber 2003, 141). Glede te skupine pa avtorji, sodelavci
in svetovalci Zdravstvene reforme, ugotavljajo, da je dostopnost do paliativnega
zdravljenja zelo majhna in v glavnem namenjena bolnikom z rakom. Finan¢no je ta
nacin zdravljenja oziroma oskrbe podprt pretezno takrat, ko poteka v bolnisnici.
Paliativna oskrba na domu pa je prepuscena druZzini in civilni druzbi. To pomeni, da so

po sedanjem obravnavanju umirajocih na domu stroski umiranja veCinoma zasebna
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zadeva.

Pravica do paliativnega zdravljenja »temelji na vec¢ vrednotah, zlasti pa na socialni
zavezanosti druzbe, da pomaga tudi svojim umirajo¢im ¢lanom« (Keber 2003, 141).
Pomembno je tudi spoznanje in priznanje, da v primeru zdravljenja na domu ne gre le za
majhno dostopnost, ampak tudi za neenako dostopnost. To pomeni, da gre za
diskriminacijo do tistih drzavljanov, ki ostanejo doma ali so odpusceni iz bolnisnice, v

primerjavi s tistimi, ki so names€eni v razli¢nih ustanovah (Keber 2003, 142).

V ta namen pripravlja projektna skupina (predstavniki ZZZS, Ministrstvo za zdravje in
Ministrstvo za delo, druZino in socialne zadeve) predlog obveznega zavarovanja za
zdravljenje in nego na domu. V tako zavarovanje naj bi bili vklju€eni vsi drzavljani in
drzavljanke Slovenije. Sluzilo naj bi vsem, ki ne morejo sami skrbeti zase zaradi
bolezni, invalidnosti, onemoglosti ali drugih vzrokov. Projekt predvideva povezavo
laicne in zdravstvene oskrbe. Z ustrezno delitvijo dela naj bi zagotavljali ¢im bolj

uc¢inkovito in racionalno pomo¢ pri zdravljenju in negi.

Besedilo poglavja Bele knjige vecji obseg zdravijenja in nege na domu pod tocko 3.3.4.,
konca z ugotovitvijo, da zdravljenje in nega na domu prideta na vrsto le, Ce zavarovanec
zivi v primernem okolju in je njegovo zdravstveno stanje takS$no, da ob primerni

podpori drugih ljudi omogoca samostojnost (Keber 2003, 151).

ODb tej abstraktni ugotovitvi se spraSujemo, kaj to pomeni za umirajoce oziroma, kaj
pomeni »samostojnost ob primerni podpori«, kdo naj jo daje in kdo naj bi o tem sploh
odlocal? Istocasno pa se bralca loteva dvom v ta pricakovanja, ¢e predpostavlja, da bi
se to zgodilo v okviru enakih dosedanjih denarnih sredstvih. Kljub temu je
razveseljujoce dejstvo, da so v zdravstveno reformo vkljucili vsaj misel glede skrbi za

umirajoce.
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2.2.3. Skrb za umirajoce v institucijah

Skrb v odnosu do drugih ljudi in do okolja je pogoj za obstoj druzbe. Tako postaja
kakovost zivljenja cilj sam po sebi, zdravje pa sredstvo za kakovostno zivljenje.
Pomanjkanje skrbi pa pomeni zmanjSanje te kakovosti. Skrb za umirajoce spada k
vsebini zdravstvene nege v sistemu zdravstvenega varstva in je pomo¢ pri vsakdanjih
zivljenjskih dejavnostih, kot so osebna nega, hranjenje, oblacenje, itd. Skratka, gre za
pomo¢ pri vitalnih dejavnostih, ki omogocajo obstoj ¢loveka - bolnika. Vendar pa ima
ta pomo¢ v institucionaliziranem zdravstvenem varstvu podrejen polozaj. Vzroke za to
najdemo v konstrukciji drugosti nosilk in nosilcev zdravstvene nege, v njihovem
okrnjenem dostopu do sredstev za komunikacijo in interpretacijo, dostopu do virov
moci in sprejemanju odloc¢itev ter marginalizaciji in stereotipizaciji. V ozadju je
deformirana komunikacija, ki temelji na odnosih mo¢i v hierarhi¢ni vertikalni strukturi.
Z drugimi besedami to pomeni omejevanje komunikacije, razvoja znanja in spretnosti
nizjih slojev v hierarhiji. Pri¢akovanja uporabnikov zdravstvenega varstva (v naSem
primeru skrb za umirajoce), da bodo celovito obravnavani, tako obstojecCi sistem

zdravstvenega varstva ne more zagotoviti (Pahor 2003, 75-86).

Za boljse razumevanje naSega problema, ki je skrb za umirajoce, si oglejmo temeljne

znacilnosti delovanja institucij in njihove posledice.

Institucije imajo svojo lastno zgodovino, zato jih je nemogoce razumeti brez
razumevanja zgodovinskega procesa, v katerem so nastale. Ze s samim dejstvom
svojega obstoja nadzorujejo Clovesko vedenje s tem, da postavljajo vnaprej definirane
vzorce vedenja, ki kazejo v doloCeno smer, kar nasprotuje Stevilnim drugim, teoreticno
moznim usmeritvam. Da je bil del ¢loveske dejavnosti institucionaliziran, pomeni po
Bergerju in Luckmannu, da je bil podvrzen druzbenemu nadzoru. Dodatni nadzorovalni
mehanizmi pa so potrebni samo tako dolgo, dokler niso procesi institucionalizacije

popolnoma uspesni (Berger in Luckmann 1988, 57-58).

Institucije se kot zgodovinske in objektivne realnosti kazejo nasproti posamezniku kot
neizpodbitna dejstva. Nad posameznikom imajo mo¢ prisile, tako zaradi moci svojega

obstoja kot zaradi nadzorovalnih mehanizmov. Cetudi posameznik dojema obseZna
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podro¢ja druzbenega sveta kot nerazumljiva, celo kruta v njihovi nejasnosti, so zanj
vseeno realna. Objektivnost institucionaliziranega sveta, pa Ceprav se posamezniku kaze
v Se tako trdi podobi, je CloveSko proizvedena in zgrajena objektivnost. »Paradoksalno
je, da cClovek proizvede svet, ki ga nato dozivlja kot nekaj, kar se od c¢loveskega
proizvoda razlikuje« (Berger in Luckmann 1988, 62-63). Institucija si lasti avtoriteto
nad posameznikom in se ne ozira na subjektivne pomene, ki jih posameznik pripisuje
doloceni situaciji. Ohranja se prednost institucionalnih definicij, kljub posameznikovim
prizadevanjem po ponovni definiciji. Otroke in odrasle je treba »nauciti pravilnega
vedenja«, da bodo ostali na »liniji«, ker bolj kot je vedenje institucionalizirano, lazje se

ga nadzoruje in napoveduje (Berger in Luckmann 1998, 64).

Ta pojav lahko spremljamo z nastankom totalitarnih ustanov v 19. stoletju kot posledico
industrializacije druzbe. Te ustanove so »nadomescale« tradicionalne oblike pomoci,
skrbi in varstva v skupnosti. Znacilnosti teh ustanov se kazejo kot dominacija osebja
nad varovanci in s poveCevanjem stigme. »Institucionalni postopki pripeljejo do
socialnega omrtviCenja osebne identitete in jo nadomestijo z institucionalno.
Institucionalni na¢in obravnave zaradi velikega Stevila varovancev in mehani¢nih, ne
posamezniku prilagojenih postopkov, c¢loveka razosebi in spremeni v predmet

obravnave« (Flaker 1998, 7).

To ugotavlja tudi Dolenc, ko pravi: »Nov ¢as in novi druzbeni pogledi ter praksa so
tradicionalni nacin gledanja na umiranje spremenili: iz druzbenega, osrednje
filozofskega, se je ta Zivljenjski proces zacel oddaljevati iz javnega Zivljenja in se
postopoma vedno bolj zapiral v socialne, predvsem pa v zdravstvene ustanove« (Dolenc
1997, 444). Podobno ugotavlja tudi Trontelj, ko pravi, da je cloveSsko umiranje
»zakonsko in v praksi zanemarjeno« (Trontelj 2000, 13), kar povecCuje tesnobo,

zmedenost, trpljenje ter hudo duSevno breme umirajocih in njihovih najblizjih.

Prav tako se tudi Goffman spraSuje, kako ustanova kot druzbena ureditev u€inkuje na
organizacijo identitete posameznika, ki vanjo vstopa. Namre¢, vsak varovanec vstopi s
takim pojmovanjem sebe, kot so ga glede na organizacijo osebnosti potrjevali domace
okolje in njegove lastne aktivnosti. Tako ga vstop v ustanovo oropa vecino tistih

stabilnih ureditev, ki so mu omogocale samopojmovanje. Z nizom degradacij,
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ponizevanj in profanacij se jaz (sebstvo) sistemati¢no, Ceprav Cisto nenamenoma,
mortificira (Goffman 1961 v Flaker 1998, 22-23). Tako umirajo¢i v marsikateri

ustanovi Ze med umiranjem dozivi »civilno smrt« (Flaker 1998, 23).

Goffmanovo vprasanje, kako ustanova kot druzbena ureditev ucinkuje na organizacijo
identitete posameznika, ki vanjo vstopa, bomo skuSali osvetliti s pomocjo
Saleebeyevega koncepta perspektive moci v praksi socialnega dela, ki bi bil ravno tako
uporaben v zdravstvu. Perspektiva mo¢i pomeni dramati¢en odklon od tradicionalne
prakse socialnega dela, kar bomo, kot smo Ze rekli, teoreti¢no uporabili tudi na podrocju
zdravstva. Praksa na osnovi perspektive moci bi pomenila, da zdravstveni delavec vse,
kar lahko naredi za bolnika v smislu pomoci, utemelji na odkrivanju, raziskovanju in
izpostavljanju klientovih (bolnikovih) mo¢i in virov. To bi klientu - bolniku omogocilo
dosegati cilje in se izogniti podrejenosti in zavrtosti. Praksa na osnovi perspektive moci
zahteva drugacen nacin gledanja na klienta — bolnika, njegovo okolje in trenutno

situacijo (Saleebey 1997, 3).

Koncept perspektive moci se nam zdi kljuénega pomena. Na podlagi tega koncepta
domnevamo, da bi doprinesel svoj delez k skrbi za umirajoce in hudo bolne ter njihove

svojce.

V nasprotju s to perspektivo pa si oglejmo model razmerja moci v institucijah, ki je Se

vedno aktualna praksa.

2.2.3.1. Razmerje moci v institucijah: bolnik - zdravstveni delavec

Medicinski model kot racionalna, empiri¢na in znanstvena metoda je namenjen v
glavnem za diagnosticiranje in zdravljenje. V tem modelu najdemo le malo prostora za
Sir$i spekter osebnih prepricanj in predanosti, kot so osebna vera, zaupanje, upanje,
pogledi v prihodnost idr. V praksi, ki temelji na biomedicinskem pristopu, je zato teza

vpliva na ekspertizi praktika (Goldstein 1997, 26).

V zvezi s tem so bile teoreti¢ne predpostavke obravnave klienta (v nasem primeru
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bolnika) zgrajene v glavnem na razmi$ljanju, da klienti (bolniki) postanejo klienti
(bolniki) zaradi problemov, patologij in bolezni. Danes sicer prevladuje bolj
sofisticirana terminologija, vendar pa gre Se vedno za negativne konstrukte, ki se jih
uporablja pri delu pomoci potrebnim. Besednjak patologije (teorije o pomanjkanju in
problemih) Se vedno prevladuje v praksi pomoci in zdravljenja. Saleeby nasteje nekaj

posledic takega ravnanja, ki ga v nadaljevanju na kratko povzemamo.

Besednjak patologije oznacuje osebo kot problem ali patologijo, zato postanejo
diagnoze vseh vrst glavni status. Ne upoSteva pa ostalih lastnosti, kot so osebne
izkusnje, znanja, pricakovanja idr. Zdravstveni delavec, zlasti zdravnik, je usmerjen na
problem, kot se izraZa v jeziku »osnovne retorike« (Saleebey 1997, 5). Osnovna retorika
je prepricljiv govor, ki podcenjuje in zmanjSuje pomen posameznika ali skupine.
Medicinsko znanje, ki temelji na formalnem znanju, se razlikuje od rutinskega
vsakdanjega znanja in neformalnega specializiranega znanja. »Zasnovano je v 'svetem'
znanju in besedilih, znanih samo nekaterim. To znanje se kaze v neobi¢ajnih in vecini
nerazumljivih izrazih, tudi tehnike diskurza so neposvecenim nerazumljive« (Pahor
2003, 78). Po drugi strani pa »fina retorika« (idem) poskusa prepricati posameznike in
skupine (kliente - bolnike), da imajo »v rokah orodje« in da so sami gospodarji. To jim
zviSuje samospostovanje. Freire (1973; v Saleebey 1997, 6) je Ze kar nekaj Casa nazaj
izpostavil dejstvo, da imajo pric¢akovanja zatiralcev grozljiv in neizprosen ucinek na
zatirane, in se zato sami za¢nejo Se bolj podcenjevati. Saleebey dalje ugotavlja, da je
odnos med pomagajo¢imi in pomoci potrebnimi zaznamovan z veliko razdaljo,
neenakostjo v mo¢i, kontrolo in manipulacijo. Ocena, ki je osnovana na problemu oz.
diagnozi, spodbudi individualisti¢ni pogled na klienta in ne ekoloskega. Ko osebe
pretvorimo v primere, jih ocenjujemo samo prek dejstva, koliko se prilegajo svoji
kategoriji, in na ta nacin izgubimo pomembne elemente klientovega (bolnikovega)
Zivljenja. Na ta nacin ga postavimo v neko kategorijo in ga ne obravnavamo kot
posameznika. Poleg tega pa osredotocenje na to, kaj je slabega, pogosto poudarja
cini¢no gledanje na sposobnost posameznika, da bi sam poskrbel za svoje Zivljenje in se

rehabilitiral.

Perspektiva moci, ki govori o moci v ljudeh, izvira iz filozofije humanizma in pridobiva

simpatije v svetu znanosti. Podoba moc¢nega, spreminjajoc¢ega cloveskega bitja spodriva
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trditve, da lahko nekoga zreduciramo na klasifikacije, diagnoze ali predvidevanja. Tisti,
ki pomagajo, morajo najprej ustvariti pogoje, v katerih klient (bolnik) lahko odkrije, da
ima vrednost, pravico, iniciativo in obveznost, da upa in poisce nekaj, kar je vredno, in

ta prepricanja vnese v svoje zivljenje (Saleeby 1997, 3-7).

Poglejmo, kako se odnos umirajoci — zdravstveni delavec odvija v bolnisnici.

2.2.3.2. BolniSnice

Danes so bolniSnice osrednji prostor za umirajoce, kjer jim skusa medicina podaljSevati
zivljenje. Po drugi strani pa so dejavnosti v bolniSnicah usmerjene prvenstveno v
reSevanje »akutnih primerov«. V tem sistemu predstavljajo umirajo¢i le motec
intermezzo, ki zahteva stalno prilagajanje. Improvizacija in prilagajanje sta potrebni
zato, da bi se izognili ‘motnjam’, ki jih prinasa s seboj umirajoc¢i na nacin, da bi njegove
zahteve lahko presegle delovne obveznosti do drugih bolnikov. V¢asih pa se to omenja
kot groznjo ‘pomembnejSemu’ delu zdravilske dejavnosti v bolniSnicah zaradi
‘primerov’ (umirajocih), ki niso v ospredju aktivnosti osebja oziroma delovnega procesa

(Dolenc 1995, 446).

Umiranje postane proces bolnikovega zdravstvenega stanja, ki poteka v bolniSnicnem
okolju, polnem vrveza in zaposlenosti. Mir in dostojanstvo umiranja sta podrejena

Stevilnim medicinskim in tehni¢nim ukrepom ter postopkom (Dolenc 1995, 445).

Dolenc ugotavlja, da se tudi pri novogradnji bolniSnic nihée ne ukvarja z mislijo, ki bi
kazala na skrb za umirajoce. To vodi v razmisljanje, da umirajoci ne pomeni nicesar
vec, ker strokovno ni zanimiv, in je zato medicina dvignila roke od njega. Izostruje se
dejstvo, da za umirajoce in mrtve, do prevoza na mesto dokoncne zdravstvene obdelave
- obdukcije, ni ustreznih prostorov, niti osebja, ki bi bilo za to skrb posebej izurjeno

(Dolenc 1995, 445-446).

Seveda pa umiranje ni za zdravnike nikakrSen tuj pojav. Pogosto pa pomeni medicinski

neuspeh, ¢e smrt ne nastopi ob pravem casu, to je v starosti. Poleg tega, da zdravniki
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skuSajo reSiti zivljenje za vsako ceno in morebitni neuspeh obcutijo kot poraz
medicinske znanosti, so tu Se svojci. Ti postavljajo medicini izredno visoke zahteve.
Pricakujejo, da bo bolnik ozdravel oziroma ga bodo pozdravili. Odnos med zdravniki in
svojci pogosto ni brez napetosti. Posebno mlaj§im zdravnikom je velikokrat tezko z
njimi. Niso dorasli mu¢nim vprasanjem in se zato skrijejo za medicinske izraze v jeziku,
ki ga razumejo samo strokovnjaki. Tako skrijejo nesposobnost za pomo¢ in lastno
prizadetost. Vendar pa je svojcem Vv tezki situaciji v veliko pomo¢, ¢e zdravnikovo
prizadetost Cutijo, kajti tako prizna tudi omejenost medicinskega ravnanja (Fissler -

Weber 1996, 50).

Zdraviti pa po drugi strani lahko pomeni tudi opustiti terapijo. V danasnji medicini, ko
se za bolnika veliko »dela« in uporablja veliko dragih zdravil, je vprasanje, ali se mu s
tem tudi v resnici pomaga. Pogosto je to le izraz nemoci zdravnika, da bi priznal, da je
prisel do trenutka, ko mora spoStovati naravni potek umiranja in ko lahko naredi za
bolnika najvec, ¢e ga samo cloveSko spremlja in mu lajSa tezave, predvsem bole€ine

(Klevisar 1994, 70-71).

Poleg nastetih problemov je v slovenskem zdravstvenem sistemu opazna Se dodatna
»hiba, ki jo omenja tudi Don Hindle, svetovalec za reforme zdravstvenih sistemov. Po
njegovem mnenju je glavna napaka slovenskega zdravstvenega sistema »nesodelovanje
zaposlenih, e zlasti zdravnikov in medicinskih sester. Vsak zase so izvrstni ljudje, toda,
ko jih zberete skupaj, pocno slabe stvari. Zdravnike ucijo, naj bodo neodvisni in
avtoritativni, sestre ucijo skupinskega dela. Ko po petih, Sestih letih Solanja pridejo

skupaj, ne znajo govoriti istega jezika« (Grah 2003, 6).

Ob koncu poglavja ugotavljamo, da gre v institucijah za nezadostno skrb glede
umirajocih. Toda vztrajamo, da je to podrocje, ki je izrednega pomena za druZbeni
kontekst. Ta se odraza v nastajajoCi teoriji in praksi paliativne oskrbe, ki je hkrati

odgovor na pomanjkljivo zdravstveno in druzbeno skrb za umirajoce in hudo bolne.
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2.3. VPLIV KRONICNIH BOLEZNI NA TRAJANJE UMIRANJA

Teorijo in prakso paliativne oskrbe bomo podprli s podatki o vplivu kroni¢nih bolezni
na trajanje umiranja. Temeljna lastnost umiranja v danasnjem casu je, da najveckrat
poteka v starosti. Ta pot se najlaze prikaze v kontekstu smrti zaradi malignih obolen;.
Upraviceno predpostavljamo (glede na predhodne ugotovitve), da so tisti, katerih
zivljenja se koncajo kot posledica kroni¢nih bolezni, izpostavljeni neugodnemu
umiranju (Clark, Seymour 1999, 6). Zato je paliativna oskrba umirajo¢im pomoc, ki

lajSa in blazi umiranje.

2.3.1. Bolezni raka, smrt in moderni sistem zdravstvenega varstva

Potek in Stevilo bolezni raka je statisticno vodeno in nam prikaze jasno sliko o
razSirjenosti in poteku bolezni. Ni¢ pa nam ne pove o pomenu izkuSenj, ki jih imajo
bolniki, ki zivijo s to boleznijo, in kako so ti pomeni oblikovani z naSo zgodovino,
kulturo in zivljenjskim stilom. Rakasta obolenja in njihova ubijalska mo¢ so v druzbi
prevedeni v koncept, ki pomeni propadanje, destrukcijo in smrt (Sontag 1979,

Feigenberg 1985, Nuland 1994 v Rasmussen 1999, 12).

V zadnjih desetletjih devetnajstega stoletja je napredek tehnologije v naravoslovnih in
medicinskh znanostih povzroc¢il nova odkritja v zvezi z boleznimi raka. Zdravljenje
bolnikov se je preselilo iz domov v bolniSnice, pod okrilje medicinske znanosti. Nacin
obravnave bolezni je postopoma spreminjal svoj cilj: od paliativne skrbi in oskrbe k
absolutnemu zdravljenju. Ta premik od skrbi k zdravljenju je povzrocil pomembno
spremembo v pojmovanju smrti, ki je bila do tedaj sprejeta kot naravni del zivljenja, z
medicinskega staliS¢a pa kot neuspeh in statisticna zadrega (Doyle, Hanks and
McDonald 1993 v Rasmussen 1999, 13). Posledica tega obrata je, da se na bolnika
gleda kot na bolezenski objekt in ne kot na osebo z boleznijo. Umirajoci bolniki dobijo
slabo medicinsko oskrbo. Raziskave v razli¢nih drzavah so pokazale, da so umirajoci
bolniki delezni prej manjSe kot optimalne skrbi in oskrbe. To pomeni, da je

komunikacija pomanjkljiva, da dobivajo visoke doze agresivnih sredstev zdravljenja, ki
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povzroc¢ajo neprijetne posledice in reakcije, da kontrola bole¢in ni zadostna, da so strah
in duhovne potrebe nerazumljene, in nenazadnje, da so bolniki izolirani in pogosto

umrejo osamljeni (Rasmussen 1999, 13-14).

Vecini zdravnikov pa tudi drugih zaposlenih v zdravstvu, ki se le obCasno srecujejo z
onkoloskimi bolniki, je stik z njimi mucen. Taki bolniki so pa¢ neozdravljivo bolni in
bodo umrli. Le malokdo ima smisel, znanje in voljo takemu bolniku prisluhniti in se z
njim pogovoriti o njegovih psihi¢nih, moralnih, pravnih, filozofskih, svetovnonazorskih
in drugih tezavah (Us 1994, 5). Tudi Elias ugotavlja, da sta staranje in umiranje v
danasnjem casu intenzivni izkuSnji osamljenosti. Ljudje se nasproti umirajo¢im
velikokrat znajdejo v emocionalni zadregi, ker ne vedo, kako bi se obnasali (Elias 1985

v Seale 1998, 53).

Dejstvo, da je umiranje zanemarjen del v modernem sistemu zdravstvenega varstva, je
ena od razlag za razvoj tanatoloSkega gibanja in hitro naras¢anje gibanj hospica in
paliativne oskrbe' v zahodnih drzavah. Tanatalogija je $tudij o smrti ali, kot bi rekel
Kastenbaum (1993; v Rasmussen 1999, 14), studij zivljenja, v katerega je vkljucena
smrt. Raziskuje, sistematizira in uporablja znanje, pridobljeno v okviru razli¢nih
disciplin, ki se posredno ali neposredno ukvarjajo s smrtjo, umirajocimi in sorodnimi
pojavi. Klini¢na tanatalogija pa je veja tanatologije, ki je usmerjena v razvoj prakti¢nega
znanja za delo z umirajo¢imi, za preventivo pred samomori in delo povezano s

procesom zalovanja in dozivljanjem izgube (Feigenberg 1977 v Rasmussen 1999, 14).

Dosedanja spoznanja, ki se ti¢ejo skrbi za umirajoce, in ki tudi za nas, bodoce vkljucene
v ta proces, niso ni¢ kaj vzpodbudna, nas vodijo v pravno ter filozofsko - eticno

razmisljanje o cloveskem zivljenju.

! Zanimivo je, da se je pri nas v “paliativnih” krogih uveljavilo ime “oskrba” kot irok,
holisti¢ni pristop, v ZN (Klemenc 2003) pa kot 0Zzji del skrbi.
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2.3.2. Pravno in filozofsko-eti¢no ozadje razprav o ¢loveskem Zivljenju

Clovek se je v zgodovini razli¢no odzival na smrt, tako psiholosko in vrednostno kot

tudi glede na naravo okoliSCin, v kakrSnih se je znasel ob koncu svojega Zivljenja.

Napredek medicinske znanosti danes omogoca pozdraviti bolezni, ki so neko¢
povzrocale zanesljivo in razmeroma hitro smrt. Pomemben je tudi napredek v lajSanju
trpljenja in bolecin hudo bolnih in invalidnih ljudi. Zaradi tega zivi vecina ljudi veliko
dlje kot neko¢. Toda isto€asno narasca Stevilo oseb s hudimi kroni¢nimi boleznimi, ki
marsikomu pomenijo dolgotrajno predsmrtno trpljenje. To dejstvo ima velike posledice
tako za posameznika kot druzbo. Zdravstvena skrb vse vecjega Stevila ostarelih in

bolnih ljudi je vse tezavnejsa in vse drazja (Salobir 2001, 87-90).

Nacini sodobnega umiranja tako izpostavljajo vpraSanja dostojanstva clovekovega
zivljenja ter mirne in nebolece smrti. To moremo razumeti v dojemanju Cloveka kot
najvisje vrednote. Ideja najvi§je vrednote je vezana na idejo ¢loveka kot cilja, ki ga ni
dovoljeno zreducirati na raven sredstva. Clovek je neprimerljiv in nezamenljiv, zato
njegova vrednost ne more propasti. V nobenem primeru in v nobenih okoli§¢inah ne
izgubi svojega temeljnega dostojanstva, niti zaradi spola ali socialnega polozaja,
drugacnega filozofskega, religioznega ali politicnega prepriCanja, niti zato, ker je
neizobrazen, invalid ali obnemogel. Ideja clovekovega dostojanstva je eticna,
dinami¢na, normativna in imperativna ideja. SpoStovanje ¢lovekovega dostojanstva in
¢lovekovih pravic ni le vprasanje drzavne in ustavnopravne ureditve, temvec je vodilo
za vse med¢loveske odnose in je eno izmed moralnih vodil. Clovekovo dostojanstvo je
torej eticno normativna ideja, ker nalaga odnos brezpogojnega spostovanja slehernega
¢loveka. To se ujema s splosnimi, moralnimi, druzbenimi in politicnimi teznjami
danasnjega ¢asa. Clovekove pravice, ki so danes vodilna misel zahodnih demokrati¢nih
stremljenj in povezovanj, izhajajo iz zavesti, da je treba vsakega ¢loveka obravnavati
kot osebo, kot nosilca brezpogojnega dostojanstva (Stres 2001, 134-144). Toliko bolj

postane to vprasanje obcutljivo pri hudo bolnih in umirajocih.

Da pa umiranje in smrt postajata pocasi tudi del druzbene skrbi, nam pri¢ajo razprave o

za$Citi pravic in dostojanstva umirajocih, ki potekajo v Svetu Evropske Unije.
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Na 24. zasedanju parlamentarne skupscine Sveta Evrope (v nadaljevanju PSSE) v
Strasbourgu je bila ena izmed vsebinskih razprav tudi zascita pravic neozdravljivo
bolnih in umirajocih. PSSE je zavzela mnenje, da Zelja po smrti neozdravljivo bolnega
ali umirajo¢ega ne more nikdar ustvariti pravno zavezujoce zahteve in tudi ne more
pomeniti pravne upravicenosti dejanj, katerih namen je povzrocitev smrti druge osebe.
DolZnost priznavanja in varovanja dostojanstva umirajo¢ih in neozdravljivo bolnih
izhaja iz nedotakljivosti ¢lovekovega dostojanstva v vseh fazah Zivljenja in v kakrSnem
koli stanju. Priznavanje in varovanje ¢lovekovega dostojanstva pomeni zagotavljanje
ustreznega »okolja«, ki posamezniku omogoc¢a dostojanstveno smrt. To okolje naj bi
vkljucevalo ustrezne kapacitete, ustrezno zdravstveno nego, skrb in pozornost
druzinskih ¢lanov in najblizjih, pomo¢ in podporo druzinskim ¢lanom in najblizjim pri
njihovi skrbi za neozdravljivo bolnega in umirajoCega ter zagotavljanje enakega dostopa
vseh oseb do paliativne nege ne glede na njihove finanéne zmogljivosti. Pravica do
Zivljenja se na ta nacin pojavlja kot absolutna vrednota, o kateri ne morejo avtonomno
in samovoljno odlocati niti posamezniki niti osebe, ki umirajo ali so neozdravljivo
bolne. V tem primeru pomeni varstvo ¢lovekovega dostojanstva, da je treba tem osebam

zagotavljati posebno, najskrbnejse in najintenzivnejsSe varstvo (TerSek 2001, 210-214).

Kljub temu pa si v sodobnih nacinih umiranja, zdravstveni in druzbeni skrbi pri tem,
Clovek vse tezje predstavlja, da bi imelo njegovo zivljenje, potem ko hudo zboli,
postane invalid in odvisen od tuje pomoci, sploh Se kakSen smisel. Bojazen, ki jo taka
smrt vzbuja, se pogosto kaze v zahtevi po pravici do smrti, kar pomeni pravico do izbire
Casa in nacina lastne smrti (Kristan 2001, 25). V zvezi s tem se vse pogosteje postavlja
vprasanje evtanazije. Evtanazija »(nlat. euthanasia iz gr. eu dobro, prav + thanatos
smrt) 1. lahka neboleCa smrt, 2. pospeSenje smrti z morebitno zdravniS§ko pomocjo, da

bi se trpeCemu, neozdravljivemu bolniku skrajsalo trpljenje« (Tavzes 2002, 317).

2.3.3. Evtanazija

V prejsnjih stoletjih je bil cilj zdravljenja podaljSevanje zivljenja. Danasnji ¢lovek pa

poleg tega pricakuje Se in predvsem izboljSanje njegove kakovosti. S tem se je vnovic¢
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zaCelo javno postavljati vprasanje evtanazije. Napredek medicine in nacin zivljenja sta

sprozila nove dileme glede Zivljenja in umiranja (Cevc 1995, 155).

Neko¢ so bile dileme glede evtanazije v veini primerov preprostejSe, saj so jo vsa
velika verstva, kot so kr$€anstvo, islam, budizem in judovstvo, prepovedovale. V
danasnji sekularizirani in pluralisticni druzbi, ki Zeli delovati in Ziveti po nacelih
demokracije, in kjer je temelj demokrati¢nih odlocitev javno mnenje, pa se o tej dilemi
ni ve¢ mogoce izrekati avtoritativno. Glede obcutljivosti teme pa te ugotovitve niso
zadostne, kajti pomembno je, da stroke, ki so v to vpletene, medicina, pravo,
sociologija, filozofija in etika, javno mnenje tudi sooblikujejo in ponudijo druzbi nove

reSitve (Trontelj 1998, 310).

Najtehtnejsi razlogi za evtanazijo pa so na bolnikovi strani. Volje do zivljenja
umirajo¢emu in hudo bolnemu ne izpodjeda le telesno trpljenje, temvec ravno tako
dusSevno trpljenje kot izguba samostojnosti, tesnoba, obcutek, da je Clovek v breme
drugim, zalost in depresija. Poleg tega so tu Se razumski razlogi, kot je obzirnost do
svojcev, ohranitev samosposStovanja ipd., kar vodi v nesprejemljivost kakovosti
njegovega zivljenja. V tem primeru gre za slabo kvaliteto zivljenja, ki se zdi nekaterim

ljudem nesprejemljiva (Trontelj 1998, 317).

To Se toliko bolj prihaja do izraza v Casu, ko sta samostojnost in neodvisnost visoko
cenjeni vrednoti. Mnogi bolniki se zaradi onesposobljenosti in vse vecje odvisnosti od
tuje pomoci, ki jo povzroc¢i bolezen, pocutijo poniZzane in osramocene. Po drugi strani
pa nasproti takemu bolniku stoji zdravnik v svoji nemoc¢i. Spoznanje, da je prognoza
brezupna, da ni terapije, ki bi bila ucinkovita in racionalno sprejemljiva, je zanj
priznanje poraza v boju za bolnikovo Zivljenje. Evtanazija se tako zazdi sprejemljiv
izhod, ko ga bolnik sam zaprosi, da mu pomaga ¢imprej umreti (Trontelj 2002, 133-

144).

Dvom v to dilemo pa prinasa $e koncept o zivljenju, ki je nevredno Zzivljenja
(lebensunwertes Leben), ki sta ga vpeljala nemsSka profesorja, profesor prava Karl
Binding in profesor medicine Alfred Hoche, Ze leta 1920. Njune ideje so prevzeli

nacisti, ki niso postavljali v ospredje medicinskih razlogov, temve¢ so govorili o
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»odvecnih ustih«. Zacetki nacisticnih zlo¢inov so bili neopazni, vendar so dejanja
sCasoma pripeljala do spreminjanja odnosa do zivljenja kot vrednote, kar je pripeljalo

do masovnega ubijanja (Dolenc, Serko 1921, 23-30).

Tudi v slovenskem prostoru je vprasanje evtanazije aktualno in tema razprav. Vprasanje
o mnenju psihologije in psihiatrije o evtanaziji in njeni pomoc¢i pri kon¢nih oblikah
bolezni kaze na to, da je bolnik v terminalnem obdobju osamljen, jezen, prestrasen,
izgubljen. Na drugi strani je to vprasanje namenjeno notranjemu razmerju med
razliénimi sluzbami, ki bi lahko oziroma bi morale sodelovati zlasti pri terminalnih
bolnikih oziroma pri tistih, ki prosijo, naj jim zdravnik pomaga umreti. Nekoliko
tvegano pa je pri tej razpravi postaviti vprasanje stroskov zdravljenja in s tem reducirati
bolnika na »stroSek« (Trontelj 2001, 146). Zgodnje usmrtitve neozdravljivo bolnih bi
lahko pomenile velik prihranek denarja za zdravstvo. Tako bi ubijanje neozdravljivo

bolnih lahko postalo doktrinarna »terapija« (Trontelj 1998, 318).

2.3.3.1. Razmisleki za in zoper evtanazijo

V zadnjih dveh desetletjih narasc¢a prepricanje, da ima ¢lovek pravico, da sam odloc¢a o
svojem Zzivljenju. V medicini se to kaze kot avtonomija bolnika, ko ima pravico izbirati

nacin zdravljenja ali celo njegovo zavrnitev, eprav bi to pomenilo zanj smrt. Nacelo, da

v

eyee

neposredno vpliva na dolgost svojega Zivljenja. Problem pa nastane pri zahtevi njegove

lastne usmrtitve (Flis 1995, 162).

Med razmisleki za evtanazijo je morda najtehtnejSi argument ta, da nekaterim bolnikom
tudi vse znanje in sredstva moderne medicine ne morejo zmanjSati najhujSega trpljenja

do znosne mere (Trontelj 1998, 317).

Proti poseganju v zivljenje pa so navedeni razlogi, ki se sklicujejo na spoStovanje
zivljenja kot najvisje vrednote, s svetostjo zivljenja (Hribar 2001, 214), z zdravnikovo

dolznostjo, da ohranja zivljenje (Dolenc 1997, 420) in z zgodovinsko izkus$njo, ki se je z
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zrtvovanjem »zivljenja nevrednih zivljenj« (Dolenc 1997, 421) jasno odrekla

¢lovecnosti v zameno za ociS¢enje druzbe.

Bolnikova zahteva po evtanaziji je velikokrat le klic na pomoc¢. Takemu bolniku
pogosto pomaga ze antidepresivna terapija. »Mnogokrat ne prepoznamo depresije. Po
eni izmed statistik ni bilo prepoznanih od 60% do 90% depresij pri pacientih, ki so
naredili samomor, kljub temu da so bili ves ¢as pod zdravniskim nadzorstvom. Tudi
zlorabe so neizogibne. Legalizacija evtanazije bi gotovo spremenila odnos druzbe do
bolnih in invalidov. In sicer kako? Tako, da bi se ljudje, ki so hudo bolni ali invalidni,
Se bolj pocutili pod pritiskom, resni¢nim ali umisljenim, da so nepotrebni, nezazeleni in
da zato prosijo za lastno usmrtitev. Da se to dogaja, so Ze dolo€eni indikatorji. Trenutno
teCe razprava v Belgiji. V parlamentu je predlog zakona, ki naj bi legaliziral evtanazijo.

In invalidi so proti z izjavo, naj to ne bo dovoljeno« (Trontelj 2001, 134).

Tudi v slovenskem prostoru imamo posameznike, ki se aktivno ukvarjajo s skrbjo za
umirajoce in skuSajo njihovo stanje izboljSati. Tako je na primer Joze Trontelj v okviru
Odbora za bioetiko pri Svetu Evrope takoj po sprejetju Konvencije o bioetiki predlagal,
naj bi se v posebnem dokumentu lotili pravic ljudi, ki so bolni na smrt. »Tukaj ne gre
samo za evtanazijo, marve¢ za mnoge druge stvari, ki zadevajo pravice ljudi, ki so bolni
na smrt in umirajo, da so v nekem smislu marginalizirana manjSina in da je tukaj treba

Se veliko drugega postoriti« (Trontelj 2001, 132).

Ce pa se nam slu¢ajno pojavljajo dileme v zvezi s stroski oskrbe terminalnega bolnika,
ugotovimo, da so ti nesorazmerni z dobrino, ki jo zdravnik varuje. Ceprav bo zdravnik v
politiki morda upravi¢eno opozarjal tudi na cene v zdravstvu, je zelo pomembno
ugotoviti, da celostna oskrba terminalnega pacienta ni draga, saj ne vkljucuje (nujno)
vrhunske medicine. Spremeniti pa je treba miSljenje, predstavo o hudo bolnih in
umirajocih ljudeh, vzpostaviti mobilne ekipe za medicinsko oskrbo na domu, obenem
pa v oskrbo vkljuciti tudi druzine, ki so prizadete in v€asih preutrujene, in ki prav tako
potrebujejo psiholosko oskrbo. Potrebno je tudi urediti oddelke za paliativno oskrbo v
vseh vecjih bolniSnicah za tiste, ki potrebujejo zahtevnejSo nego ali vsaj predhodno,

krajSo hospitalizacijo (Council Of Europe 1999. Recommendation 1418).
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2.3.3.2. StaliS¢e DrZavne komisije za medicinsko etiko o ravnanju z

umirajo¢imi in o evtanaziji

Na 22. seji 11. aprila 1997 je Drzavna komisija za medicinsko etiko izdala posebno

staliS¢e do ravnanja z umirajo¢imi in do evtanazije.

Definicije se nanaSajo na zdravstveno oskrbo na smrt bolnih in umirajocih oseb, na
bolnike v kroni¢nem vegetativnem stanju, na aktivno zdravljenje in na paliativno

oskrbo.

Nacela so vezana na zdravniski poklic: »Zdravnik je dolzan pomagati bolniku z vsemi
razumno dosegljivimi sredstvi tako, da mu olajSa trpljenje in po moznosti ohranja
Zivljenje. Zdravnikova dolZnost ohranjanja zivljenja preneha, ko je bolezenski proces
nastopil ireverzibilno pot proti bolnikovi smrti in kadar so poskodbe tako hude, da ni
mogoce racunati na prezivetje. V takih primerih ostane zdravnikova dolznost, da lajsa
simptome in telesno ter duSevno trpljenje bolnika. (...) ¢e bolnik, ki je pri zavesti in
razsoden, zavrne zdravljenje (...), se mora ta zelja sposStovati. (...) bolniku pa mora
pojasniti medicinska dejstva, ki sledijo taki odlocCitvi in mu po mozZnosti omogociti
posvet z drugim zdravnikom (...) vendar mora vedno zagotoviti, da umirajo¢i bolnik
dobi ustrezno oskrbo. Ukrepati mora tako, da olajSa bole¢ino, dusenje, tesnobo, nemir,
zmedenost in druge vire predsmrtnega trpljenja, posebno potem, ko bi bili ukinjeni
ukrepi za ohranjevanje Zivljenja. Pri teh postopkih blazilne nege je upravicen uporabe
tolikSne doze zdravil, da doseze zadovoljivo olajSanje, Cetudi bo s tem v nekaterih
primerih tvegal skrajSanje bolnikovega zivljenja.« Tu se Komisija zavzema za to, da bi:
»(...) v nacrtovanju razvoja zdravstvenega varstva primerno mesto dobil koncept
hospicev in blazilne nege na domu. Ta nega naj v ve€ji meri zagotovi uresni¢evanje
pravice umirajocega bolnika: do svobodnega odlocanja, do ¢loveskega dostojanstva, do
resnice o svojem zdravstvenem stanju, do pomoc¢i in duhovne tolazbe ter do lajSanja

nepotrebnega trpljenja« (Trontelj 1997, 269-270).

Pojasnila k Staliscu Drzavne komisije za medicinsko etiko do ravnanja z umirajocimi in
do evtanazije so tri in se nana$ajo na umiranje in smrt v sodobnem svetu, na razloge, ki

govorijo proti legalizaciji evtanazije in na etiko pomoci pri bolnem na smrt.
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Po mnenju Komisije so zelje bolnikov, da bi umrli, pravzaprav njihovi klici na pomoc¢ in
kritika razmer. Zato vidi Komisija eno najpomembnejSih nalog medicine v tem, da
razvija ustrezno paliativno oskrbo. »Na ta nac¢in lahko medicina poravna dolg, ki ga je
nalozila s tem, ko je mnogim ljudem v slabem smislu spremenila umiranje (...). Velike
investicije niso potrebne, nujna pa je sprememba v pojmovanju in ustrezna organizacija
zdravstvene sluzbe. Clove¢nost in stopnja civilizacije druzbe se bosta vse bolj merili

tudi po tem, kaj je voljna storiti za svoje umirajoCe« (Trontelj 1997, 270-271).

2.3.4. Varstvo clovekovih pravic in dostojanstva bolnih na smrt in

umirajoc€ih

Parlamentarna skups¢ina Sveta Evrope je na 24. zasedanju 25. junija 1999 sprejela

besedilo glede varstva ¢lovekovih pravic in dostojanstva bolnih na smrt in umirajocih.

V Priporocilu pravi, da je napredek medicine sicer omogocil izboljSanje metod
zdravljenja, tehnik ozivljanja, zdravljenja neko¢ neozdravljivih bolezni, toda vse
pogosteje se pozablja na kakovost zivljenja umirajocega, na trpljenje svojcev in
negovalcev. Svet Evrope je poklican, da varuje dostojanstvo vseh Cloveskih bitij in

pravic, ki iz tega izhajajo.

Spostovanje in varstvo pravic bolnih na smrt in umirajocih se kaze v tem, da se zagotovi
ustrezno okolje, v katerem Clovek lahko umre v dostojanstvu. Te pravice pa velikokrat

ogroza vrsta dejavnikov:

nezadostna dostopnost do blazilne oskrbe in dobrega lajSanja bolecin;

pogosto pomanjkljivo zdravljenje fizicnega trpljenja in slaba skrb za psiholoske,
socialne in duhovne potrebe;

e umetno podaljSevanje umiranja, bodisi z neprimerno uporabo medicinskih ukrepov
ali nadaljnjim zdravljenjem, ki je v nasprotju z bolnikovimi zeljami;

e pomanjkljiva izobrazba zdravstvenih delavcev v blaZilni oskrbi, ki prav tako niso
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delezni zadovoljive psiholoske podpore;

e nezadostna podpora bolnikovim sorodnikom in prijateljem, ki bi sicer lahko
umirajoc¢emu lajsali trpljenje v njegovih raznovrstnih oblikah;

¢ bolnikovo tesnobno pocutje, da bo izgubil samostojnost in obvladovanje samega sebe
ter tako postal breme sorodnikom ali ustanovam in povsem odvisen od njih;

e pomanjkljivo ali neustrezno druzbeno in institucijsko okolje, v katerem naj bi se
¢lovek v miru poslovil od sorodnikov in prijateljev;

e nezadostni finan¢ni in drugi viri za oskrbo in pomo¢ bolnim na smrt in umirajo¢im;

e diskriminacijski odnos druzbe do pojavov, kot so Sibkost, umiranje in smrt.

Skupscina zato poziva drZzave clanice, da v domaci zakonodaji poskrbijo za potrebno
zakonsko in socialno varstvo pred temi slabimi pojavi. Istocasno svetuje Odboru
ministrov, da drzavam ¢lanicam Sveta Evrope priporo¢i, naj spostujejo in zavarujejo
dostojanstvo bolnih na smrt in umirajocih v vseh ozirih, s priznanjem in zavarovanjem
pravice do celovite paliativne oskrbe, varstvom pravice do odloanja o samem sebi in
vztrajanjem pri prepovedi, da se namerno vzame Zivljenje, vse to z upoStevanjem vseh
potrebnih ukrepov nastetih v Priporocilu (Council Of Europe 1999. Recommendation

1418).

Ugotovitve, da se s kroni¢nimi boleznimi podaljSuje umiranje, ki smo ga imenovali kot
neugodno, so nas pripeljale do dileme razprav o etiki skrbi na koncu Zivljenja. Odprta
ostajajo vpraSanja, kdo, v kaksnih okolis¢inah in ali se sploh lahko namensko konca
zivljenje. Nasproti tem dilemam se postavi Parlamentarna skupscina Sveta Evrope, ki s
svojim Priporoc¢ilom 1418 vztraja pri prepovedi, da se namerno vzame Zivljenje, seveda

z upostevanjem vseh potrebnih ukrepov, ki jih Priporocilo nasteva.
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24. SKRB ZA HUDO BOLNE IN UMIRAJOCE V OKVIRU
PALIATIVNE OSKRBE IN HOSPICA

Paliativna zdravniska oskrba in nega je bila Ze od nekdaj sestavni del medicine, kar
pomeni, da ni iznajdba zadnjih let. Veliki uspehi medicine so jo le za nekaj Casa
potisnili v ozadje. Ravno tako ima tudi hospic svojo zgodovino. Hospic in paliativna
oskrba se dopolnjujeta in predpostavljata. To nam prikaze skica 'Sheffieldskega'
teoreticnega modela (model razvit na sheffieldski univerzi) paliativne oskrbe in hospica

po koncanem aktivnem zdravljenju.

Skica 2.4.1 'Sheffieldski' teoreti¢éni model paliativne oskrbe

death
(smrt)
Curative
(zdravljenje)
Life-prolonging
(podaljsevanje
Zivljenja
Terminal
(koncen)

N

Vir: Ahmedzai 1996 v Clark, Seymour 1999

Ahmedzai pravi, da ve¢ina sodobnih pogledov, vklju¢no z WHO modelom, zagovarja
staliS¢e, da je mejno podrocje med kurativnim zdravljenjem (»kurativen-na-o: nanaSajoc
se na sredstvo, postopek ali ukrep z namenom popolne ozdravitve bolezni«, Kalisnik
2002, 463) in paliativno oskrbo trenutek »kriticnega prehoda« med obema. S tem
modelom se Ahmedzai ne strinja, in pravi, da je ta predstavitev neto¢na, »nihilisti¢na«.
Svojo trditev utemeljuje z dvema razlogoma, prvic, ker kriti¢na tocka prehoda sploh ne
obstaja, in drugi¢, ker »kurativno« velikokrat pomeni »zivljenje podaljSajoce« (kot

stopnja prezivetja pet ali deset let, ki jo uporabljajo onkologi kot merilo rezultata



56
Klelija Strancar: Umiranje kot druZbeni pojav: Paliativna oskrba in hospic

uspesnosti zdravljenja) in ne zdravljenje v obi¢ajnem pomenu. Ahmedzai zato predlaga
nov konceptualni model paliativne oskrbe. Ta model poudarja prepletajoo se naravo
raznih oblik oskrbe in zdravljenja na vseh stopnjah poteka bolezni. To je »Sheffield«
model, ki razlikuje med paliativno in terminalno oskrbo. Razmejuje ju tocka, na kateri
se terapija osredoto¢i na paliativo. To pomeni, da se dokon¢no preneha s terapijo za
daljSanje zivljenja takrat, ko se koncajo koristni poskusi podaljsati zivljenje oziroma
kurativno zdravljenje, in se zato terapije osredotoc¢ajo samo $e na lajSanje bolezni. Kot
poudarja Ahmedzai, gre za druga¢no dojemanje namena oskrbe. PodaljSevanje Zivljenja,
kakovost preostanka zivljenja ter kakovost umiranja in smrti so edini cilj takSne oskrbe,
in ne druga najboljsSa moznost ali znak, da so ostale moznosti odpovedale. Ta razlaga
skusa pojasniti pomenske razlike med pojmi, kot so paliativna oskrba, terminalna
oskrba, zdravljenje (kurativa) in terapije za daljSanje zivljenja. Gre za koncepte, ki so
stalno predmet razprav in preoblikovanj (Clark, Seymour 1999, 85-86). Morda pa bo
enostavneje potegniti meje med razli¢nimi termini, ki sodijo v skupen okvir »paliativne
oskrbe« po Finlayu in Jonesu (Finlay and Jones 1995; the National Council for Hospice
and Specialist Palliative Care Service- NCHSPCS 1995c, 1997¢ - and Gilbert 1996; v
Clark; Seymour 1995, 686).

V tem primeru imamo tri termine. Najprej gre za pristop paliativne oskrbe, ki si
prizadeva za fizicno in psihofizicno blagostanje posameznika in je nepogresljivi
sestavni del vsake klini¢ne prakse, ne glede na stadij bolezni. Uposteva vlogo druzine in
domacih negovalcev, pri odlocitvah o zdravljenju pa ne le medicinskih in fizi¢nih
dejstev, temvec tudi bolnikovo psihi¢no pocutje. Pristop paliativne oskrbe mora soditi
med znanja vsakega zdravstvenega delavca. Naslednji termin je specialisticna
paliativna oskrba, ki vsebuje specializirane storitve in jo opravljajo za to usposobljeni
strokovnjaki. Gre za multidisciplinarne ekipe strokovnjakov, ki delujejo v bolnisni¢nih
in drugih okoljih. Glavne naloge te oskrbe so izobraZevanje, raziskovalno delo in
podpora drugim strokovnjakom s podro¢ja zdravstvene nege. Kot tretji termin v tej t.i.
zdruzeni definiciji paliativne oskrbe je paliativna medicina, ki se nanaSa na teorijo in
prakso paliativne oskrbe s strani zdravnika. Leta 1987 je bila priznana kot lo¢eno
medicinsko podroc¢je. Doyle jo je definiral kot »proucevanje in upravljanje z bolniki z
boleznijo v poznem stadiju ter z omejeno prognozo, kjer se oskrba osredoto¢i na

zagotavljanje kakovosti zivljenja (Doyle 1993 v Clark, Seymour 1999, 86).
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2.4.1. Razvoj in zgodovina paliativne oskrbe in hospica

Paliativna oskrba je celostna obravnava bolnega Cloveka, ki pride v postev takrat, ko
zdravljenje s ciljem ozdravitve ni ve¢ mozno. Njen namen je nadzorovati bolecino in
druge motece simptome: telesne, psihosocialne in duhovne narave, ki vplivajo na
bolnika in njegove svojce. Glavni namen izvajanja paliativne oskrbe je doseci najvisjo
mozno kakovost zivljenja za bolnika in njegove svojce (WHO 1999 v Clark, Seymour

1999, 83).

Paliativna oskrba ni iznajdba zadnjih let, saj je bilo lajSanje tezav od nekdaj temeljna
naloga medicine. Simptomatska terapija je bila v preteklih stoletjih edina terapija, ki jo
je zdravnik lahko dal bolniku. Z razvojem medicinske znanosti in navduSenjem nad
silnim tehnoloskim napredkom ter vse ve¢jimi uspehi in moznostmi zdravljenja, je bilo
v zadnjem stoletju lajSanje bole€in potisnjeno v ozadje. Smrt je postala poraz. Sodobni
zdravnik se ob umirajo¢em bolniku pocuti brez ustreznega znanja izgubljen in nemocen

(Salobir 2001, 87-90).

V zadnjih desetletjih pa je prislo do sprememb tudi na podrocju lajSanja tezav pri hudo
bolnih in umirajocih. Zacetek sega v Sestdeseta leta, ko se je v Veliki Britaniji z
nastankom prvega modernega hospica zacela razvijati sodobna paliativna oskrba

(Salobir 2001, 87-90).

Beseda hospic izvira iz latinsCine - hospitium iz hospes gost in pomeni gostis¢e s
473). Skozi stoletja pa sta se uporaba izrazov in njihov pomen spreminjala, tako da je
prvotni pomen besed hospital, hostel, hotel in hospic danes drugacen in pomeni

program ali ustanovo za pomo¢ umirajo¢im.

Na zahodnoevropskem ozemlju najdemo v srednjem veku, za razliko od bizantinskega
in arabskega ozemlja, kjer so nastajale in se razvijale prave bolniSnice, le zavetisca,
oskrbovalis¢a in posebne ustanove, kjer so se kristjani ukvarjali s karitativno pomocjo.

Tako so gojili socialni ¢ut in kr§¢ansko usmiljenje do bliznjega. V predpisih Benedikta
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iz Nursije najdemo zapisano zahtevo, ki pomeni skrb za nebogljene: »Infirmorum cura
ante omnia adhibenda est!«, kar pomeni, da je potrebno poskrbeti predvsem za

nebogljene (Borisov 1985, 97).

Najprej je hospital pomenil zatociSe za goste in tujce in ne za bolnike. Srednjeveski
hospital je nastal na temelju krSCanskega pojmovanja ljubezni do bliznjega in je bil
urejen kot zavod za sprejemanje tujcev, romarjev, revezev, sirot, starCkov in Sele
nazadnje za bolnike. Tipi¢ni srednjeveski hospic je bil tako meSanica gostiteljske hiSe in
bolni$nice, kjer so vsem potrebnim dajali hrano, zavetje in oskrbo, ki so jo potrebovali.
Vodilo pri delovanju teh ustanov je bila gostoljubnost, ki je zdruzevala tako skrb za
duha kot skrb za telo. Nekateri izmed teh hospicev so se s€asoma spremenili v
bolniSnice, drugi v bolniSnicam podobne negovalne zavode za bolne, nekateri pa v

zavetisca za gobavce.

V zaletku je bila sprejemna kapaciteta srednjeveskih hospitalov majhna, sprejeli so
lahko le dvanajst oseb. Znani pa so tudi ve¢ji, npr. Johanitski hospital v Jeruzalemu in
na otoku Rodosu, hotel Dieu v Parizu ali nekateri italijanski hospitali, ki so bili

predhodnica danasnjih bolniSnic (Borisov 1985, 99).

Tudi na nasem obmocju so bile Ze v 13. st. ustanovljene Stevilne johanitske (ivanovske)
cerkve. Najdemo jih na Ceskem, po vseh sedanjih avstrijskih deZelah, na
Gradis¢anskem, juznem Tirolskem in v Sloveniji. Znani sta ustanovi v Melju pri
Mariboru in v danasnji Komendi. Dobrodelna dejavnost malteske viteske tradicije se je
v Komendi zacela s prihodom malteskih vitezov leta 1223 in nadaljevala z ustanovitvijo
hospica in izgradnje bolniSnice leta 1804 za revne, bolne in ostarele Komencane in
lanspreske podloznike, ki jo je ustanovil Peter Pavel Glavar. »Zupnijo so leta 1223
prevzeli johaniti in ob njej ustanovili komendo s hospitalom« (Pavli¢ 1997, 20). Kdaj je
natan¢no bil ustanovljen hospital, ni jasno. O tem ugibajo razli¢ni viri. Mag. Robert
Dauber z Dunaja trdi, da je bilo zavetis¢e v Komendi ustanovljeno pred letom 1296,
zgodovinar dr. Josip Gruden v Zgodovini slovenskega naroda zapise leto 1291, Krajevni
leksikon Dravske banovine omenja hiSo reda sv. Janeza iz Jeruzalema ze leta 1256. 1z
tega lahko sklepamo, da je bil hospic ustanovljen med letom 1223, ko so maltezani

prisli v Komendo, in letom 1296, kot omenja BoZo Otorepec v zborniku razprav mesta
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Kamnik (Pavli¢ 1997, 20-24).

Najprej so bili hospitali izklju¢no verske ustanove, za kar so porabili cerkveni denar, ki
so ga darovali bogati laiki. Ustanove so obstajale in bile vzdrzevane na osnovi rednih
darov. Pozneje pa so mestne hospitale ali Spitale vzdrzevali z ob¢inskim, cehovskim in
zasebnim denarjem. Oskrbo bolnikov so prevzeli meS¢anski lai¢ni redi ali pa je oskrbo

preskrbela mestna uprava (Borisov 1985, 99).

Hospici so potrebnim dajali gostoljubnost, dokler so jo potrebovali, kar je vkljucevalo
tudi dolgotrajnejSo oskrbo vse do smrti. V nobenem od teh hospicev pa ne zasledimo,
da bi skrbeli izkljuéno za umirajoce. Prvo ustanovo s tem namenom sre¢amo v Franciji
leta 1842. Ustanovila jo je Jeanne Garnier, potem ko se je prvi¢ srecala z umirajo¢imi z
rakom v Lyonu. V Angliji pa so prvi tak hospic, St. Joseph Hospice, ustanovile
Usmiljene irske sestre leta 1905 v Hackneyu. Podoben hospic je bil leta 1879

ustanovljen tudi v Dublinu na Irskem.

Sele pozno v 19. st. je postal hospic pojem za kraj, kjer so ljudje umirali. V ¢asu, ko je
medicina dobivala posvetno vlogo, so jih priceli spreminjati v bolniSnice, z izjemo
nekaj enot pod okriljem Usmiljenih irskih sester in dominikank. Hospic, ki je bil

namenjen celostni oskrbi in pomoci, je pocasi izginjal (Fink 1997, 10).

2.4.2. Sodobne oblike paliativne oskrbe in hospica

Hospic se je ponovno pojavil v Angliji leta 1967, ko je dr. Cecily Saunders zdruZila
stoletja stare ideje in izkuSnje z modernimi tehnikami paliativne oskrbe bolnikov. Kot
medicinska sestra se je Cecily Saunders ukvarjala z umirajo¢imi bolniki. Nato je
nadaljevala Solanje in pridobila naslov socialne delavke. Pozneje je dokoncala Se
medicinsko fakulteto. Kot zdravnica je v hospicu sv. Jozefa, ki so ga vodile nune
Usmiljene irske sestre, aktivno sodelovala in izpopolnjevala metode protibolecinske
terapije za umirajoce in bolnike z rakom. Leta 1967 je po sedemnajstletnih pripravah
odprla hospic sv. Kristofa v Londonu, ki je postal model moderne hospic oskrbe

umirajo¢ih. Njihove programe sofinancira nacionalna zdravstvena organizacija (Fink
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1997, 10-11).

Podobne iniciative so se potem razsirile Se v nekaterih drugih drzavah Evrope, najprej v
obliki hospicev, kasneje pa kot paliativna oskrba v zdravstvenem sistemu (v osnovhem
zdravstvu in bolniSnicah). Iz karizmati¢ne iniciative na osnovi dobrodelnih ustanov, se
je gibanje v Evropi preusmerilo v oblikovanje paliativne oskrbe znotraj zdravstvenega
sistema. Ta preobrat razvoja skrbi za umirajoce in njihove svojce zagotavlja pomembne
spremembe. Tako je npr. specificna paliativna oskrba omogocena vecjemu Stevilu
bolnikov in njihovim svojcem, je enakopravno vkljucena v zdravstveni sistem z drugimi
oblikami oskrbe bolnikov, poleg tega je financirana iz zdravstvenega proraCuna kot
enakovredna oblika zdravstva. Pomembna je tudi vkljucitev paliativne oskrbe v
izobrazevalni in uéni program medicinskih in zdravstvenih Sol (Lunder 2002a, 185-

186).

Sistemi paliativne oskrbe v Evropi in tudi drugod po svetu so danes kot mozaik
razliénih principov, iniciativ, financiranj, razlicnih poudarkov, vendar z enotno
filozofijo in namenom. Gre za celovito oskrbo vseh potreb neozdravljivo bolnega in
njegovih bliznjih na vseh ravneh, tako doma kot v zdravstvenih ali socialnih
institucijah. Nivo razvitosti paliativne oskrbe je mozno oceniti s posrednimi indikatorji.
Med te Stejemo porabo morfinov v miligramih na prebivalca, Stevilo postelj na
paliativnih oddelkih ali hospicih, delez ur v dodiplomskem ali podiplomskem
izobrazevanju in tudi po izdanih ucbenikih, strokovnih prispevkih ter inovacijah
oziroma najnovejSih dognanj in znanj v paliativni oskrbi. Glede na te pokazatelje sta
Anglija in Kanada vodilni v svetu, za njima so ZDA, Francija, Nizozemska in
skandinavske drzave. Slovenija je glede na te pokazatelje nekje na repu evropskih drzav

(Lunder 2002a, 186-187).

Kot smo ze omenili, je Stevilo hospicev in sluzb paliativne oskrbe po ustanovitvi prvega
sodobnega hospica, hospic sv. Kristofa v Londonu (dr. Cecily Saunders), naglo
narascalo, tako jih je bilo leta 1996 v Veliki Britaniji okrog 700 (Waller and Caroline
1996 v Rasmussen 1999, 16) ve¢ kot 2000 v ZDA (Kastenbaum 1997 v Rasmussen

1999, 16), podobno tudi v drugih delih sveta vklju¢no s skandinavskimi drzavami.
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Gibanje hospicev se je v Evropi zacelo v zgodnjih 80-ih, podobno tudi v drzavah
Daljnega vzhoda in drzavah jugozahodne Azije, v Afriki pa sredi 80-ih ali Se pozneje

(Wilson and Kastenbaum 1997 v Rasmussen 1999, 16).

Ob povzetku pregleda sodobnih oblik paliativne oskrbe in hospica ugotovljamo, da se je
razvoj sistema paliativne oskrbe zacel v Angliji in je osnovan na temeljih hospicev. V
zadnjih letih se sistemati¢na organizacija paliativne oskrbe v razli¢nih dezelah §iri in
razvija na svojevrstne nacine, glede na organiziranost zdravstvenega sistema,
kulturoloskih in socialnih pogojev ter glede na iniciative in iznajdljivosti posameznikov

(Lunder 2002a, 187, 193).

2.4.3. Paliativna oskrba in hospic v Sloveniji

2.4.3.1. Paliativna oskrba

Tudi Slovenija se uvrS¢a med drzave, ki si prizadevajo za razvoj sodobne paliativne
oskrbe. Od sredine devetdesetih let spremljamo dejavnosti za razvoj paliativne oskrbe.
Te dejavnosti potekajo prek Slovenskega drustva hospic, Slovenskega zdruzenja za
zdravljenje bolecine, Zavoda za razvoj paliativne oskrbe, Ljubljana, Konzilijarne sluzbe
za paliativno oskrbo na OnkoloSkem inStitutu in prek sprememb v u¢nih programih na

medicini in zdravstvenih Solah (Lunder 2002a, 186).

Slovensko drustvo hospic ze nekaj let deluje na tem podrocju z organiziranjem

predavanj in delavnic ter uvajanjem principov paliativne oskrbe v naso druzbo.

V akademskem letu 1999/2000 je bil pri katedri za druzinsko medicino na Medicinski

fakulteti v Studijski program uveden poseben sklop, namenjen umirajo¢emu bolniku.

V zacetku leta 2001 je bila ustanovljena nevladna organizacija: Zavod za razvoj
paliativne oskrbe, Ljubljana. S svojim delom Zeli podpreti prizadevanja za razvoj

paliativne oskrbe pri nas. Njen cilj je izboljsati kakovost Zivljenja neozdravljivo bolnih
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in umirajocih, njihovih svojcev, prav tako pa tudi kakovost zZivljenja tistih, ki izvajajo
strokovno medicinsko in psihosocialno pomoc¢. Vplivali naj bi tudi na izboljSanje
odnosa do umiranja v druzbi ter na dvig zavesti o potrebah umirajocega in njegovih
svojcev z izobrazevanjem, informiranjem, raziskovanjem in povezovanjem z

obstojecimi subjekti.

Na OnkoloSkem institutu je v letu 2001 zacela delovati konzilijarna sluzba za paliativno
oskrbo za potrebe bolnikov inStituta. Za zacetek vsebuje nacrt poleg klinicnega dela na
Onkoloskem institutu tudi izobrazevanje medicinskih sester in zdravnikov. Pobud iz

tega podrocja je ve€, vendar so zaenkrat precej razdrobljene (Salobir 2001, 87-90).

2.4.3.2. Slovensko drustvo hospic

Sodobno gibanje hospica je tudi pri nas eden od odgovorov, kako se lahko ¢lovek sooca
s trpljenjem, umiranjem in smrtjo. Je filozofija oziroma nacin celostne oskrbe bolnika in

njegove druZzine.

Za predhodnico Slovenskega drustva hospic bi lahko Steli Skupino za spremljanje hudo
bolnih in umirajocih, ki je nastala na pobudo Metke Klevisar pri Skofijski karitas
Ljubljana (v nadaljevanju SKL) Ze leta 1992. Skupina je nastala iz Zelje, da bi na
umiranje gledali kot na del Zivljenja in da bi umirajo¢im omogo¢ili preziveti zadnji del
zivljenjske poti v ozracju, ki omogoca ohraniti ¢lovesko dostojanstvo. Namen je bil, da
bi v druzbi pomagali razbijati predsodke v odnosu do hudo bolnih, umirajocih in
njihovih svojcev ter ustvarjati med ljudmi miselnost, ki bi bila umirajo¢im bolj
naklonjena. Namen je bil tudi pomagati svojcem pri spremljanju umirajoc¢ega bolnika in
vplivati na ustanove, kjer ljudje umirajo, da se tudi tam ustvari ozracje, kjer bodo ljudje

lahko bolj ¢lovesko ziveli do konca (Klevisar 1994b, 9-10).

Triletno delo Skupine za spremljanje hudo bolnih in umirajoc¢ih pri SKL je dozorelo v
program celostne oskrbe umirajoc¢ega bolnika in njegove druzine v Slovensko drustvo
hospic, ki je bilo ustanovljeno 6. junija 1995. K ustanovitvi samostojnega drustva je

prispeval seminar Cas Zivljenja - ¢as umiranja, ki ga je imela gospa Helga Stratling -
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Tolle v Klini¢énem centru v Ljubljani meseca maja 1995 (Klevisar 1995, 79). Dejavnost

drustva se izvaja na nacionalni ravni v Ljubljani in po posameznih obmoc¢nih odborih.

Hospic gradi na kakovosti zivljenja. Njegova ustanoviteljica Metka KleviSar pravi: »Ko
razmisljamo o kakovosti zivljenja in jo skuSsamo na vseh podrocjih povecati, ko
ustvarjamo nacionalni program kakovosti zivljenja, ne moremo in ne smemo mimo
najbolj temeljnih Zivljenjskih vpraSanj. (... Kakovost zivljenja pomeni, da ga
dozivljamo kot vrednoto, kot nekaj polnega in smiselnega, kljub vsem tezavam. Sem
spadajo bistveno nasi med¢loveski odnosi, naSa medsebojna solidarnost in
pripravljenost za pomoc¢, nase sprejemanje drugacnosti drugega... Kakovost ni nujno
polnost, ampak nacin, kako zivimo z nepopolnostjo in zavestjo, da je to Zivljenje tu
kon¢ano. Clovek, ki je tako ali drugade prizadet, lahko doZivlja svoje Zivljenje zelo
kakovostno, in to tudi taksno je, zaradi njegovega odnosa in odnosa njegove okolice. Tu
gre za vi§jo kakovost od tiste, ki jo lahko pridobimo samo z znanjem, ki jo lahko
izmerimo in ovrednotimo s Stevilkami« (Klevisar 1994, 114). V skladu s tem
misljenjem je tudi geslo hospica, ki je moto vsega delovanja: »Dodajati zivljenje
dnevom, ne dneve zivljenju.« Umiranje je del zivljenja, del biografije. »Smrt v hospicu

ni sovraznik, ampak pripada ¢loveku kot prstni odtis« (Klevisar 1996, 143).

Sedmo leto po ustanovitvi ima drustvo 591 ¢lanov. V letu 2002 je drustvo na lokalni
ravni izvajalo osnovni program hospica »Spremljanje umirajo¢ih bolnikov in svojcev«
in program »Zalovanje po izgubi bliznje osebe«, na nacionalni ravni pa programe
»Detabuizacija smrti«, »Solanje prostovoljcev« in »Zalovanje otrok in mladostnikov po

izgubi bliznje osebe«.

V istem letu je bilo oskrbovanih 150 umirajocih bolnikov in 302 svojca oskrbovanih
bolnikov. Pri tem je 77 prostovoljcev opravilo 1529 prostovoljnih ur v druzinah.
Povprecna doba oskrbe je bila 49,6 dni. Pri delu z bolniki je bil najveckrat problem

strah svojcev, boleCina in nesprejemanje stanja.

V 89 primerih so se svojci umirajocih bolnikov udelezili osebnih svetovanj, veliko ljudi
v stiski ob umirajo¢em svojcu, ki prek hospica niso bili oskrbovani, pa je poiskalo

pomo¢ za nasvet in podporo (Fink 2003, 35).
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Hospic v skladu s svojo filozofijo oskrbuje svojce bolnikov Se najmanj 13 mesecev po
smrti bolnika. V letu 2002 je bilo obravnavanih 128 Zalujocih svojcev, ki so jih obiskali
na domu kmalu po smrti bolnika ter z njimi telefonsko kontaktirali tudi kasneje.
Nekateri so se vkljucili v individualno obravnavo (svetovanja na druStvu) ali pa v

skupine za podporo zalujo¢im.

Hospic nacrtuje skupaj z Mestno ob¢ino Ljubljana hiSo hospica. Realizacija pa se
¢asovno oddaljuje zaradi tezav s sosedi pri pridobivanju dokumentacije za nadomestno
gradnjo. Kljub majhni kapaciteti (pet apartmajev za umirajo¢e bolnike in ucno-
svetovalni center za zdravstvene in socialne delavce) bo predstavljala napredek v
razvoju tovrstne oskrbe, saj bo prispevala k humanejSemu in kakovostnejSemu umiranju

takrat, kadar doma to ni mozno (Fink 2003, 35-36).

Izkus$nje hospica kazejo, da je v naSem kulturnem okolju zagotavljanje blazilne oskrbe
dokaj tezko, predvsem zaradi Se vedno prisotnih predsodkov o smrti, nacinu in kraju

umiranja ter potroSnisko naravnane druzbe (Fink 2003, 36).

Gibanje hospic in paliativna oskrba umirajo¢ega nam poleg teoreti¢ne in prakti¢ne
dejavnosti odpirata tudi vpraSanje smisla in vrednosti ¢lovekovega Zivljenja. Zavedanje
naSe lastne smrtnosti na nek nac¢in pomeni pogoj za vse ¢loveske misli in dejanja. V tem
smislu smrt ni nekaj, kar druzbo ogroza, pa¢ pa nekaj, kar jo omogoca (Clark, Seymour

1999).
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3. ANALIZA STALISC AKTERJEV RAZISKOVALNEGA
PODROCJA

3.1. NAMEN

V raziskavo nas je vodilo strateSko nacelo raziskovanja stvarnih problemov ljudi na
podro¢ju skrbi za umirajoce in njihove svojce. Izhajali smo iz predpostavke, da so
umirajoci in njihovi svojci v problemati¢ni situaciji, saj jih je druzba potisnila na skrajni
rob. Zeleli smo raziskati Zivljenje in doZivljanje ljudi, da bi spoznali probleme, kot jih
dozivljajo sami. Ker smo izhajali iz kritike medicinskega modela skrbi v odnosu do
umiranja in smrti, je bil na§ namen tudi osvetliti dejavnost in vlogo paliativne oskrbe in
hospica ter utemeljiti potrebo po njuni vkljucitvi v sistem zdravstvenega varstva. Ravno
tako smo Zzeleli poudariti vlogo prostovoljnega dela pri udejanjanju humanisti¢nih

vrednot v odnosu do Zivljenja in umiranja.

3.2. VZOREC

Raziskava je bila izvedena v petih vzor¢nih skupinah. Vir raziskovalnih podatkov so

bile naslednje skupine:

a zaposleni v Slovenskem drustvu hospic v Ljubljani;

o osebe, ki delajo profesionalno na podrocju paliativne oskrbe hudo bolnih in
umirajocih (ena oseba je v povezavi z raziskovalnim delom na podrocju paliativne
oskrbe);

a prostovoljci Slovenskega drustva hospic v Ljubljani;

0 hudo bolni in umirajoci;

a svojci hudo bolnih in umirajocih.
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3.3. OPIS VZORCNIH SKUPIN

3.3.1. Vzorec - Zaposleni v Slovenskem drustvu hospic

Intervjuvani so zaposleni v Slovenskem drustvu hospic. Odgovori so bili snemani na
magnetofonski trak. VpraSalnik je obsegal pet vprasanj. Vprasanja so se nanasala na
stanje Slovenskega drustva hospic v zdravstvenem varstvu Slovenije, na razloge in
motive odlocitve za to delo, na izkuSnje zaposlenih, pricakovanja glede nadaljnjega
razvoja ter na pripombe in predloge. Intervjuji so opravljeni na sedezu Slovenskega

drustva hospic.

Stevilo in spolna struktura

V raziskavo je bilo vklju¢enih sedem oseb, vse osebe so zenskega spola. Po izobrazbi
so: diplomirana psihologinja, diplomirana sociologinja, vi§ja medicinska sestra in

profesorica defektologije, diplomirana medicinska sestra, dve visji medicinski sestri.

3.3.2. Vzorec - Osebe, ki delajo na podro¢ju paliativne oskrbe hudo bolnih
in umirajocih

Pri poteku raziskave je bil postopek enak. Postavljena so bila enaka vpraSanja kot pri
zaposlenih v Slovenskem drustvu hospic, le da so se vprasanja nanaSala na podrocje
paliativne oskrbe. Intervjuji so bili opravljeni na Onkoloskem institutu in v Kliniénem

centru Ljubljana.

Stevilo in spolna struktura

V raziskavo so bile vklju€ene tri osebe, vse Zenskega spola. Dve sta zdravnici, ena vi§ja

medicinska sestra, ki je tudi profesorica zdravstvene vzgoje.



67
Klelija Strancar: Umiranje kot druZbeni pojav: Paliativna oskrba in hospic

3.3.3. Vzorec — Prostovoljci Slovenskega drustva hospic

Vprasalnik intervjuja za prostovoljce je obsegal tri vpraSanja. Vprasanja so se nanaSala
na razloge in motive za prostovoljno delo, kaj umirajoci in njihovi svojci lahko od njih
pricakujejo oziroma, kaj jim s svojim delom lahko dajo, ter vpliv teh izkuSenj na
zivljenje prostovoljcev. Intervjuji so bili opravljeni v prostorih Slovenskega drustva

hospic, Kersnikova 6, Ljubljana.

Stevilo in spolna struktura

V raziskavo je bilo vklju¢enih dvanajst respondentov, od teh devet zensk in trije moski.

Starostna struktura

Povprecna starost respondentov je 46, 8 let.

3.3.4. Vzorec — Hudo bolni in umirajoci

Vprasalnik za intervju je obsegal tri vprasanja. Vprasanja so se nanasala na njihovo
dozivljanje, kdo in kako jim pomaga, ter kdo oziroma, kako bi jim v tem casu lahko
pomagal in kaj si Zelijo. Intervjuji so bili opravljeni na Onkoloskem institutu Ljubljana,
eden v BolniSnici za zdravljenje in rehabilitacijo kroni¢nih plju¢nih bolnikov in
podaljSano bolnisnicno nego v Sezani. Pred vsakim intervjujem je bil raziskovalki
omogocen predhoden dogovor z lece¢im zdravnikom bolnika. Vodilne sestre pa so

raziskovalki omogocile vzpostaviti prvi stik z bolnikom.
Vsi naproseni respondenti so bili pripravljeni sodelovati, razen dveh. Ena oseba je zelo
tezko in nerazlo¢no govorila. Odgovori bi ji povzrocili fizi¢ni napor. Druga oseba pa si

je naknadno premislila in ni Zelela sodelovati v tem pogovoru.

Stevilo in spolna struktura
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V raziskavo je bilo vkljucenih osemnajst oseb, od tega devet moskih in devet Zensk.

Starostna struktura

Povprecna starost respondentov je bila 59, 6 let.

3.3.5. Vzorec - Svojci hudo bolnih in umirajocih

Vprasalnik je obsegal tri vpraSanja. VpraSanja so bila enaka tako za svojce kot za
bolnike. Intervjuji so potekali v prostorih Onkoloskega inStituta. V enem primeru je bil
intervju opravljen na domu svojca. V sedmih primerih so bili svojci Ze intervjuvanih
bolnikov. Raziskovalka je na ta na¢in dobila delno moznost vpogleda na dozivljanje
umiranja z dveh perspektiv. Do respondentov je raziskovalka prisla s posredovanjem
vodilne oddel¢ne medicinske sestre ali pa tako, da je prisla v neposreden stik s svojcem,

ki je obiskoval bolnika.

Stevilo in spolna struktura

V raziskavi je sodelovalo dvanajst oseb, vse so Zenskega spola.

Starostna struktura

Povprecna starost respondentov je 51, 8 let. NajmlajSa respondentka ima 24 let,

najstarejsa 65 let.

Sorodstveno razmerje

V osmih primerih je bilo sorodstveno razmerje Zena (sorodnica) — moz, v dveh hcerka

(sorodnica) — mati, ostalih dveh hcerka (sorodnica) — oce.

Intervjuji so bili posneti in nato dobesedno prepisani. Transkripcije intervjujev obsegajo

129 tiskanih strani, z nadaljnjo obdelavo podatkov pa je obseg analize natipkan na 444
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straneh. Podrobnosti v zvezi s potekom intervjujev so opisane v prilogi Dobesedni zapis
intervjujev skupine D (Svojci hudo bolnih in umirajoc¢ih) in skupine E (Hudo bolni in

umirajoci), kjer so shranjeni zapisi intervjujev.

3.4. METODA

3.4.1. Metodologija za izvedbo raziskave

Uporabili smo kvalitativho metodo raziskave. Za pridobivanje podatkov smo uporabili
kombinacijo strukturiranega intervjuja, neposredne udelezbe z opazovanjem in analizo

dokumentacije.

Kvalitativna raziskava je definirana kot raziskava, pri kateri sestavljajo osnovno
izkustveno gradivo, zbrano v raziskovalnem procesu, besedni opisi ali pripovedi (Mesec
1998, 26). Osnovna enota analize so pojmi. Gradivo je obdelano in analizirano na
besedni nacdin brez uporabe merskih postopkov, ki dajo Stevila, in brez operacij nad

njimi.

Zapisi intervjujev sestavljajo empiri¢no izhodis¢e raziskave, s katero smo dobili

podatke o skrbi za hudo bolne in umirajoce ter njihove svojce:

- v sistemu zdravstvenega varstva na Onkoloskem institutu Ljubljana; B II. oddelek
ter C I. in C II. oddelek
- v okviru Slovenskega drustva hospic, v katerem so vklju€eni tudi prostovoljci

- na podrocju paliativne oskrbe v sistemu zdravstvenega varstva Republike Slovenije.
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3.4.2. Izvedba raziskave

Raziskava je potekala na sedezu Slovenskega drustva hospic v Ljubljani, na
OnkoloSkem institutu v Ljubljani ter Klinicnem centru Ljubljana. En intervju je bil
opravljen v Bolni$nici za zdravljenje in rehabilitacijo kroni¢nih plju¢nih bolnikov in

podaljsano bolni$ni¢no nego v Sezani in eden na domu.

Zaradi obSirnosti in zahtevnosti raziskave, tehni¢nih in psihofizi¢nih priprav, je Cas
zbiranja podatkov trajal od meseca maja do sredine meseca septembra. Intervjuji so bili
posneti na magnetofonski trak, razen v Sestih primerih, ko respondenti, to so bili hudo
bolni in umirajoci, niso Zeleli, da bi njihove pripovedi snemali. Pet pripovedi je zato
raziskovalka zapisovala sproti, eno je respondentka zapisala sama. Zaradi poslabSanja
stanja je naslednji dan nadaljevala z zapisi njenih odgovorov raziskovalka. V enem
primeru pa je bila oseba tako slaba, da z njo ni bilo mogoce navezati pogovora. Zato je
raziskovalka na podlagi opazovanja opisala dogodek, ki se je v tem Casu, to je v

razmiku dveh ur, odvijal.

Za izvedbo intervjujev sem dobila pisno dovoljenje vodstva Slovenskega drustva hospic
in samih intervjuvancev in ustno privoljenje oseb, ki delajo na podroc¢ju paliativne
oskrbe hudo bolnih in umirajo¢ih. Glede intervjujev s hudo bolnimi in umirajo¢imi sem
morala dobiti najprej mnenje Komisije za eticha vprasanja na Ministrstvu za zdravje,
nato pa Se pisno privoljenje ustanov, kjer so potekali intervjuji, Bolnisnice za
zdravljenje in rehabilitacijo kronicnih pljucnih bolnikov in podaljSano bolnisnicno nego
Sezana ter OnkoloSkega instituta Ljubljana. Privoljenje za intervjuje s svojci hudo
bolnih in umirajocih so dali svojci sami po predhodni obrazlozitvi namena intervjujev.
Ena oseba je intervju naknadno odklonila in zahtevala podatke o verodostojnosti

raziskave. To ji je bilo tudi omogoceno. Intervju s to osebo kljub temu ni bil opravljen.

Podatke o Stevilu umrlih v domovih starej$ih ob¢anov od leta 1992 do 2002 sem dobila
po predhodni pisni prosnji Skupnosti socialnih zavodov Slovenije Ljubljana. Podatke o
Stevilu umrlih za isto obdobje v zdravstvenih ustanovah, celotno Stevilo umrlih v
Sloveniji pa iz podatkov Statisticnega letopisa Republike Slovenije iz leta 1996 in leta
2003.
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V vseh primerih, kjer je bilo potrebno posredovati proSnje za dovoljenje intervjujev,
sem prisla v osebni stik z odgovornimi. To je prispevalo k boljsi komunikaciji in
kakovostnejsi ter lazji dostopnosti do raziskovalnih vzorcev. Po opravljenih intervjujih

sem se jim zahvalila v pisni obliki.
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3.5. ANALIZA IN INTERPRETACIJA PRIDOBLJENIH PODATKOV

3.5.1. Postopek analize

Analiza gradiva je postopek, pri katerem s kategoriziranjem in klasificiranjem enot
gradiva oblikujemo pojme, jih nato med seboj povezemo v sodbe (izjave, propozicije)
in nato oblikujemo teoreticne modele in pojasnitve (Mesec 1998, 56). Predmet analize

naSe raziskave so bili transkripti odgovorov na vprasanja.

Pri postopkih kvalitativne analize smo se opirali na ustrezno literaturo (Strauss,
Corbinova 1988 v Mesec, Kaube 2000; Glaser, Strauss 1967; Pahor 1997; Mesec
1998).

Prvi korak je bil ureditev vseh transkriptov in prvo branje.

Drugi korak, ponovno branje in analiza transkriptov glede na v naprej postavljene
kategorije. Vsako izjavo smo oznacili z arabsko Stevilko v oklepaju npr. (1). Posamezna
vprasanja smo oznacili z arabskimi Stevilkami, intervjuvance pa z rimskimi. Z vsakim

novim vprasanjem smo priceli oznacevanje relevantnih izjav s Stevilko (1).

Tretji korak je bil izpis in ureditev izjav. Zaradi preglednosti smo uporabili
razpredelnico, kjer smo v navpi¢nem stolpcu oznacili z rimskimi Stevilkami zaporedno
Stevilko intervjuvanca, v vodoravnih pa zaporedno izpisane besede in izjave po
posameznih vpraSanjih. VpraSanja so oznaCena z arabskimi Stevilkami v glavi

razpredelnice.

V cetrtem koraku smo po hierarhi¢ni razvrstitvi prisli do nadrejenih pojmov. V tem delu
analize smo bili pozorni na identifikacijo kategorij »in vivo« (Strauss 1995 v Pahor
1997), to je do kategorij, ki so se izoblikovale iz samega analiziranega besedila in niso

bile vnaprej postavljene.

Rezultat analize je seznam splosnih in specificnih kategorij ter njihovih medsebojnih

zvez, ki sestavljajo sploSnejSe koncepte.
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3.5.2. Interpretacija podatkov

V tem poglavju bomo prikazali rezultate kvalitativne analize (seznam kategorij in
njihovih medsebojnih zvez), ki se nanasajo na posamezne vzoréne skupine. Skupine
bomo oznacili z velikimi tiskanimi ¢rkami od A do E, vpraSanja pa z zaporednimi

Stevilkami.

A Zaposleni v Slovenskem drustvu hospic

B Osebe, ki delajo na podrocju paliativne oskrbe
C Prostovoljci Slovenskega drustva hospic

D Svojci hudo bolnih in umirajocih

E Hudo bolni in umirajoci

3.5.3. A Zaposleni v Slovenskem druStvu hospic

A 1. KakSno je stanje Slovenskega drusStva hospic v zdravstvenem varstvu

Slovenije?

Na podlagi analize transkriptov prvega vpraSanja prvega odgovora so bile postavljene
Stiri nadrejene kategorije, ki opisujejo a) formalno stanje hospica, b) njegovo Sirjenje
(tako zemljepisno kot vsebinsko), hospic kot ¢) edini na tem podrocju, ki se
profesionalno ukvarja s spremljanjem umirajocih in njihovimi svojci, ter stanje, ki kaze
na d) nezainteresiranost, odklanjanje in nepoznavanje hospica, tako s strani laikov kot

zdravstvene stroke. Podrejenih kategorij je bilo Stiriindvajset.

Rezultati sinteze kategorij

Polozaj hospica je po misljenju zaposlenih v ZVS statusno priznan: »... hospic je
umescen v sistem zdravstvenega varstva in sicer s tremi visjimi medicinskimi sestrami
in sicer to od sredine leta 1998, ko je bila podeljena koncesija...« (VII (1)), vendar pa
nima Se pravega mesta, ker paliativna oskrba Se ni umescena v slovenski zdravstveni

sistem (ZVS): »... sama paliativna oskrba v slovenskem sistemu zdravstva Se ni
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umescena, zato pac ni bilo moZnosti drugacne umestitve...« (VII (3)).

Hospic je kljub dobrim rezultatom Se vedno premalo razSirjen po Sloveniji: »... se
razvija ta naSa dejavnost pocasi, zato, ker, razen v Ljubljani in v Mariboru, kjer je
tudi zaposlena visja medicinska sestra za nedolocen Cas, je to delo teZko na hitro Sirit,
ravno zato, ker temelji na prostovoljni bazi (4) precej je Se podrodji po Sloveniji, ki so
popolnoma nepokrita...« (111 (1,4)). Vizija delavcev v hospicu je, da se mreza razsiri
po celotnem ozemlju Slovenije: »... Sirjenje dejavnosti veliko laZje tam, kjer so
dejansko ljudje tudi zaposleni. Trudimo se tudi v dogovorih 7 zdravstveno
zavarovalnico in 7 Ministrstvom za delo, dom in druZino in socialne zadeve, da bi nas
¢im bolj podprli v Sirjenju teh dejavnosti...« (111 (2)). Temelj Siritve pa je zaposlitev
zadostnega Stevila oseb in sprejetost pri zdravstvenem osebju: »... je pa razlika, kako
so nas sprejel tisti, na nek nacin, ki lahko svetujejo, se pravi osebni zdravniki,
patronazna sluzba, tam je pac nekak vec zadrikov, vec tezav, manj sodelovanja, kot bi
si ga mi verjetn Zelel oziroma, kot si ga mi Zelimo...« (I (2)). Prav v tem je najvecji
problem. Hospic je edino drustvo, ki se ukvarja s spremljanjem umirajoc¢ih in njihovih
svojcev: »... je edino drustvo, Slovensko drustvo hospic. To je eno v Sloveniji...« (11
(1)). Oboji so druzbeno diskriminirani: »... ker pri nas se Se vedno uglavnem poskrbi

za bolnike v bolnici in se ne govori o smrti...« (11 (5)).

Vzroki nezainteresiranosti oz. odklanjanja je nepoznanje, izmikanje pred skrbjo za
umirajoce, tabuji: »... je zato, kr ne poznajo...« (1 (3)), »... mislim, da je to tist glavn
problem, da je laZje ne povedat oziroma ne svetovat, kot pa se potem 7 vsem tem
ubadat. Pomeni, da pac zdravniki niso, in tudi ostalo osebje nekak ma Se vedno teZave
s smrtjo in umiranjem...« (1 (6)), »... smatram, da so tu v ozadju predvsem lastni,

osebni tabuji. Pa tudi po strokovni plati je pa kljub vsemu relativno nova stvar...« (V

(3)).

A 2. Kateri so vasi razlogi in motivi, da ste se odlocili za delo v hospicu

Motivi in razlogi so opisani s pomocjo dveh nadrejenih kategorij in osemnajst

podrejenih. Motivi in razlogi so prikazani kot a) poklicanost in kot b) iskanje nove

sluzbe zaradi bl) slabih razmer v prejsnji sluzbi in b2) zaradi poznavanja problematike
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dela s hudo bolnimi in umirajocimi.

Rezultati sinteze kategorij

Zaposleni v hospicu se cutijo poklicane za delo z umirajo¢imi, hudo bolnimi ter
njihovimi svojci: »... filozofija hospica mi je grozno blizu...« (IV (5)); »... je to
predvsem ena osebna naravnava Ze od malga, jaz sem pac imela umirajocega oceta
pri mojem petem letu, ves Cas sem bila ob njemu, ko je umirav, mama je bila
zdravstvena oseba, sem imela nekak vrtec in Solo Zivljenja v njemu, tko da mi je bila

smrt neki zelo naravnga in bolezen tud in izguba...« (VII (1)).

Svoj poklic so zacutili oz. spoznali ob umirajocih svojcih: »... osebna izkuSnja, umry
sin v prometni nesreCi...« (IV (1)), notranji motivaciji: »... razlogi so seveda te
notranje motivacije...« (V (2)), nekateri zaradi iskanja izhoda iz lastne stiske: »... sem
pac hospic iskala... nekako sem iskala... sama sebe sem hotla reSevat, Zivet naprej, pa
si nisem cist sama znala zmeri pomagat...« (IV (2)). Drugi motiv je iskanje nove
sluzbe, ki so jo zeleli spremeniti zaradi slabih razmer v dotedanji zaposlitvi,
neuglasenega timskega dela in nerazumevanja predpostavljenih, zato tudi osamljenost v
dotedanjem delokrogu: »... v Sloveniji smo pa Se kr dele¢ od dobre klini¢ne prakse. In
to je biv tud pol eden izmed motivov, da se te sluZbe nisem §la vec, in da se ni delal tko
kokr sem jst mislila al pa kokr naj bi se za bolnike delal... in nisem zdrZala vec. Blo je
nerazumevanje... Blo je ocitn, da preve¢ cCasa porabim za bolnike, da se preveé

pogovarjam, da samo tisti, s katerimi se jst ukvarjam, komplicirajo...« (11 (3)).

Zaposleni se obenem zavedajo lastnega poznanja problematike umiranja in dela z
umirajo¢imi ter njihovimi svojci: »... vsi hitijo, vsi izvajajo neka narocila, ampak z
bolnikom kot ¢lovekom se nihce nima cCasa ali volje ali znanja vsest, se pogovorit,
prisluhnit njihovim stiskam in delat to, kar pravzaprav bolnik Zeli, poleg tiste
obveznosti, ki ti jo zdravstvo v enem specialisticnem zdravljenju nalaga. In prav zato
sem pravzapray prisla v hospic...« (I11 (3)). Zdi se, da tu pridejo do osebnega izraza in
so v okolju, v katerem delujejo, sprejeti: »... vecina ljudi je nam zelo naklonjenih in
naSemu delu, vendar ti tabuji so veliki, strah pred smrtjo, strah pred umiranjem,

osebni problemi, s katerimi se srecujejo ti ljudje, to gre skupaj s temi politi¢nimi
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tokovi... « (VI (4)). V tem delu cCutijo svojo vrnitev k ¢loveku: »... prihajamo do
spoznanj v zadnjem Casu, da je v bistvu ogromno moznosti prav na tem podrodju, da

se vrnemo nazaj k ¢loveku, in da je to tisto, kar naj bi bilo vodilo v nasem delu...« (111

(5)).
A 3. Kaks$ne so vaSe izkuSnje? S kom sodelujete in se povezujete?

Izkusnje, sodelovanje in povezovanje so zdruZene v devet nadrejenih in Sestindvajset
podrejenih kategorij. Nadrejene kategorije so izkuSnje kot a) vir ucenja, b) zahteve
timskega pristopa vseh sluzb zdravstvenega varstva, c) povezovanje z drugimi hospici
prek meja, d) ugotaviljanje premajhne dejavnosti zaposlenih v hospicu, dalje kot
izkusnja z e) zdravniki kot tistimi, ki nimajo posluha za hospic in umirajoce, izkus$nje f)
timskega dela v hospicu, izku$nje, ki segajo v g) osebno in druzinsko Zivijenje, h)
zaostajanje v razvoju za zahodno Evropo, in izkusnja, ki kaze na potrebo po i) posebni

obcutljivosti pri delu s hudo bolnimi in umirajocimi.

Rezultati sinteze kategorij

Izkusnje pri spremljanju umirajocih so vir nenehnega ucenja: »... na tem podrocju Ze kr
neki izkuSenj, s tem da je vsako umiranje drugacno, da tud v vsakem obdobju so moje
znanje in moje izkuSnje drugacne, in iz vsakega primera se lahko neki nouga
naucim...« (I (1)). In prav izkusnje govorijo o potrebi povezovanja in sodelovanja
zdravstvenih sluzb kot tudi celostni obravnavi umirajocega: »... mi poskusamo bit na
nek nacin most med vsemi zdravstvenimi sluZbami, ter naSe prepricanje, da en sam za
bolnika ne more nardit né, ampak da lahko samo skupaj vse sluibe nardijo
najboljse...« (1 (3)). To bo mogoce, ko bo vzpostavljena celotna mreza sodelovanja:
»... se poskusas povezat s temi ljudmi, ampak je dejansko bolj neorganizirano,
skratka, bolj sledimo uporabniku, ker ni resursov in ni casa, in nimamo, pac¢ da bi
dejansko lahko blo, recmo, globje povezovanje in sodelovanje, da bi to teklo, da je to v
bistvu na eni taki bolj dolgorocni bazi, da bi, recimo, Se druge strokovnjake lahko
vkljulevali v nas tim, uporabnik je tisti, ki nas potem vodi kam naj se obrnemo. Bolj

sledimo uporabnika...« (V (3)). Ze sedaj je Cutiti tudi potrebo po povezovanju prek
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meja: »... skuSam hospic povezovat, ¢e gledam globalno tut z drugimi hospici po

svetu, a ne...« (VII (1)). To je pomemben vir u¢enja.

Da bo hospic uspesno deloval in napredoval, potrebuje dejavne osebe — zaposlene, ki
promovirajo hospic z delom, zgledom in besedo. Zaenkrat so na tem podrocju Se
nekaksne tezave: »... trenutno imamo premal bolnikov v hospicu, da premal
spremljamo bolnikov, zato tud smo premal vidni. Tud sami premal nardimo na tem, je
moje mnenje...« 11 (1). Prav tako je v samem hospicu potrebno timsko delo zaradi
nevarnosti izgorevanja in prevelike odgovornosti: »... se srecujem tudi, da je problem
ohranjat eno distanco v tem smislu, da se me prevec ne dotakne, in zato tudi o tem
spregovorim na superviziji, imam moznost, ampak ta odnos do ljudi, ki so v stiski, no,
vcéasih bolj potegne, ne pri vseh enako, ampak vcasih je kar obremenjujoce...« (V1
(6)). Zaposleni pa imajo lastne druzine, do katerih imajo odgovornost in jih ne smejo
zanemarjati. Potrebno je razumevanje in osves¢enost vseh Clanov druzine: »... v
druZini, ampak, bi rekla, v druZini samo bolj sporocam zakaj, ¢e me malo pustijo pri
miru ali pa da razumejo, zakaj imam telefon odprt tudi ponodi, da bolj razumejo, kaj

se 7 mano dogaja, zakaj sem mogoce malo bolj odmaknjena od tega...« (VII (8)).

Mnogi zdravniki nimajo posluha za hospic in delo, ki ga izvaja: »... velik zdravnikov se
o tem sploh ne pogovarja...« (11 (6)). Potrebno bo sSe veliko trdega dela, da bo opazen
napredek v miselnosti vsega zdravstvenega osebja: »... se mi zdi, pocasi moramo

spreminjati mentaliteto, tako bo tudi potekal razvoj tega...« (V1 (3)).

A 4. KakSna so va$a pri¢akovanja glede nadaljnjega razvoja hospica

Devet nadrejenih in enaintrideset podkategorij nam osvetljuje odgovore na cetrto
vprasSanje. Pricakovanja v smeri razvoja se kazejo kot a) sodelovanje zdravnikov,
pricakovanje b) hise hospica v c) razvoju in odkrivanju novih potreb, d) programih
izobrazevanja, v e) timskem pristopu dela, v f) prizadevanju za vecjo razpoznavnost, g)
zaposlovanju, h) skrbi za prezZivetje hospica (aktivnosti in skrb za ekonomsko podrocje)

ter v i) delu na osebnem razvoju.
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Rezultati sinteze kategorij

Pricakovanja glede nadalnjega razvoja hospica so velika. Najprej je Zelja po
sodelovanju zdravnika v hospicu, ki naj bi skrbel za paliativno oskrbo, vzgojo kolegov
in pomenil avtoriteto: »... velik laZje bi blo, ¢e bi biv to pac zdravnik, ki bi potem te
zdravnike tud v resnic nekak vigajav v tej smeri, tud naSe, moja osebna, tista
sigurnost, tista varnost ob tem ko bi imel nekoga s katerim se v vsakem trenutku
lahko posvetuje$, bi bla sigurno drugacna ...« 1 (2,3)). Prav v nezainteresiranosti
zdravnikov za paliativno oskrbo je vzrok pocCasnega razvoja mreze oskrbe hospica: »...
odziv, predvsem s strani zdravnikov, je Zal zelo majhen...« (111 (8)). PriCakovanje budi
hiSa, ki bo pomenila ponudbo umirajo¢im in varno zatoc¢isce ob koncu zivljenja: »...
sem sodi seveda hiSa hospica, ki bi nam res ogromno prinesla na vseh teh naSih

podrocjih oziroma programih...« (V (2)).

Pomembna so tudi pricakovanja razvoja razlicnih specializacij, ki bi sestavljale
holisti¢ni pristop: »... bi blo fino, da bi se zadeva poglabljala, pol pa Se posamezne
usmeritve. Seveda pa je jasno, posamezne usmeritve, pa Ce je dobro prepleteno, bodo
prinasale dolocene rezultate tudi na tem celostnem nivoju...« (V (6)). Taki usmeritvi
sta na primer odkrivanje potreb za razvijanje programa o zalovanju in programa za
pomoc¢ zalujo¢im otrokom: »... jaz sicer mogoce najbolj vidim ne tko celostno hospic
kot tak, ampak v bistvu program Zalovanja in program podpore otrokom...« (V (3)).
Izkusnje kazejo, da bi morala biti ta pricakovanja Ze del druzbene odgovornosti in njene
podpore, ne pa brezbriznosti: »... smo mel bolnike, ki bi potreboval zlo konkretno
obravnavo, al protibolecCinsko al 7 drugimi simptomi, in so bili hospitalizirani, pa
potem tam niso tega znali obravnavat po hospicovo, Ce tko reCem oziroma na na$
nacin, in je bla po mojem mnenju narjena vedja Skoda v bolnici, kot pa &e bi ostal

doma in bi ga mi na nas nacin...« (1(5)).

Velika in nikoli dokoncana naloga hospica je program izobrazevanja, ki obsega
osvesCanje prebivalstva, zdravstvenih delavcev in strokovnjakov pri obravnavi hudo
bolnih in umirajocih: »... da se pridobiva bolnike, da se osvesca ljudi, da naredimo en
tak program za Zivljenje 7 neozdravljivo boleznijo al pa Zivljenje s hudo boleznijo... en

tak program izobraZevanja za ljudi v Sloveniji...« (Il (1)); »... skuSamo priti do
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spremembe v izobraZevanju strokovnih sodelavcev; zdravnikov, medicinskih sester,
socialnih delavcev, psihologov... skratka vseh ljudi, ki prihajajo v stik 7 umirajocimi

in svojci...« (I1I (5).

Timski pristop je edini, ki zagotavlja uspeh pri obravnavi hudo bolnih, umirajocih in
njihovih druzin: »... nas celostni pristop je pravzaprav osnovan na timskem delu, kjer
se s sodelavci, ki skupno obravnavajo bolnika, medicinske sestre, koordinator
druZine, psiholog, socialni delavec, prostovoljci in vodja prostovoljcev, predvsem da se
dobivamo skupaj, da si pomagamo in da si delimo tezo tega dela na timskih sestankih,

na intervizijah, na supervizijah...« (111 (12)).

Vsem nastetim pri¢akovanjem se pridruzuje Se Zelja po razpoznavnosti: »... ker hospic
je, vsaj jaz vidim, zelo razpoznaven po Zalovanju. Veliko manj pa je razpoznaven po
tem, da hospic pomaga pri spremljanju pacienta...« (IV (2)), skrbi za zaposlovanje v
hospicu, da bi se dejavnost lahko Sirila: »... si Zelim, da bi imela redno zaposleno
sodelavko in da bi lahko resnicno celostno obravnavali druZino, tako, kot smo si
zastavli, da ne bi zaradi vecjega Stevila bolnikov nasa kvaliteta dela padala, to si zelo
Zelim...« (VI (1)). Izpostavljena je tudi pomembnost osebnega zorenja, ki je rezultat
bogatih izkuSenj in naravnanosti dojemanja lastne eksistence: »... jaz to delam za sebe,
zato ker si Zelim, da ko bom jaz enkrat, ali bom bolna ali ko bom umirala, umrla, da
bom nekoga imela ob sebi, da ne bom sama. In res, véasih si recemo, da delamo za
druge, vedno delamo samo za sebe, in tudi tu se mi zdi resnicno, da je ta vigoja in

spreminjanje odnosa med nami, je delo tudi za nas...« (V1 (5)).

A 5. Vasi predlogi in pripombe

V predlogih in pripombah imamo tri nadrejene kategorije. Te oznacujejo zeljo, da bi a)
hospic postal del vsakdanjega Zivljenja, da bi b) moral zvesto slediti svojim zastavljenim
ciljem in da bi se kot ¢) kritik slabih razmer skrbi za umirajoce in hudo bolne v
bolnisnicah in drugih institucijah lahko umestil na ta podrocja. Podrejenih kategorij je

deset.
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Rezultati sinteze kategorij

Predlog zaposlenih je, naj hospic postane del vsakdanjega zivljenja: »... to je smisel
hospica, da Zivimo med ljudmi, ker ti odnosi, in to, se samo na ta nacin pletejo, in se
mi zdi, ustvarja neko vidusje in govori mi o kvaliteti Zivljenja, ne, zdaj moramo, ko Se
Zivimo, ko smo zdravi, moramo oblikovat to kvaliteto Ziviljenja, ker takrat je tezko,
potem jo oblikovat, ko si v stiski, takrat si okupiran res s tisto bolecino, 7 boleznijo, in

takrat se ucit odnosov, se mi zdi, da hospic deluje sedaj, tukaj...« (VI (8)).

Predlog se nanasa tudi na potrebe po organizacijskih spremembah: »... bo treba precej
organizacijskih sprememb...« (Il (1)); »... to je proces, ki bo trajal in ki rabi tudi
organizacijo...« (VI (2)), iskanju dobrih sodelavcev, razvijanju timskega dela: »... mi
dosti apeliramo na zdravstvene delavce, da bi obvestili ljudi, da hospic deluje in da
preden odpustijo cloveka domov, bolnika domov, da jih obvestijo, da se mi Ze
posvetujemo...« (VI (10)), ter razpoznavnosti med ljudmi: »... s prostovoljci delamo,
kjer organiziramo tudi prireditve, predstavitve za SirSo javnost, mamo dobrodelne
koncerte, in kjer je velika udeleiba ljudi, in skuSamo tudi s temi kulturnimi
prireditvami dodati kvaliteto Zivljenja, na tak nacin se ucimo...« (VI (8)). Sodelovanje
z bolni$nicami pa mora postati samo po sebi umevno dejstvo: »... nekateri pravijo, da
saj smrt sama pride, ko pride pride, Se vedno je tabu, in s podiranjem teh tabujev se
sreCujemo in na Zalost tudi pri Stevilnih zdravstvenih delavcih, ravno zaradi stisk

odnos ni dober, in ostanejo ljudje v bolnici, kjer Se dosti ljudi umira, osamljeni...« (V1

9)).

3.5.4. B Osebe, ki delajo na podrocju paliativne oskrbe

B 1. KakSno je stanje paliativne oskrbe v zdravstvenem varstvu Slovenije

Rezultati odgovorov so sestavljeni na osnovi petih nadrejenih kategorij in dvajsetih
podkategorij. Nadrejene kategorije so a) zaostajanje za razvitim svetom je zaskrbljujoce
stanje, b) zacetki razvoja paliativne oskrbe v Sloveniji, c) potreba po timu, d)

pomanjkanje strokovne literature, e) potrebe po paliativni oskrbi so velike.
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Rezultati sinteze kategorij

Paliativna oskrba v Sloveniji je Se v povojih in krepko zaostaja za razvitim svetom, saj
ne premore - razen enega - Solanih strokovnjakov: »... mislim, da je paliativna oskrba v
Sloveniji nerazvita, nekako v povojih...« (1 (1)); »... (23) ¢e se primerjamo 7 Evropo,
moramo vedet, da zahodna Evropa je tukaj 20 let pred nami, (24) celo drZave vzhodne
Evrope nas preka$ajo: Poljska, Romunija, Mad$arska, v zadnjem ¢asu tudi Ceka...«
(I1 (23)); ); »... zaenkrat vemo za UrSko Salobir, sicer pa je Se nekaj zdravnikov, ki so

zbirali svoje znanje po koSckih v razli¢nih tecajih...« (11 (10)).

Zacetki razvoja paliativne oskrbe v Sloveniji so povezani z nastankom Slovenskega
drustva hospic: »... pionirsko delo na tem podrocdju je, kot vemo, imel hospic z
ustanovitvijo druStva v letu 95, in s tem je prinaSal ne samo oskrbo bolnikom na
domu, ampak tudi s svojo veliko dejavnostjo v izobraZevanju zdravstvenih delavcev na
teme paliativne oskrbe in psihosocialne podpore bolnikom, ne le v paliativni oskrbi,
ampak tudi v drugih obolenjih...« (II (3)). Razvilo se je toliko, da ima Onkoloski
inStitut zaposleno zdravnico, ki je strokovno usposobljena v paliativni oskrbi: »...
Onkoloski institut je tukaj na vodilnem mestu s povabilom zdravnice sploSne
medicine, ki se je dve leti izobraZevala v hospicu v Angliji, delovanje njeno, zdaj drugo
leto na OnkoloSkem institutu, je kar precej spremenilo odnos do paliativne oskrbe,
kar je postala konziljarni zdravnik tudi za zunanje zdravstvene delavce, ima tudi
ambulanti enkrat tedensko popoldne, da lahko bolniki prihajajo, tudi ce niso

hospitalizirani na OnkoloSkem institutu...« (11 (4)).

Pomanjkanje timskega dela v paliativni oskrbi je veliko: »... za oskrbo tako zahtevnih
bolnikov, primerov, svojcev, tako zahtevne grupe ljudi in takega problema rabi§
razgli¢ne strokovnjake...« (1 (10)). Obstaja upanje, da bo to steklo v bliznji prihodnosti:
»... ha OnkoloSkem inStitutu nastala pobuda za ustanovitev tima za paliativno oskrbo,
kjer si mocno prizadevajo, da bi tak tim obstajal in bi deloval kot konzilijarni tim...«
(ITIT (7)). Prav tako primanjkuje strokovne literature o paliativni oskrbi: »... ce
pogledamo prevode, je prav tako en pokazatelj, imamo predvsem prevode s podrocja

duhovne oskrbe, manjka pa nam pravo strokovno klinicno obravnavanje bolnika,
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prevedeno v sloven$c¢ino...« (11 (17)). Ker paliativne oskrbe ni, se kaze velika potreba
po njej na vseh nivojih zdravstvenega varstva: »... ni cilj uvedbe paliativne oskrbe v
bolnisnice, da se potem poveca Stevilo smrti v bolnisnicah, ampak ravno obratno, s
tem ko bi bolj obvladali paliativno oskrbo za bolnika, bi ga prej usposobili za to, da
gre med svoje svojce. Zaradi tega je potrebno paliativno oskrbo uvajat viporedno, na
vseh nivojih zdravstva, tudi v primarnem zdravstvu, in s tem, ko bodo paliativni
oddelki zaZiveli v bolniSnicah, bodo takoj morali, seveda tudi bit zadolZeni ali

odgovorni za svoje dodatno izobraZevanje tudi v sploSni medicini in v patronaZi...« (11

(20)).

B 1.1. Vzroki za tako stanje

Pri tem vpraSanju so v odgovorih navedeni tudi vzroki za tako stanje. Odgovore smo
razvrstili v tri nadrejene kategorije in Sestnajst podkategorij. Nadrejene kategorije so a)
strah pred novim, b) smrt kot tabu in c) ureditev zdravstvenega varstva v RS

upocasnjuje razvoj paliativne oskrbe.

Rezultati sinteze kategorij

Vzroka, da je stanje na podroc¢ju paliativne oskrbe v zaostanku z razvitim svetom, sta
predvsem strah pred novostmi: »... kadar se uvaja kak$na nova stvar, vedno pravijo,
da zato, da se ta stvar resni¢no uvede, je potrebno znanje, potrebne so vescine,
potreben pa je tud odnos, da je to pomembno oziroma vredno prizadevanj, in velik
laZje je dobit znanje, naudit vescin, veliko teZje pa je spreminjat odnos do necesa...«
(IIT (11)) in tabuizirana smrt: »... mi se ne pogovarjamo pray veliko o teh zadevah, se
ne pogovarjamo odprto radi o tem, o smrti in umiranju...« (I (3)). Obenem upocasnuje
razvoj paliativne oskrbe sedanja ureditev zdravstvenega varstva v Republiki Sloveniji
zaradi hierarhi¢ne ureditve in premajhnega upoStevanja vsega zdravstvenega osebja:
»... mogoce je v samem Zdravstvenem varstvu Slovenije, jaz, kot medicinska sestra,
gledam to tako, da se to verjetno tudi zaradi te hude hierarhije ne more razviti...« (1
(8)), nepovezanost institucij: »... najbolj velika cokla nasega zdravstva je, da
institucije niso povezane med seboj, da informatika vmes ne deluje, in za paliativno,

za bolnika, ki je neozdravljivo bolan, je to zelo huda, je zelo hudi hendikep...« (11
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(11)) in pomanjkanja izobrazevanja na tem podrocju v zdravstvenih Solah: »... v toku
Studija, v toku izobraZevanja za zdravnika ali medicinsko sestro, se v tem smislu
umiranja, lajSanja simptomov, podpore druZini, pravzaprav ne ucimo, zdravstveni
delavci imamo na tem podrocju veliko pomanjkanje znanja, in potem ni presenetljivo,
da se zdravnik, predvsem zdravnik cut, kot da ob takSnem bolniku nima kaksne

posebne vloge, da to ni njegova domena...« (111 (4)).

B 2. Kateri so razlogi in motivi, da ste se odlo¢ili za delo v paliativni oskrbi?

Analizirano gradivo drugega vpraSanja sestavljajo tri nadrejene kategorije in Stirinajst
podrejenih kategorij. Razloge in motive opredeljujejo a) notranji, filozofski razlogi, b)

strokovni in ¢) ¢loveski-humanitarni-socialni razlogi.

Rezultati sinteze kategorij

Zaposleni v paliativni oskrbi se ukvarjajo s to tematiko iz osebnih razlogov, ki so
filozofskega porekla: »... mojega lastnega spraSevanja o smislu Zivljenja, smislu
umiranja...« (Il (3)), strokovnega zanimanja: »... je to eno novo podrocje, ki Se ni,
vsaj pri nas ne, tako raziskano, in me iz tega vidika raziskav in moZnosti vpeljave
nelesa novega to zanima, narediti nekaj dobrega, nekaj boljSega, kot je...« (1 (2)) in
pomeni izziv iz ¢loveskih — socialnih razlogov: »... da ni treba nikoli re¢ ne, vi ste pa
brezupni primer, za vas se ne da nic¢ vec naredit, pa da se vedno da nekaj nardit, ¢e ne
drugo, da pravzaprav ostanes prisoten v tej stiski, v tem trpljenju, da pac se ne obrne,
ker je trpljenje prehudo, da bi ga gledal, in da ne odides zaradi tega enkrat, ko ne

mores nic¢ nardit, ampak da vsaj ostanes kot ¢lovek...« (111 (7)).

B 3. Kaks$ne so vaSe izkuSnje? S kom se povezujete in sodelujete?

B 3.1. IzkuS$nje

Pri analizi vprasanja smo pri§li do Stirih nadrejenih in enaindvajsetih podrejenih

kategorij. Nadrejene kategorije so a) osebne izkusnje, b) izkusnje s sodelavci, c) izkusnje

iz tujine in d) izkusnje z umirajocimi in svojci.
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Rezultati sinteze kategorij

Izkusnje na podrocju paliativne oskrbe so osebne narave: »... osebna izkuSnja je bila
ocetova smrt...« (I (2)) ter iz delovnega okolja s sodelavci, ki so na paliativno oskrbo
popolnoma nepripravljeni: »... mislim, da medicinske sestre, zdravniki in zdravstveni
delavci definitivno Se premalo vedo o umiranju. Definitivno ima vsak eno svojo
predstavo, tako neizdelano...« (1 (3)). Mnogo izkuSenj je iz sreCanj z umirajo¢imi in
njihovimi sorodniki, ki imajo velika pri¢akovanja v odnosu do zdravstvenega osebja,
posebej do zdravnikov: »... je to tak hierarhicni odnos v naSi druZbi Se glede
zdravljenja, ne, zdravnik je tisti, ki odloca, zdravnik me bo pozdravil, in vse pustim
njemu. S temi velikimi pricakovanji, tud velikimi moZnostmi za bolnika, postaja smrt
poraz, nemo¢ oziroma tudi napaka. Tako doZivljajo tud bolniki oziroma njihovi

svojci...« (*II1 1.1. vpr. (9)).

B 3.2. Sodelovanje, povezovanje in razvoj

Odgovori vsebujejo po analizi Stiri nadrejene in deset podrejenih kategorij. Nadrejene
kategorije so a) sodelovanje, povezovanje in razvoj v smislu izobraZevanja, b)

sodelovanje s strukturami v Sloveniji, c) s strokovno javnostjo in d) s tujino.

Rezultati sinteze kategorij

Povezovanje poteka prek izobrazevanja: »... naSe povezovanje je kar zahtevna stvar,
ponujamo nase predloge al pa poglede al pa delavnice al pa izobraZevanja,
pravzapray Cisto vsem v zdravstvu, od bolniSnic do zdravstvenih domov, do domov
upokojencev in tudi razli¢nim privatnim organizacijam ...« (II (3)) in sodelovanja z
vsemi vpletenimi strukturami, Ministrstvom za zdravje, strokovno javnostjo, kot tudi s
sodelovanjem s tujimi strokovnjaki, ki so v paliativni oskrbi dale¢ pred Slovenijo. Nacrt
za prihodnost je vzpodbuden: »... z naslednjim letom predvidevamo, da bi pa to

razsirli na vse nivoje zdravstva...« (11 (6)).
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B 4. KakSna so vasa pricakovanja glede nadaljnjega razvoja paliativne oskrbe

Rezultat analize je pet nadrejenih in osemnajst podrejenih kategorij. Nadrejene
kategorije so a) pricakovanja na podrocju izobrazevanja, b) uvajanje timskega dela, c)
spreminjanje stalis¢ in ravnanja, d) boljse in intenzivnejse sodelovanje z Ministrstvom

za zdravstvo, e) pricakovanje razvoja po mednarodnih standardih.

Rezultati sinteze kategorij

Pri¢akovanja zaposlenih v paliativni oskrbi so velika na podro¢ju izobraZevanja, saj naj
bi bila paliativnha oskrba vklju€ena v Studijski program: »... mislim, da to more
zalaufat, zafunkcionirat tako, da bi se v te razne, od npr. srednjih Sol do univerze in
podiplomskega S$tudija uvedl Studijske smeri, ali pa, kako naj recem, teme s tega
podrocja...« (1 (1)), kot tudi na podro¢ju spreminjanja staliS¢ in ravnanja zdravstva z
umirajo¢imi ter njihovimi svojci: »... je tako velik zalogaj, kot da bi mi nekak delali
reformo zdravstva, in zadnji¢ nam je ekspert iz Avstralije, ki pomaga Ministrstvu za
zdravje izvest to financno reformo, nam je priznal, da imamo ves potencial, da 7
uvedbo paliativne oskrbe v zdravstvu prinaSamo novo kulturo zdravstva...« (11 (2)),
potrebi po uvedbi timskega nacina dela, ki je pri nas Se slabo razvito zaradi togih
miselnih struktur v zdravniskih vrstah: »... zdravniki, ¢e bodo tudi oni imeli v Soli, v
Casu Studija, vec tega, teh tem, jim bo bolj domace in se bodo manj ogroZene pocutili,
¢e bodo prisli v stik 7 nekim takim slucajem. Ne bodo samo na hitro ubranili svojo
cast in odsli, ampak se bodo ¢loveku lahko posvecali in tudi komunicirali 7 drugimi
sodelavci, ki se pojavljajo zraven, 7 medicinskimi sestrami ali 7 drugimi terapevti,
psihologi, s komer koli, ki se pojavlja ob kakS$nih takih bolnikih, ne. Da se navadijo
timskega dela ali pa da bi opazili, da laje in bolj uspeSno tako obravnavati...« (1 (3)).
Nenazadnje je veliko pri¢akovanj v povezavi z intenzivnejSim sodelovanje Ministrstva
za zdravje: »... pri¢akovanje je usmerjeno precej v Ministrstvo za zdravje, da nas bo
podpiralo v teh nasih korakih za organiziran pristop paliativne oskrbe v zdravstvu, in
s tem bo podprt tudi hospic in njegovo delovanje...« (11 (5)). Pricakovanja se nanasajo
na razvoj paliativne oskrbe po mednarodnih standardih: »... da bi se paliativna oskrba

ne razvila le samo za to fizicno zdraviljenje simptomov, ampak bi res upoStevala
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definicijo WHO, se pravi, obravnavala ¢loveka kot celoto 7 vsemi njegovimi potrebami

in tudi 7 njegovo okolico, se prav njegovo druzino...« (111 (8)).

V predlogih in pripombah smo dobili eno kategorijo, ki opozarja na a) slabo
organizacijsko kulturo: »... se mi zdi, je velka cokla nasga stanja ravnokar zelo slaba
organizacijska kultura. Mi se nekako zaletavamo, posamezniki, v steno kot muhe in
tepemo na prvi oviri, kar se drii ena taka rigidna organizacijska struktura, in ko

prides 7 entuziazmom iz Sole, pades noter v to razmisljanje in to kulturo...« (11 (1)).

Spremembe v razvoju paliativne oskrbe v ¢asu po opravljenih intervjujih

V casu, ki je potekel od intervjujev, so se razmere v paliativni oskrbi spremenile, saj je
edina strokovnjakinja od$la v tujino, konzilijarni tim, ki je obstajal na Onkoloskem

inStitutu, je tudi razpadel (elektronsko pismo dr. UrSke Lunder z dne 30.1.2004).

3.5.5. C Prostovoljci slovenskega drustva hospic

C 1. Kateri so vasi razlogi in motivi za prostovoljno delo na tem podro¢ju

Odgovori so analizirani na podlagi Sestih nadrejenih in Sestintridesetih podrejenih
kategorij. Nadrejene kategorije so @) altruizem in socialna odgovornost, b) kriza
identitete, c) samoizpolnitev-samoaktualizacija, d) ucenje, vseZivljenjsko ucenje, e)
duhovni motivi, iskanje smisla Zivljenja in smrti, iskanje odgovorov na poslednja

vprasanja ter f) spoznavanje drugacnih pristopov obravnavanja umirajocih.

Rezultati sinteze kategorij

Prostovoljci v Slovenskem druStvu hospic cCutijo altruizem oziroma socialno
odgovornost do hudo bolnih, umirajocih in njihovih svojcev: »... obcutek, da je vesev,
da prides, da se pomiri, Ce si zraven...« (1 (1)); »... vedno sem si Zelev nekak pomagat
drugim...« (VIII (1)). Zato jim zelijo pomagati v tezkih trenutkih zivljenja: »... tud

strah jih je, ja, seveda jih je strah, pa tko nemocni so, ne znajdejo se, tko da imajo



87
Klelija Strancar: Umiranje kot druZbeni pojav: Paliativna oskrba in hospic

nekoga, nekoga, ki ga lahko vpraSajo, na katerega se lahko naslonijo, ne...« (111 (15).
Nekateri so se vkljucili v hospic zaradi lastnih stisk: »... sem v tem casu tud imela eno
tako osebno krizo...« (11 (5)), drugi vidijo v delu z umirajocimi samoizpolnitev: »...
sem jaz ugotovil v Zivljenju, da si Zelim bit srecen, da je to neki osnovnega za ¢loveka,
vsaj zame...« (VIII (2)), zopet drugi se ob tem ucijo: »... doloéene stvari, take sploSne
pa le tud izve§ o bolezni, o umiranju, nekaj, bi rekla, takih prakti¢nih napotkov...« (11
(8)). Nekatere prostovoljce v hospicu motivirajo duhovni motivi, iskanje smisla
zivljenja in smrti ter iskanje odgovorov na poslednja vpraSanja: »... smrt mi res vzbuja
en strah po eni strani, istocasno mi daje eno upanje in izjemno velicino, mislm, da je
to najvedja stvar, kar se nam lahko zgodi, res, in vedno, pravzaprayv vcéasih, se Se sama
ne znajdem...« (V (9)); »... ko spremlja3, ko umira, se soocas s svojo lastno smrtjo, s
svojo lastno minljivostjo...« (VI (5)). Druge prostovoljce v hospicu je k sodelovanju
prignala Zelja po spoznavanju drugacnih pristopov obravnavanja umirajocih: »... (6)
razlog pa je ta, da opazujem, da ta klasi¢na medicina se mi zdi nekam odmaknjena od
cloveka, recimo, ko se dotikamo z iglami, ne, pa bi reku, ni te bliZine pogovora al pa
tko, je vse nekam uradno. To mi je zelo vSec, recimo, ta paliativna oskrba, si v bistvu

ob bolniku...« VII (6)).

C 2. Kaj pricakujejo od vas umirajoci in svojci? Kaj jim lahko nudite?

Rezultati odgovorov slonijo na sintezi Stirih nadrejenih in Sestintridesetih podrejenih
kategorij. Nadrejene kategorije so pricakovanje a) fizicne podpore in pomoci,
pricakovanje b) empatije in cloveSke blizine-prisotnosti, ¢) pomoc¢ in podpora pri
pomiritvi-sprava s smrtjo in bliznjimi (duhovna pomoc) ter ¢) pomoc in podpora v

trpljenju.

Rezultati sinteze kategorij

Mnenje prostovoljcev v hospicu je, da umirajo¢i in njihovi svojci pric¢akujejo od
prostovoljcev fizicno podporo in pomo¢: »... pomoc pri hoji, recimo, Ce gre Se sam na
we, tudi te stvari sem spremljala, pa celo solato sem sadila enkrat, ko je Zena umirala
noter, pa bi tako rad imel kaj na tisti prazni gredi, je rekev, no, noter Ziviljenje odhaja,

v hisi, tuki se bo nadaljevalo na vrtu...« (IX (12)), empatijo oziroma ¢lovesko blizino:
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»... moras tud vedet, da e ne more§ ni¢ naredit, ni¢ ne naredis, ne, pa¢ enostavno
prisoten si tam...« (IX (11)), pomoc¢ in podporo pri pomiritvi s smrtjo in bliznjimi: »...
slabSal se je, ne, ampak je Se zmogla, recimo, tist ne, da je vzpostavla odnose, recimo,
s svojci, ne, ker je bila zelo napeta situacija v hisi, in zmogla se pred njim opravicit pa
navezat zadnje kontakte, ne, da je v bistvu potem verjeten tud ona kot taka naprej
lahko normalno zafunkcionirala kasnej, ker je vedla, da je to zadnji moment nardila,
ker ni bila Se ena ura, potem ko je on umrl, recimo, ne. Jaz mislim, da sva imele en
par sekund enga stika, sva imele, in mislim, da enih par besed ji je prislo do Zivga.
Cist ni¢ direktnega, ampak, recimo, malo tako opogumljajoce, ne, in mislim, da je
kar...« (IV (6)), ter podporo in pomo¢ v trpljenju: »... ljudje izlivajo tisto svojo
Zalost...« (XII (24)).

C 3. Kako bi opisali vpliv teh izkuSenj na vase Zivljenje?

Analiza odgovorov je rezultirala v osmih nadkategorijah in tridesetih podkategorijah.
Nadkategorije, ki se nanaSajo na izkuSnje, so izkuSnje a) osebnostne rasti, b)
pripravijenost deliti stisko z ljudmi, c) sposobnost soocenja s smrtjo, izkusnja d) ucenja,
e) posredovanje pridobljenega znanja, f) duhovne izkusnje ter duhovne izkusnje kot f7)
duhovna rast, preseznost, dalje izkusnje kot g) prepoznavanje potreb po cloveski blizini,

sprejetosti in razumljenosti ter izkusnja, ki pomaga h) prepoznavati cloveske stiske.

Rezultati sinteze kategorij

Izkusnje, ki si jih pridobijo prostovoljci v delu z umirajo¢imi in svojci, so globoke in
vsestranske. Pomagajo jim v osebnostni rasti: »... se je tud marskej pr men
spremenl...« (IV(5)), notranjem bogatenju: »... izkuSnje me delajo modre, strpne,
mogoce mal bolj Siroke, bolj odprte, mogoce ne bi blo ni¢ narobe, ce bi rekla,
enostavno lepe po dusi...« (V (1)) in odgovornosti za svoja dejanja: »... jaz sem tudi
narediv en velik skok, prej sem biv, sem imev tam prijatlje in smo in kadili travo in se
drogirali...« (VII (7)). Nadalje si pridobijo izkusnje v pripravljenosti delitve stisk z
ljudmi: »... mi zdi pomembno, kar delam pri tem umirajocem, je to, da je jezen, pride
jezen sam nase in pridejo taka Custva, ko je neprijetno bit zraven, pa vseeno nekako

vztrajam, ker se mi zdi, da rabi, da je nekdo zraven tudi v teh temacnih pa takih
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njegovih pogledih, ne, ker najraje bi vcasih kar uSel, ne, ko taka Custva so grozna,
jeza, recimo, nemoc, vse te stvari ne, ko bi Clovek... Clovek se odmika od teh

avtomatsko, ne, ¢e pa prisluhnes fajn, mu pa vidis, bi hotu, da je en zraven...« (VII

(12)).

Po njihovem mnenju se jim je povecala sposobnost soofenja s smrtjo: »... se mi je ob
enem gospodu, ki sem ga imela izjemno rada, ko mi je umrl, in ko sem pravzaprav
spoznala, kaj to smrt je...« (V lvpr (8)). IzkuSnje z umirajo¢imi in svojci so jim vir
neprestanega ucCenja in spodbude k poglabljanju znanja: »... vsak bolnik, ko ga
spremljam, me zelo veliko nauci...« (I (2)), istoasno pa sami posredujejo znanje in
izkusnje v druzino umirajocega: »... moras povedat tud svojcem, recimo, da vsa tista
jeza, ves tisti bes, recimo, ko odklanjajo svojce, da pravzaprav to ni namenjeno njim,
da v bistvu jih imajo oni ravno tako radi, in da naj skuSajo razumet, da to delajo
zaradi svojega stanja, v katerem so, in da bo tudi to minilo...« (XII (6)) in ljudem v
lastnem okolju: »... v druZini ne, na primer, ko imam stiri vaucke, ne, jaz vem, ¢e ne
bi imela teh izkuSenj, da mislm jim dajem in da bom Se dolg Casa, da jim bom Se velik
dajala za Ziviljenje, da bodo imeli ¢ut za Cloveka in odnos do ljudi, sploh pa do smrti,
bolnih, umirajocih pa starejsih pa nasploh...« (XI (9)). Soofanje z umirajo¢imi je vir
duhovnih izkuSenj: »... izkuSnje, no, veste, izkusnje, o katerih ne bi govorila, ampak
izkuSnje, ki so to moje, bi rekla, ezoteri¢no znanje potrdile, potrdile, potem ko sem bila
doma, recimo, potrdile kasnej, ko so Ze umrl, in da je to tko, da je res cudovito no...«
(XII (15)); »... sem zacela zaupat, da je vendarle tista BoZja ljubezen tista, ko nas
varuje, in da pa¢ moramo zaupat, ker e ne, Zivis v nenehnem strahu...« (1 (16)), kot
tudi uvajanja v prepoznavanju potreb po ¢loveski blizini, sprejetosti in razumljenosti,
kar oznacujemo s pojmom: biti prisoten, kot tudi pomo¢ v prepoznavanju ¢loveske

({3

stiske: “... pomagas lahko samo s tem, da si tam, da si prisoten, da tako bolniki kot
svojci Cutijo, da je Se nekdo, s katerim se lahko pogovarjajo...« (XII (8)); »... zelo
pomembno Cloveka posluSat, mu prisluhnt, ne sam, kaj govori, ampak, kako se
obnasa, kako se vede, kaj izZareva, in ga zacutit in mu pomagat, ampak ne tako
pomagat, da bi jaz nekaj silu v njega pa mu neke nauke dajal, ne, ampak s tem, da ga

sprejemam in da ga poslusam...« (VIII (5)).
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C 4 Kategorije “in vivo”

Govorimo o kategorijah, ki so se izoblikovale iz samega analiziranega besedila in niso

bile vnaprej postavljene.

Pri analizi podatkov se je izkristaliziralo deset “in vivo” kategorij. Kategorije se
nanasajo na

a) razlicno dojemanje umiranja in smrti, b) odrivanje umiranja in smrti v institucije, c)
pomen umiranja na domu - v domacem okolju, d) izkusnje umiranja in smrti v
institucijah, e) obojestranska custvena navezanost (prostovoljec-umirajoci), f) izkusnja
slovesa od umrlega v tujini, g) nacini informacij glede Slovenskega drustva hospic, h)
ljubosumje svojcev-sorodnikov, i) zapleti, ki nastanejo zaradi prikrivanja zdravstvenega
stanja umirajocega ter j) zdravstveni delavci prikrvivanje nelagodje ob umirajocem z

aktivnostjo (kot nenehni opravki pri bolniku).

Rezultati sinteze kategorij “in vivo”

Prostovoljci v hospicu ugotavljajo, da vsaka oseba drugace dojema umiranje in smrt.

Bolece za umirajoce je, da druzba odriva umiranje in smrt v institucije: »... ne morejo
si privo§Cit, ker si ne morejo organizirat nekega varstva doma...« (*1I 1.vpr.(15)).
Prostovoljci poudarjajo iz lastnih izkuSenj spremljanja umirajocih, da umirajo¢im in
svojcem veliko pomeni umiranje v domacem okolju: »... obcutek njen, da mu je lahko
ona lajSala bolecine, da je bila lahko ona do zadnjega 7 njim, ceprav je blo zlo hudo,
ko je vidla, kako iz dneva v dan nekako usiha, (21) je rekla, da je to strasno velik
pomenlo, da je bil doma, da je zelo zadovoljna...« (*11 1.vpr. (20,21)). Z umirajo¢imi
se pogosto Custveno navezejo: »... grozn naveiem na te ljudi, kar v vecini primerov
tko, da imam pol kar velik CiSCenja sama s sabo, kar precej dela...« (*V 2.vpr (7)), kar
vC€asih poraja ljubosumnost svojcev: »... so se umirajoci zelo navezali name, in potem
so bili ali Zena ali otroci nekako ljubosumni, kakor sem ugotovila, da se to dogaja,
sem zelo pazila, da ne bi povzirocala namerno kaksne zadeve, ampak kljub temu da se
¢lovek hoce distancirat, tolk kolkor se lahko, je vseeno bilo, mislim, boleCe za
svojce...« (*X 2.vpr. (4)). V druZinah pogosto nastanejo zapleti zaradi prikrivanja

zdravstvenega stanja umirajocega: »... (8) Dost teZav je to povzrocalo (9) oce je prisev
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domov iz bolnice in je mama zacela: ja, bomo prodali to, bomo prodali, oni je rekel:
kako bomo prodali, ne bomo prodali, sej bom jast se pozdravu, ne, se bom jast
pozdravu, pa bo. Oni je rekev: evoti, zdej, ko sem nemocen, ko leZim, ona kar prodaja
neki po svoje, ko sploh pojma nima...« (*III 2.vpr.(8,9)). Zdravstveni delavci
(naknadno usposobljeni kot prostovoljci) se vcasih cutijo nelagodno pri delu z
umirajo¢imi in to prikrivajo z aktivnostjo: »... ker mi pacientka, pac¢ pa ta varovanka
Ze en mesec ni ne pila ne jedla, ne, ker ji je bilo slabo, ne, pa sem mislila, pa bi blo
treba kako infuzijo pa tako naprej, a veste, tuki sem, prej ko sem, predno sem

izobraZevanje imela, ne, mislis, da moras delovat in da moras§ ne vem kaj poslihtat...«

(*111 2. vpr. (11)).

Slovo od pokojnih je pri nas pogosto odtujeno: »... mene so zelo presenetli pogrebi, ne,
kak$ni so pri nas, kak$ni so tam, recimo, sem spremljal, na Irskem, Cist drgac kot pri
nas, tisto iz srca, ne, vsi so tam sodelovali. Pri nas pa se mi zdi pogosto tko
mehanicno, tko avtomatsko, tisto mrtvo, je biv kar grozno, tist pogreb, tko da na
koncu nisem vzdrial veé...« (*VI 3. vpr. (12)). Pomemben podatek, ki se je pojavil
mimo zastavljenih vprasanj, je tudi, kje so prostovoljci izvedeli za hospic in se cutili
povabljene k sodelovanju. Te informacije dosezejo tiste, ki so jim namenjene, ve¢inoma
prek medijev: Casopisov, televizijskih in radijskih oddaj, a tudi iz ust prijateljev in

znancev: »... najdla v ¢asopisu, da ima hospic tole...« (*1 1.vpr. (4)).

3.5.6. D Svojci hudo bolnih in umirajocih

D 1. Kako dozivljate poslavljanje od vasega bliZznjega?

Odgovori so analizirani na podlagi Stirih propozicij. Propozicije ali sodbe nakazujejo
posploSene odnose med doloceno kategorijo in njenimi pojmi in med razlicnimi

kategorijami (Glaser; Strauss 1967, 35).

Prva propozicija oznacuje dozivijanje zdravstvene oskrbe in se deli na dve nadrejeni
kategoriji /.a) doZivljanje zdravstvene oskrbe pozitivno in 1.b) doZivljanje zdravstvene

oskrbe negativno. Podrejenih kategorij je petindvajset.
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Druga sodba oznacuje dozZivijanje po seznanitvi s “slabo novico” in se deli na osem

nadrejenih kategorij 2.a) presenecenje, sok, obup, groza;, 2.b) strah; 2.c) obcutek
osamljenosti in zmedenosti; 2.d) sotrpljenje in zapuscenost;, 2.e) “mrzlicno” iskanje
resitve; 2. f) izogibanje resnici-bezanje pred resnico, 2.g) ocitanje in obcutek krivde in
2.h) sprejemanje nastalega poloZaja z ozadjem tihega upanja. Podrejenih kategorij je

Stiriinpetdeset.

Tretja propozicija je skrb za vzdrzevanje kakovosti Zivljenja in vsebuje §tiri nadrejene

kategorije 3.a) prevzeti skrb zase in za bolnika v lastne roke; 3.b) vsa pozornost in
dozZivljanje v povezavi z umirajocim, 3.c) razciscevanje-iskanje medsebojne pomiritve in

3.d) skrb za umiranje brez bolecin. Podrejenih kategorij je dvajset.

Cetrta propozicija je nepoucenost, nevednost in vsebuje eno nadkategorijo 4.a) problem

nezadostnih informacij ter §tiri podkategorije.

Rezultati sinteze kategorij

Svojci umirajo¢ih doZivljajo zdravstveno oskrbo pozitivno, ¢e so dobro in na pravi
nacin obvesceni o stanju bolnika: »... on je meni Ze na zacetku povedav, ko so
ugotovili stanje, da so Ze metastaze, in cCez dve leti je potem reku, ves, stanje bo $lo
naprej, s temi zdravili mi to samo zadriujemo...« (X1 (17)). Hvalezni so, Ce je
zdravstveno osebje prijazno in razumevajoce: »... osebje v bolnici, sestre so... zelo
dobre, vsak trenutek so prpravljene pomagat, vse mu naredijo, kar prosi, mislm, da
takega oddelka v bolnici Se nisem docakala...« (X (8)). Osebno znanstvo z
zdravstvenim osebjem daje svojcem obcutek zaupanja in varnosti: »... sem dobila eno
sestro, ko se poznamo, ko je 5la v sluzbo ob sedmi uri, sem ji povedla, je rekla, bomo

dali pa plenico, in danes je bil Ze s plenico...« (1 (10)).

Svojce je strah, da bi bolnike pripeljali domov, saj se zavedajo, da ti potrebujejo
celostno oskrbo, ki je sami niso sposobni dajati: »... ne vem, zdej ne upam Se, ker
doma zdej niti nimam urejeno, moramo postlo uredit, da bo lahko gor leZal, pa

premikat ga je teZko, dekubituse je dobil...« (XI (25)). Tisti, ki imajo hudo bolne
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doma, is¢ejo pomoc¢ pri dezurnem zdravniku: »... mi najbolj pomaga primarij X...« (X
(1)), patronazni sluzbi: »... mi velik pomaga patronazna sestra...« (XII (1)), le da je ta

omejena na kratek dnevni obisk, ki je namenjen predvsem zdravstveni oskrbi - negi.

Svojci umirajoc¢ih pogosto dozivljajo zdravstveno nego v bolniSnici negativno: »... slab
obcutek, sploh ko smo zapustili bolnico...« (IV (6)). Zalostni so ob nerazumevanju
zdravstvenega osebja v odnosu do umirajocih, preveva jih obcutek, da so bili zdravniki
povrsni, da so premalo naredili za njihove svojce: »... doktorji so v bistvu nas odpikal,
tak obc¢utek...« (IV (4)). Razocarani so, ker ne prejemajo informacij o stanju bolnika:
»... ne en ne drug nisva bila opozorjena, nihée ni dav nobenih napotkov okrog tega,
kaj je treba s takim clovekom delat sploh...« (IX (4)). Vcasih so celo pretreseni nad
nac¢inom obravnave bolnika: »...moZ pride ven ves presenecen in prestraSen, pravi:
""Jaz ne vem, al je to prav al ni prav, je rekla, kar tu nekje vas bom punktirala, jaz ne
vem, Ce je to prav". Kaj céva sedaj nardit...« (VI (9)). Tezave imajo zaradi
nedostopnosti zdravnikov: »... ga nisem mogla dobit, da bi ga vpraSala, kaj naj
naredimo...« (VI (10)). Na vsem tem se gradi nezaupanje do zdravstvenega sistema:

»... zgodbice slisis pa to, in pol ne zaupas ve¢ nobenmu...« (1V (19)).

Ob seznanjenju s slabo novico - diagnozo, dozivljajo presenecenje, Sok, obup in grozo:
»...obupas...« (XI (19)); »...ja grozn...jaz sem z Zivci...vse se mi je podrlo... » (V
(1)). »Slaba novica« jih doleti kot orkan in je vedno boleca, zato tudi ne ¢udi izmikanje
soocenju z njo: »...sam Se tist, da bezim...« (*11 3.vpr. (9)). Svojce je strah: »...strah
me je, da bom sama zraven njega, kadar bodo zadnje ure...« (*VI 3.vpr. (8)).
Naenkrat se Cutijo osamljene in zmedene, ves bivanjski svet se jim zamaje: »... niti
nisem mogla sprejeti tega njenega stanja, ker je bila ona prej pokretna, sama zase
skrbela, in to je, ne vem, kako bi se izrazla, to je mene Cisto potegnilo na dno, nisem
mogla sprejeti tega, da se nam je Zivljenje tako v trenutku obrnilo na glavo...« (VIII
(6)). Tezko dojemajo, da se bodo morali posloviti od osebe, ki jim je blizu: »... je to ful
tezko, ker jaz sem ful navezana na mamo, ne...” (11 (1)). Ta polozaj dozivljajo kot
sotrpljenje ob bolniku: »... trpljenje, bolecino... sréno, sréno bolecino...« (X (1)).
Svojci obcutijo krutost ob dejstvu umiranja: »... je reku, pelji me domov, da bom doma
umru...« (XI (11)). Pogosto »mrzli€no« i8¢ejo reSitev v upanju, da obstaja zdravilo

proti umiranju: »... trideset zdravil je dal skoz, ta zadnja smo dobili od sorodnice iz
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Bruslja,...« (XI (3)) in sledijo laicnim nasvetom: »... pol smo se pogovarjal, pa smo
vprasal tega, onega, pa so ti rekl to...« (IV (5)). V prvem strahu se pogosto izogibajo
resnici oziroma bezijo pred njo z izrivanjem misli na smrt: »... sej jaz tud ne vem, se bo
pozdravu al se ne bo...« (VI (13)), zadrzujejo informacijo o prognozi v ozjem krogu in
dale¢ od bolnika: »... grozno je bilo takrat, no, sem rekla, da njemu pac¢ ne smemo
povedat...« (VII (7)). Upajo, da je prognoza napacna ali vsaj ne tako huda: »... on je
lepo reku, pravi, da e se ne bo dalo pozdravt vsaj ustavli mu bodo...« (VI (14)). V
svoji ranjenosti o€itajo zdravnikom nezainteresiranost in imajo obcutke krivde, ker so se
sami napacno odlocali in postopali: »... nismo pa ni¢ vedl kaj doktorji planirajo, ne, in
pol tko uredu in se odloc¢u, no, in ti bioenergetiki, sam to, oCi se je kako dobro pocutu,
pa pustis, ne, in pol je zacev pa s to Brojsovo...« (IV (8)). Po prvem Soku ob sprejemu
»slabe novice« svojci sprejemajo nastali polozaj, v sebi pa nosijo tiho upanje, da je
morda le Se kje reSitev za njihove bolne sorodnike: »... upam, da bova Se dolgo skupej,

rada bi, da bi Sev domov, da bi biv pr meni, da bi mu pomagala...« (X (2)).

Po prvem Soku in »slabi novici« jih prevzame skrb za vzdrzevanje kakovosti zivljenja.
Zelijo prevzeti skrb zase in za bolnike v lastne roke: »... danes mi pa pomeni kvaliteta
za njo to, da pije sok, da jo ta osveZi, da spravim v njo jogurt, da je brez dekubitusov,
da odvaja, tako kot je treba, in tudi to mi je v eno zadovoljstvo in tolaZbo...« (VIII
(14)). Vsa pozornost in dozivljanje je usmerjeno k umirajoemu in povezano z
umirajo¢im: »... pomembno je to, da mu stojim ob strani in da nekak skusam skupaj 7
njim it skoz to...« (111 (6)). Zato pri¢nejo skrbeti za bolnikovo kakovost Zivljenja. Cutijo
se odgovorne za pocutje bolnikov. Zelijo biti ob umirajoéem bolniku, da ga spremljajo
in mu dajo vso podporo: »... jaz vse podrobnosti, vse malenkosti poznam, mi jo
obiskujemo, predvsem jaz, vsak dan, najmanj tri ure sem tam. Tam sem pa zaradi
tega, ker so njene potrebe take, da e hoclem vidrievati tako njeno stanje brez
dekubitusov, ¢e hocem poskrbet za to, da je hidrirana tako, kot je potrebno, tako bi
rekla, minimalno kvaliteto Zivljenja, moram biti tam, ker tega v domu ni
zagotovljenega...« (VIII (15)).

Zivljenje prinese mnogo razli¢nih pogledov in sporov. Sedaj nastopi &as razéi§éevanja -

iskanja medsebojne pomiritve: »... moz prhaja do krize, to je logicno, in da se Se kljub
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vsemu uspeva nekje pogovort, stvari uskladit...« (IX (3)), obenem pa tudi skrb, da bi

bolniki umirali brez bolecin: »... hvala Bogu, da bi tu slo brez bolecin...« (1 (7)).

So trenutki, ko svojci bezijo pred resnico, se je izogibajo, jih je strah: »... aha v redu,
pa me je Ze tist mel tko, a vpraSam al ne, v bistvu ¢lovk niti noce po eni strani niti
vedet tega, pa smo bli tih pa tko, petnajst minut je vse skup trajalo, to ni nic...« (1V
(22)). Problem so nezadostne informacije, ki otezujejo ze tako boleco situacijo: »... je
pa vse neotipljivo oziroma, ne ves, nedoloceni odgovori, vse na ovinke, in pol moras
sam presodt, kaj ja pa kaj ne...« (IX (7)). To povzrofa nepoucenost in nevednost o
stanju bolnika, saj so premalo informirani s strani zdravstvenega osebja: »...v bistvu
kljucno je, da je informacij cist premal, da ti, ki so prizadeti, najmanj vejo o vsem

tem...« (1V (24)).

D 2. Kdo in kako vam v tem ¢asu pomaga

Odgovor vsebuje osem nadrejenih in petintrideset podrejenih kategorij. Nadrejene
kategorije so a) nihce/zapuscenost; b) klic po pomoci in opori; c) iskanje pomoci v
jemanju pomirjeval;, d) jeza / zavracanje pomoci; e) pomoc svojcev; f) pomoc

prijateljev; g) posamezniki, ki ponujajo pomoc in h) zaposlitev.

Rezultati sinteze kategorij

Svojci izjavljajo, da jim nih¢e ne pomaga po prejemu vesti o neozdravljivi bolezni
sorodnika: »... si ne morem predstavijat, kdo bi mi lahko Se kej pomagav... nihce,
moram prebolet sama...« (V (6)). V tem casu dobesedno kli¢ejo, da bi jim kdo bil v
pomoc¢ in oporo: »... ne, takle, kot je zdejle, ne, ne morem, ker to je, pac, jaz ga
Stiriindvajset ur tazga gledat... ker niti se ne zaveda kje je, nc, sej, ¢e bi bil priseben, bi
jaz rade volje... on se sedaj ni¢ ve¢ ne premakne...« (V (11)). Pomagajo si s
pomirjevali: »... tle imam melisne kapljice, in zdej je hudo hudo hudo...« (1 (5)), po
drugi strani v svoji prizadetosti zavracajo pomo¢ — v njih je jeza, ki jim preprecuje
komunikacijo: »... da bi mogla oprostit, mi je rekla danes ena, ne, sem rekla, ne, samo

ga necem pred oCmi, ne njega ne njegove Zene, ker so nardili prehudo...« (1 (14)).
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Nekateri ¢rpajo mo¢ v svoji druzini: »... imam doma moZa, s katerim se zlo dobro
razumem...« (III (1)); »... moji otroci so zlati, pomagata mi oba sinova...« (X (4)).
HvalezZni so prijateljem za pomoc€: »... imam pa eno prijatico zlo dobro, kateri se lahko
zaupam in ji tud te teZave povem...« (VII (5)) in posamezniki s strani verskih
skupnosti: »... se je nasla ena reSitev. Imamo prijatelja, ki je misionar in %ivi v Svici,
je evangelican, je bil pri nas med celim dopustom, en teden tukaj tud po trikrat na
dan...« (VI (5)). Sluzba svojcem lahko pomeni pomoc¢, da se zaposlijo z drugimi
mislimi: »... tezko je to, ker nisem v sluzbi, mislm, ce bi v sluzbo hodla, da bi se bolj

zamotla...« (XI (1)).

D.2.1. Kategorije »in vivo«

Odgovor vsebuje tri nadrejene kategorije: a) notranja stiska in bolecina sta oviri pri
iskanju pomoci in komunikacije; b) ko pomoc s strani zdravstva odpove, c) empatija in

pazljivost pri pomoci.

Rezultati sinteze kategorij

Notranja stiska in bolecina sta veliki oviri pri iskanju pomoc¢i in komunikacije: »... teh
stvari nisem 7 nobenim govorila, da bi jaz, recimo, te moje psihi¢ne borbe, ko sem jih
imela sama s sabo, posebej komu razlagala...« (VII (4)). V njih je skrite veliko
negativne energije, osamljenosti in klica na pomoc: »... zlo teZko govorim o tem, raj ne

govorim, ker tako vsaj zaprem tiste rane in ne mislim o tem...« (11 (1)).

Ko pomoc¢ zdravstva odpove, takrat ¢utijo razocaranje, prizadetost in zmedenost: »... po
izkuSnjah, ki jih imava samo iz ¢loveske plati, pa ni tko, kot bi moglo bit, na primer je
zdravnik odredu, zdej gre pa domov, n¢ nismo odkrili, bil je moz pa v stanju, da je bil
absolutno zbegan, zmesan...« (IX (12)). Navzkrizne informacije povzrocajo dodatno
zmedo: »... ta primer, ne, more pit sirup za odvajanje blata, in v lekarni mi je rekla,
Ce pije ta sirup, more pit velik vode zraven, da ne dehidrira, ampak zdej so nam rekli
tlele, da ne sme pit velik vode, ker drugac se mu bo zadrival, ne, ker Ze itak so mu jo
pumpal vn, ne, pol pa ne ves vec kaj, ne, pa Ce je Zejen pa ¢e hoce pit, pa ne mores rec,

ne ne tolk, dej sam mal, pa tko...« (1V (7)).
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Pri sprejemanju pomoci so svojci in bolniki zelo obcutljivi: »... ko mu je omenu ta

prijatelj, da bi ga mazilu, je reku , ne, ne bom umrv...« (VI (6)).

D 3. Kdo in kako bi vam v tem ¢asu lahko pomagal? Kaj bi Zeleli?

V tem primeru imamo dvanajst nadrejenih in devetintrideset podrejenih kategorij.
Nadrejene kategorije so: a) zdravnik ali usposobljena kontaktna oseba; b) svojci; c)
druzba; d) samopomoc, samozaposlitev; e) nihce, f) zZelja po pocitku in razbremenitvi;
g) zelja biti z bolnikom; h) Zelja po boljsi skrbi in pozornosti za umirajocega s strani
zdravstvenega osebja; i) Zelja iti mimo resnice; j) Zelja, da bi bila boljsa komunikacija z
zdravstvenim osebjem, k) zZelja po boljsi oskrbi v domu za starejse obcane in 1) Zelja, da

bi imeli ob primerni pomoci umirajocega doma.

Rezultati sinteze kategorij

Svojci ugotavljajo, da bi jim v njihovi tezki situaciji morali stati ob strani zdravnik: »...
zdravnica, kot prvo, bi ga lahko prsla tut kdaj pogledat...« (XII (1)) ali usposobljena
kontaktna oseba: »... al pa kak$ne ure, da nekdo je tam, ko pozna vse, ne, a ne, da ti
prides tja, da ti res da Cas, da se ti lahko usede§ in pol on pogleda kaj je 7 vaSim
oCetom, in pol ti spraSujes, ja, men ni jasno, dohtar je to pa to reku, ne, kaj pa je to,
ne, in da ti on razloZi, pa da ti razloZi tako po domace, sej mi ne moremo vedet, ne...«
(IV (3)). Drugi menijo, da lahko najve¢ pomaga druZina in bliznji sorodniki: »... se
nekak Custveno tko cutmo v druZini, da je to najvec, ne...« (111 (1)), pa tudi druzba, ki
bi z izobraZzevanjem in osves¢anjem pomagala pri detabuiziranju umiranja in smrti: »...

se premalo pogovarjamo, da se Zivljenje konca s smrtjo...« (VI (9)).

Pomaga si lahko tudi vsak sam z osebno pripravo, z delom, knjigo: »... v prvi vrsti si ...
moram pac sama pomagat, da te stvari res dokoncno sama s sabo razcistim...« (VIII
(1)). Nekateri pa so prepri¢ani, da jim ne more pomagati nihce: »... nihée ne more

pomagat... nihce...« (X (1)).
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Zelje svojcev so razli¢ne: Zelijo si po¢itka in razbremenitve: »... rabim en pocitek, Cist
tko, ne, ker sem Ze utrujena od vsega...« (Il (2)), da bi jih zamenjali pri bolniku: »...
da mi ne bi bilo potrebno vsak dan hodit v dom...« (VIII (3)), Zelijjo biti z bolnikom:
»... ker zdej mi je vazno najbolj, da bi se moz bolje pocut,u pa sem velik pr njemu...«
(XII (5)), zelijo vecjo skrb in pozornost do umirajocega s strani zdravstvenega osebja:
»... se mi zdi, da bi se za te bolnike, ko so res... blo treba ve¢ pomoci nudt in bolj se
zanimat zanje, je premal poskrbljeno zanje, no, ker so reveZi, ker so v bistvu obsojeni
in tkole...« (XII (7)), nekateri Zelijo, da umirajoc¢i ne bi izvedeli resnice: »... Zelim si,
da bi imel tako smrt, da ne bi vedu, kaj se z njim dogaja, da ne bi cutu...« (VI (7)),
imajo Zeljo po boljsi komunikaciji z zdravstvenim osebjem: »... ob vseh teh problemih,
ki jih tam vidis, doZivlja$ v sebi, prvic¢, strah za svojca, ker se bojis karkoli recti, ker si
mislis, bo Se slabSe...« (VIII (29)), boljsi oskrbi v domu za starejSe obCane: »... mene
kot svojca né ne briga, a je deset sester zaposlenih pa pet negovalk, moja mati ima
pravico do te oskrbe, da ko pridem jaz k njej, ne vem, kaj bi zacela najprej delat, a naj
jo najprej obrnem, previjem, a naj ji najprej dam za pit al kaj naj najprej nardim...«
(VIII (23)) in zelijo, da bi imeli ob primerni pomoci umirajo¢ega doma: »... bi ga imela
doma, da bi se mu tudi doma ta infuzija dajala, sem prosila sestro, je rekla, da bi

mogu pac nekdo pridt, da bi nastimal mu, in da je boljs, da gre v bolnico...« (XII

(10)).

Svojci so ob prejemu vesti o bolezni, ki pomeni za bolnega bliznje slovo, prestraseni,
zmedeni in predvsem prizadeti. Zato potrebujejo podporo, ki jo sedanje oblike pomoci
ne morejo dati. Nujno je potrebno razviti nove oblike pomoci, ki bodo podprle tako
svojce kot umirajoce v najtezjih trenutkih Zivljenja. To izraZajo svojci s svojim tihim

krikom po pomoci in nezadovoljstvom do sedanjega stanja zdravstvenega varstva.

»In vivo« kategorija

V analizi se je pojavila in vivo kategorija a) slaba informiranost glede dejavnosti
hospica: »... poznam hospic, poznam ne, vem, da obstoja, ampak se mi zdi, da tisto
pride v postev bolj, Ce bi imela jaz teZave, recimo ob smrti, mislm, da zdej Se ne...« (VI
(2)), in nam razkrila nezadostnost informacij glede dejavnosti in razpoznavnosti hospica

med svojci umirajocih.
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3.5.7. E Hudo bolni in umirajoci

E 1. Kako dozivljate ta ¢as?

Odgovori so bili analizirani s sedemindvajsetimi nadkategorijami in sto
triindevetdesetimi podkategorijami. Nadkategorije so a) strah, brezup, groza, klic na
pomoc, tesnoba; b) telesna nebogljenost in odvisnost; c) premajhna pozornost
zdravstvenega osebja in strah pred “belo haljo”; d) nezaupanje v strokovnost; e)
neinformiranost, f) iskanje resitve (samoprepricevanje); g) skrb za druge; h) dozivljanje
upanja in vera; i) dozivljanje negotovosti; j) doZivljanje potrtosti in samote; k)
dozZivljanje raznih vrst prizadetosti; 1) neustrezne bivanjske razmere v bolnisnici; m)
navidezno sprijaznjenje in sprejemanje obstojecega stanja, n) izmikanje informacijam o
diagnozi in lazno upanje; o) zelja po domu; p) odrivanje misli na smrt; r) strah pred
bolecino; s) pocitek, utrujenost od Zivljenja, $§) povecana potreba po tekocini; t) cas za
vracanje v preteklost; u) osebni razvoj, spremembe misljenja, vedenjske spremembe; v)
refleksija lastnega Zivljenja; z) skrbno spremljanje poteka bolezni; Z) potreba po
toplem-razumevajocem odnosu zdravstvenega osebja, x) pomirjenost ob bliZini svojca;

v) refleksija druzinskih odnosov, xy) vzivljanje v dano okolje.

Rezultati sinteze kategorij

Bolnikom je klju¢no, kako dozivljajo ¢as bolezni. To je ¢as, ko je bila postavljena
diagnoza in cas negotovosti glede prihodnosti. V vecini primerov so Ze na poti
poslavljanja. Seveda se postavlja vpraSanje, ¢e se tega dejstva zavedajo ali ne, ¢e to

dejstvo sprejemajo ali ne. Vsekakor jim je tezko.

V obdobju bolezni dozivljajo grozo in strah, padajo v brezup, navdaja jih tesnoba in tiho
ali na glas klicejo po pomoci: »... ja, mislim, da bolj teZko. TeZko zaradi tega, ker...
seveda, s temi Custvi in... in... temi teZavami, ko se srecujes. To je bolj teZko...« (XVI
(1)). Na to kaze njihovo sprejemanje dotika: »...drZi me za roko in jo stiska...« (1 (1)),
zelja, da bi jim bilo vrnjeno dostojanstvo: »...ves cas prosi, da bi mu vrnili zobno
protezo...« (I (1)). V tem casu bi se radi zaupali, povedali svoja obCutja: »... jaz ne

znam to govoriti vsakemu, si vi predstavljate, ne...« (XVI (2)). V doZivljanju bolezni
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jim gre na zivce hrup, dozivljajo tesnobo: »... od leZanja ¢lovek vse spremlja, vidi, slisi,
in doloceni Sumi gredo Ze na Zivce...« (XII (32)). Ni ¢udno, Ce v svojem trpljenju
pomislijo na samomor: »... moram rec¢, da sem v nekem trenutku... zelo kratkem...
razmiSljal tud na kej druzga. Na konc...« (XVIII (10)). Groza jih je sprememb in
opazajo, da jim odteka Zivljenje: »... ne morem razumeti, kaj se dogaja, ¢e bi se
poglobil, bi utonil v sebi...« XII (30)). Ze sama bolni3nica jih navdaja z grozo. Zato se
obdajo z zidom nedojemanja: »... groza me je tu, in nocem misliti, ker me je groza,
manj misli§, manj si obremenjen. Misli§ na boleCino pa te mine vsako misljenje...«

XII (25)).

Bolniki se v bolezni nahajajo v telesni nebogljenosti in odvisnosti: »... zlo tezko mi je,
ker nikoli v Zivljenju nisem sprejemala, ampak prej dajala kot vzela, in ena od
najhujsih stvari je to vzet, vsaj bila je, mogoce se bom pocasi privadila, ker moram,
ampak do sinocnjega vecera mi je bilo to najhuje, sprejet sina, da me masira...«
(*XIII 3. vpr. (5)). Ze povsem tehni¢ne tezave: vzglavnik, neprimerna postelja, voZnja z
bolniskimi vozi¢ki jih potrjuje v dozivljanju nebogljenosti in odvisnosti: »... od
povstrov, ki so zaradi pranja v kepicah (vata). Primerni bi bili le iz kvalitete za kovtre.
TakSne pa imajo na intenzivnem oddelku. Potem same postelje, recimo, da bi bile na
gumb, s katerim bi vsak uravnaval vi§ino in poloZaj postelje. TakSen pripomocek,
postelja, bi zelo sprostil bolnika...“ (11 (4)); »... voZnja na rentgen, razbijanje s
posteljami, temi Zeleznimi, potem zabijanje v vrata, udarci ob tla, potem, recimo...
zdajle, al se te postelje ne bi dale tako naredit, da imas ti mizico s cajem tukaj nekje
blizu, ker jaz sedaj, sedaj ne morem seci dol pa pobrat Caja pa popit, sedaj sem ga
skoraj liter pospravla, odkar ste vi tukej, jaz vem, da ne moremo imeti cloveka, ki bi
nam caj nalival, lahko pa imamo posteljo, ki si jo pribliza$ pa si sam vzames... tega ni,
nocna omarica je tam nekje za viglavjem al je pa ni, ne, skratka, opremljenost... to je

verjetno nadstandardna soba, verjetno, bi rekla.. .« (*XIII vpr.3. (10)).

Ker so odvisni, se bojijo zameriti tistim, od katerih so odvisni, da ne bi utrpeli Se ve¢jih

posledic: »... ¢e kaj poves prevec, se bojis, da ti bodo zamerili...« (XII (14)).

V bolnisnici dozivljajo premajhno pozornost zdravstvenega osebja, nekateri ne zaupajo

v strokovno usposobljenost osebja: »... Ceprav bi verjetno v sami zacetni fazi... sami
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zacetni fazi... fazi bolezni zdravstvo lahko marsikaj nardilo (4) pustva to, ker prblizno
sumim za kaj...« (XVIII (3)). Zato zelijo izvedeti ¢im ve¢ o sredstvih in nacinih
zdravljenja: »... to je pomembno zame blo, ne, kaj Se danes, recimo, jaz ne vem, a tud
nocéem, ne da nocem, nocem maltratirati tudi mojo zdravnico, ker ima ogromno dela
in je obremenjena, kaj sploh pomeni kemoterapija, a veste. Jaz, kaj vem, kaj je
kemoterapija, je to, kar je moj sin dol 7 interneta potegniv, kjer piSe, da so dolocene
meSanice, kakSne meSanice, Cesa meSanice, katere ti dajo po poti infuzije v
organizem, te meSanice poiScejo mojega raka v telesu, katerega potem unicijo, ¢e na
podlagi preizkav, se pravi, raziskav dosedanjih, ugotovijo pravo razmerje, pravi odnos
te meSanice do mojega raka, bo uspeh zelo dobar, ¢e ne, bo to telo zavrnulo...« (VII
(9)). Imajo obcutek premajhne pozornosti zdravstvenega osebja: zdravnikov, sester: »...
z druge strani mora priti pomoc¢ (osebni oziroma sobni zdravnik), ki je pa prav gotovo
ni. Ne vem, ali jo drugi imajo ali nimajo, jaz jo nimam, in bi neznansko rada
zamenjala zdravnika in ga najbrz tudi bom, ¢e bo le mogoce, ker sem se Ze navelic¢ala
tega jutri al pa, gospa, hitro tecte, mogoce ga Se dobite ne...« (XIII (8)) kot tudi
obcutek, da so premalo informirani o svojem stanju: »... nihée me ni obvestil kaj in

kako je...« (XI1 (7)).

Bolniki i8¢ejo v svoji bolezni resitev — zdravje na razne nacine: bodisi da se slepijo: »...
da ni biv na hudi stopnji tud kaZe na to, da je bilo potrebno samo pet obsevanj, od
tega samo eno za prsi, drugo pa vse kosti, ker v skrajnih primerih, ko posluSam tle
bolnice, tud tridesetkrat grejo, to se pravi, da Se ni huda stvar...« (*VI 3.vpr. (9)) ali
hote zanikajo neugodno zdravstveno stanje: »...nisem se Se izpev... in nisem...« (XVIII
(2) ali celo nalrtujejo prihodnost: »... ja, seveda, v sluibo $e hoditi normalno,
raCunam biti Se... hvala Bogu, letos vidim, da mi je Velika Planina odpadla, kar sem

imev v planu, mogoce bo pa kaksna manjsa tura, letos je Se dovgo pred nami...« (VII

(5)).

Posamezni bolniki v svoji hudi bolezni skrbijo za druge (bliznje): »... ja, joce doma,
kadar mene ni doma...« (V (11)). Skrbi jih, kako bodo preziveli brez njih: »... eden Se
tako mejhen, Se ni tako dojel, bojim se zajnga, kaj bo, ¢e bo sam ostal...« (*X 2.vpr.
(3)). Drugi dozivljajo €as svoje bolezni kot nerazumevanje in brezbriznost tako

zdravstvenega osebja: »... Clovek rabi ne samo ta mehanski del. Precej se tista
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sluzbenost...sluzben odnos cuti...« (XVIII (18)); »...0sebje ni pozorno na bolnike, ki
so mirni...« (XII (3)) kot prijateljev in znancev »... v svoji bolezni se ne cCutim
razumljeno, ne, me ne razumejo, zdravstveni delavci vcasih ja, véasih ne. Ko sem z
bolnice domu prsla, je pr§la me obiskat, prav R., teb nismo verjel, da si tako bovna...«

(*X 2.vpr. (12)).

Bolniki, ki se blizajo terminalnemu stanju so pogosto Se polni upanja, zaupanja in vere
v izboljSanje bolezni: »... vedno sem Zivev v upanju na zboljSanje, da sam verjames,
da bo boljse...« (111 (1)); »... z velikim upanjem pricakujem, zato sem prsol, kajne...«
(XVII (1)). Pritem se opirajo nase in lastno mo¢, s katero bodo premagali bolezen: »...
ko sem se 7 drugimi pogovarjav o svoji bolezni, sem videv da, so Se bolj potrti kot jaz,
in sem videv, da moram biti jaz mocan ...« (11l (5)), drugi zaupajo zdravljenju: »... po
obsevanju nisem imela nobenih teZav, ni¢, nobenih teZav, zdej sem komi zacela
zdravila jemat, pomaga, pomaga, sej, dohtarca je glih rekla: vam pa fajn pomaga
pravi...« (V (17)), tretji zaupajo v zdravstveno osebje: »... sem z velikim veseljem
prcakvol, da bom operiran, pa da bo enkrat konc, a ne... pol sem bil razocaran, saj ne
morejo n¢ pomagat, a ne, ne kirurg ne ... kaj bo naprej ... no, pol me je pa tle ta
doktor X lepo potrostav, hudo lepo, nasmejan ... povedav, zdravljenje je tako in tako,
ne, Ce se strinjam, al se bom s kom Se pogovoru, ne, sem reku, jaz se nimam s kom
pogovarjat, jaz to vam prepusc¢am. In sem biv zelo vesev ne...« (*XVII 3.vpr. (8)).
Nekateri zdruzujejo vero in upanje, ki je zgrajeno na zaupanju v uspeh terapije, pomo¢
zdravstvenega osebja: »... meni osebno je bil tak pristop od vsega zacletka apriori
razumen, in nisem skusav obremenjevat zdravnika 7 vpraSanji, kaj mi je in kako me
bodo zdravili. Se mi zdi, da sem priSev v neke roke, ki me bodo resile. Pomeni, da sem
jim zaupav...« (IV (7)), zavedajo pa se tudi, da je pomembno zaupanje vase: »...
nekako verjamem, da... vase verjamem, dokler sem potrebna, sem tukaj, potrebna
sebi, okolici, prav gotovo sem tukaj, Ce me pa tako grdo zvije, kot me je snoc, si pa ne

morem pomagat ...« (XIII (14)).

Zdravstveno osebje ima zelo pomembno spodbujevalno vlogo na dozivljanje bolezni:
»... 50 mi tudi dali zdravniki zaupanje in moé...« (111 (6)). Ce je dobro, potem je tudi
vera in upanje bolnikov v izboljSanje vecja: »... potem je bila operacija, zdravnik je

prej razloZiv, kako bo potekala in da mi bodo glavo odpirali. Povedal je, da so lahko
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kakSne posledice, ravnoteZje, sluh bo moten, ampak vazno je, da se mi pomaga...« (111
(7)). Bolniki se ¢utijo ob dobrem (prijaznem) zdravstvenem osebju varne, dozivljajo
spodbudo in zato se bolje pocutijo: »... ko sem se vrnil na ORL (otorinolaringoloski
oddelek) sem biv zelo srecCen, ko sem videv sestre in zdravnike, kako so se me
razveselili in bili veseli, da se je stanje izboljSalo...« (111 (10)). Tudi upanje in zaupanje
v zdravstvene institucije, ki morejo spodbudno vplivati na dozivljanje bolnika, jim daje
Oporo: »... recimo, jaz sem si vedno predstavljala, da je od vseh bolniSnic onkologija
najhujsa, ne, sploh ni res, in najbolj me preseneca in veseli to, da je sliSat po naSih
hodnikih smeh, nobenga turobnega obnasSanja, to me vipodbuja, vsekakor...« (VI
(11,12)). Nekateri zivijo v veri, da bo sodelovanje zdravnika in Boga prineslo
izboljSanje stanja: »... razmisljam in upam na pomoc zdravnikov, na pomo¢ Boga, ker

tisti bodo sluZili skupaj...« (XIV (3)).

Skoraj vsi bolniki so izrazili, da dozivljajo Cas bolezni kot ¢as negotovosti: »... tu leZim
in Cakam... ne vem, kaj se dogaja, zdravniki pridejo, grejo, kot servis. Ob tem se
pocutim zelo slabo, nimam zaupanja, ¢loveSko zaupanje zvodeni. To sproZi v meni
negativno razmisljanje...« (XIV (5)). Negotovi so, kaj bo z njihovo prihodnostjo: »...
ko pride§ na kliniko, si obremenjen 7 vpraSanji, kako bo§ sprejet, obravnavan in s
kakSnim ucinkom bodo prisli do vpraSanja zakaj si tu...« (IV (3)) Skrbi jih, ¢e bodo
morali ostati v bolniSnici: »... né¢ hujSga ni kot, recimo, zadnje trpljenje, ce ti ga
podaljsa... jaz ga sploh ne bi podaljSevala Zivljenja. Moj moZ je imel vse tiste cevi, in
jaz sem to vse doZivela, in midva sva podpisala Ze v Ameriki eno takozvano... to bi se
reklo eno oporoko, da ne smejo puScat nasa telesa, da postanejo taka kot, kako bi se
reklo... n¢ vredna, no...« (XV (13)), skrbi jih, kdo bo zanje skrbel doma: »... teZko je,
ker ne ves, zaradi tega ne, kako bo doma, ne, kdo te bo lahko negoval pa to, ne, to
razmisljaS, ker jaz bi prakticno potrebovala Stiriindvajset ur na dan negovalko...«
(*XI 2.vpr. (7)). V ozadju se Cuti velika skrb in potreba po spremljanju in pomoc€i: »... z
voljo tud jaz ne vem naprej kako bo, ne, zdej, e mene dajo domov, ne, jaz rabim nego,
ne, pomoc in to tako pomoc, ne, strokovno, mene je treba obracat, previjat (11) zdele
recimo sem bla, sem prila domou, so hodile negovalke, ampak Cist kratek Cas, ne,

drugac sem bla po bolnicah, ne...« (XI (10)).
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Bolniki so v ¢asu bolezni velikokrat potrti in potrebni podpore: »... nobena stvar me ne
potolaZi, ker nimam pogojev za to...« (*1I 3.vpr. (10)). Potrti so ob prejemu izvidov:
»... po prejetju izvidov sem bil mocno potrt, mocno me je prizadelo...« (111 (4)), zaradi
samote in osamljenosti: »... véasih si pa res sam, kadar pridejo tiste dolge ure...« (XV
(19)), telesne oslabelosti: »... prizadelo pa me je, ko sem se doma stehtav in videv, da
imam Stiriinstirideset kilogramov. Nisem pric¢akovav tako nizke teze...« (111 (17)),
pocutijo se razvrednotene: »... Cist tko ko en tak telicek se mi zdi, da leZim tle...« (X1
(3)); »... pocutim se kot Stevilka...« (XIV (6)), stigmatizirane in zato odrinjene: »...
tud ljudje, recimo sorodniki, al pa tole, naj se zavedajo, da rak ni nalezljiv, da ga ima
skoraj vsak ¢lovek, da pa Ce pride§ v trgovino in vzames paket zapakiran, pa da te vidi
prodajalka, da ga das nazaj, hitr skoci pa drugi recCe, ne vzami ga, ker ga je vzela ta, ki

ima raka, to ¢éloveka zelo boli...« (X (3)).

Pritozujejo se nad bivanjskimi razmerami, ko so v bolniski sobi skupaj z bolniki, ki jih
pestijo razlicne telesne in duSevne tezave: »... je malo teZje... ko gremo jest, tisti
moZakar, ki je za vrati, ne, kaslja, bruha, zato se vedno nekam usede, da je umivalnik
Zraven, in jaz ne morem jest, se mi Zelodec dvigne, pol pa raje pustim...« (*XVII
3.vpr. (3)). Slednji negativno vplivajo na ostale bolnike v sobi: »... edina resitev je, da
leZim obrnjen k steni...« (111 (19)). Potrebujejo ve¢ zasebnosti in pozornosti: »... nisem
prosiv, da bi me dali v drugo sobo, ker mislim, da je povsod tako...« (111 (20)). KaZe se
potreba po bolniskih sobah, ki bi bile udobne, in moznost, da bi bil v njej bolnik sam:
»... hudo je gledati umrlega, morali bi imeti posebne sobe, v bistvu clovek spremlja,
kako sosed umira. Ko gre§ mimo pa vidis, kako tiste oéi bulijo, to je groza. Ce imas

bolecine Se sam, je toliko huje. Tega doZivetia ne morem povedati ne opisati...« (XII

(10)).

Nekateri se navidezno sprijaznijo z boleznijo. Dajejo vtis, da sprejemajo stanje: »... ne
moremo zdaj novo bajto nardit, e ni denarja, ne moremo one ustaviti, ¢e morajo
delat (delavci na gradbiscu pred bolnisnico), tak, ki je, tak mora bit...« (*VII 3.vpr.
(6)). Na drugi strani pa se vecina respondentov izmika informacijam o diagnozi in
gojijo lazno upanje, da se bo stanje izboljSalo ali da bodo celo ozdraveli: »... glih zdej
sem se zaklela, ko bom imela naslednjic vrocino sedemintrideset tri, ne grem vec na

Siht, ampak... ampak grem prvo k dohtarji, da pol Sele grem na Siht, ne, prvo zdravje,
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pol pa sluzba...« (IX (5)). Iscejo razlicne vzroke bolezni in gojijo upanje, ki kaze na
nepomirjenost z boleznijo: »... eno leto se Ze okrog tega vrtimo v krogu, ne, v bistvu je
ena taka specifi¢na bolezen al kaj, ne vem, organizmi vsi zdravi, ne, nikjer n¢ ni, da bi
blo, kej kej takega, da bi se naslo, ne, bi rekli tole je, ne, ne morejo odkrit, ne, pol sem

pa Se enkrat padla, ne, je blo to Se dodatno potem...« (X1 (7)).

Nekateri ne zelijo razmisljati o smrti in se misli nanjo mo¢no upirajo: »... tista kultura,
hotenje po zdruZevanju... vsakega Caka isto, vse isto caka, samo jaz mislm, da nisem
Se v tej fazi, ko bi rekev, zdej je pa konc z mano, ni, dalec od tega...« (XVIII (5)). Zato
se tudi z boleznijo niso dosti ukvarjali, zanemarjali so jo: »... sem se malo zanemarla
in nisem ve¢ kontrolirala, in nazadnje sem Ze tezko hodila, in sicer zaradi tega, ker
sploh nisem vedela, da se rak iz drugih organov lahko preseli na kosti...« (V1 (7)).
Bolnike spremlja strah pred bole¢ino, saj so jo zadnje Case ze veliko izkusili: »...
bolecine tako kot skoraj vsak, na razlicnih koncih, razlicne...« (XVIII (14)). Bole¢ina
doloc¢a njihovo Zivljenje: »... bolezen, ki jo imam, je odvisno; koli¢ina zdravil, ki so mi
jih odmerili za dolocen Cas, je taka, da lahko Zivim 7 njimi naprej brez vedjih
problemov, konstantne bolecine, ki je pri meni kazalec bolezni, ki jo imam, primer, ki
sledi za obdobje od jutri do petih dni kasneje; ¢e bo v tem casu doseZeno tako
razmerje med koli¢ino vbrizganega zdravila in zmogljivostio normalnega
Zivljenjskega obnaSanja...« (IV (8)). V svoji bolecini so ranljivi: »... ne morem misliti
na kaj lepega, ¢e me boli, zato se oddaljujem od lepih in slabih misli, od obojega. Tudi
C¢e me ne boli, na primer po injekciji, pricakovanje, da se bo boleCina vrnila, me
omejuje, da se ne morem sprostiti...« (XII (31)). Zato Cutijo potrebo po toplem odnosu
zdravstvenega osebja, njihovem Casu — da se jim posvetijo. Potrebujejo torej osebe, ki
0 z njimi tople, prijazne in empaticne: »... pogovor z bolnikom, pogovor z bolnikom ....
Ze pri samem sprejemu, Ceprav moram rec, da je ena doktor... ne vem... bila ena
edinih 7 nekim toplim, nekim pristopom prsla do ns in rekla, sem ta pa ta... in
povedala tisto, kar misli. To je en obcutek topline, ki daje, ne...« (XVIII (17)). Sedaj
skrbno spremljajo svojo bolezen in jo analizirajo: »... v vsakem primeru to svojo
bolezen izredno natanéno spremljam, kaj se dogaja 7 mojim organizmom, kaj se

dogaja v organizmu noter in kaj se dogaja v mojem telesu...« (VIII (1)).
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Bolniki so utrujeni od vseh preiskav, trpljenja, ki jim ga je povzrocila bolezen, pa tudi
zivljenjske utrujenosti. Zelijo si poéitka in miru: »... paSe mi pocivati...« (V (12)). Ali
je to zelja po dokonénem miru in umiku iz zivljenja? »... tisto rdeco nitko vlecejo, ko je
vse skupaj nié...« (*II 3.vpr. (12)). Drugi zopet zelijo domov, v kraj, kjer se cutijo
sprejete, v kraj miru in zdravja: »... pogreSam dom, mamo staro, dedija, ata ne tolk kot

dedija starga pa babico, zato ker nisem tolk Zivela 7 njima skupaj, ne...« (V (21)).

Pogosto so zejni in potrebujejo tekocCino, ki jim pomaga k boljSemu pocutju: »...

moram mal pit...« (V (14)).

Bolezen usmeri bolnike k razmisljanju o lastnem Zivljenju. Vracajo se v preteklost: »...
Ce gledam nazaj, pa kakorkol se bo koncalo to moje Zivljenje, sem bila zadovoljna in
tko, kar v redu, no...« (VI (22)). Spomini jih veckrat razveseljujejo in jim dajejo
pogum v sedanjosti: »... same lepe spomine imam, zelo zadovoljna sem, ker sem moZa
alkoholika koncno le spravla k pameti...« (VI (20)). Nadaljuje se z refleksijo lastnega
zivljenja, ko bolnik obracuna s preteklostjo in sedanjostjo, sreca se s seboj: »... 0 ¢em
razmisljam? Mogoce o dogodkih v preteklosti, mogoce o mojih, mogoce o
perspektivah moje druZine, o prijateljih, tudi konkretno o sebi, o svoji bolezni... o tem
manj razmisljam...« (XIII (13)) in dozivlja notranje spremembe oziroma spremembe
misljenja: »... doZivlja$ na lastni koZi pomanjkljivosti, ki jih sicer ne bi...« (II (3); »...
prva stvar, ki sem se je znebila, je bila to, da prej 7 izgovorjeno besedo rak, je kar hitro

prisla beseda smrt, zdej vec na to ne gledam tko« (VI (3)).

Veselijo se blizine najblizjih: Zene, otrok: »... vesev sem, da imam Zeno v redu in je pri
meni vsak dan...« (XII (12)); »... otroci so dodatno veselje in vzpodbuda...« (*I11 3.
vpr. (4)). To prinaSa tudi refleksijo druzinskih odnosov: »... po drugi strani... otroci...
neka bolecina, da nisem... dal tistga, kar bi lahko, tisto, kar bi jim pa lahko dal, pa
nisem mogeyv dat, (12) srec¢en sem.... zaradi vnukov... oh, ne morem (15) sam nimam
srecCe... da bi se ta mlada dva razumela. Pac, tko je Ziviljenje... bosta Ze postimala.
Skoda je to, ker bodo vnuki trpeli...« (XVIII (11,12,15)). Vzpodbudno je spoznanje, da
se bolniki kljub tezavam trudijo s svojimi zivljenjskimi izkuSnjami ziveti pozitivno: »...
po mozZnosti skusam bit pozitivna in iz vsakega primera komu kej dat, ne, in pomagat

drugim...« (XV (10)); »... vsaka stvar, v katero se ti preve¢ zapici§, ne koristi, ti
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moras tako nekako vzet v zakup v celoti in predvsem iskati pluse in minuse, ne samo
tisto... o, sedaj imam raka, zdej je pa konc. Clovek zori skozi to. Sicer pa je to odvisno
od moci, ki jo imas v sebi, ne, ker tako na splosno sem slisala Ze velikokrat, huda stvar
te ali zlomi al pa obogati oziroma, kar te ne zlomi, te ojaca, tko nekako, v tem

smislu...« (1 (3)).

E.2. Kdo in kako vam v tem ¢asu pomaga?

Analizirani odgovori vsebujejo osem nadkategorij in osemnajst podkategorij. Nadrejene
kategorije so a) domaci/svojci; b) bliznji/prijatelji; c) vdanost;, d) misel na dom, e)
sodelovanje z zdravstvenim osebjem, f) prijaznost in pozornost; g) protibolecinska

terapija; h) lastna prakticnost.

Rezultati sinteze kategorij

Bolnikom daje najve¢jo podporo druzina, ki jim pomaga s spremljanjem, konkretno
pomocjo, razumevanjem, ¢utenjem v vseh odtenkih zivljenja: »... jaz imam ogromno
pogovora, moja druZina je 7 mano, bi rekev Stiriindvajset ur dnevno, moram rec, to
srec¢o mamo, da smo tukaj v Ljubljani, ne, da se Zena usede na avtobus, da je v petih
minutah pri meni (5) Ce bi bila kriza kaka, psihicna al karkoli, ne, 7 mobitelom smo
na zvezi lahko vsak trenutek, ne, in prileti tud s taksijem lahko, in se pogovoriva in me
zmasira, recimo, Ce je treba al karkol, ne...« (VII (4,5)). Bolnikom pomagajo tudi
bliznji, sosedje in prijatelji: »... je pa vedno dobrodosev prijatelj, ko ti pa veliko veé
pomen, pa ko ga res takrat, ko si v stiski, spoznas, ne pa takrat, ko si ga ti prpravljen
ga placat« (*IX 3.vpr. (4)). Pri sooCanju z boleznijo bolnikom pomaga vdanost v
situacijo: »... jaz moram, moram trpet, kaj cem druzga, moram, ker to je trpljenje,
vete, dokler se to stran da, tale vrecka, da se spuca pa na novo gor da pa namaze pa
tako naprej, ne... to je delo...« (V (8)), pomaga tudi misel na dom, saj hitreje mineva
¢as in ni potrebno neprestano prisluskovati lastni bolecini: »... opogumlja me to, da

grem cez vikend domov (3) teden v bolnici laZje mine...« (111 (1,3)).
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Bolniki so zelo hvalezni zdravstvenemu osebju za informacije in vsakr§no pomoc in
podporo, posebej takrat, ko v bolniSnici: »... najveé, kar je mozZno, pomaga
sodelovanje med zdravstvenim osebjem in menoj (2) to je tisto, po kar sem prisev...«
(IV (1,2)). Posebej poudarjajo, da jim k boljSemu pocutju veliko pomaga prijaznost in
pozornost vsakogar, s katerim se srecajo. To je najpogosteje zdravstveno osebje in
domaci: »... en tisti dialog, ki se vzpostavi, tisto osnovno komuniciranje, ne. To mi
najve¢ pomaga, mislim, da vsem bolnikom to najve¢ pomaga...« (IX (4)); »... najve¢

pomeni lepa beseda pa nasmeh...« (*XVII 3.vpr. (17)).

Bolnikom pomaga protibolec¢inska terapija, ki jim omogoca, da je zivljenje znosno: »...
¢rpalka, mislim, da meni pomaga preZiveti vsaj petdeset procentov bolecin, petdeset
procentov pa mogoce tablete, ki so podpora tej Crpalki. S protiboledinsko terapijo sem

zelo zadovoljna, popolnoma...« (XIII (2)).

E. 3. Kdo in kako bi vam v tem ¢asu lahko pomagal? Kaj bi si Zeleli?

Odgovori so bili analizirani s petnajstimi nadkategorijami in Sestnajstimi
podkategorijami. Nadrejene kategorije so a) Zelja po domu; b) prisotnost nekoga, c)
protibolecinska terapija; d) Zelja po smrti; e) primerno okolje; f) Zelja po bolnisnici
prijazni bolnikom,; g) za varno prihodnost otrok; h) prelaganje odgovornosti na
bolnike, i) zZelja po informiranosti; j) zdravniki naj bodo vec pri bolnikih kot pri svojih
teorijah; k) Zelja po zaupanju; 1) prakticna pomoc¢; m) biti sam prakticen; n) prikrite

zZelje, o) zdravje.

Rezultati sinteze kategorij

Zelje bolnikov so razliéne. Imajo Zelje po domu: »... bi Sev domov, &e bi ratalo...« (I
(1)); »... Zelela bi biti doma, ce bi bilo preskrbljeno... ampak... Ce...« (I (15)), po
prisotnosti nekoga — najraje domacega: »... da ko se vrnem domov, da bi bila Zena ve¢
doma, ker ne morem samostojno hoditi, ker bi ji lahko povedav, da bi kaj pojedev,
povedav svoje Zelje, se pogovarjav...« (111 (1)), po protiboleCinski terapiji: »... Zelim si
ve¢ morfija, ker vse boli (4) jaz samo prosim za morfij, pa ne vem kaj mi dajo. Vcasih
me tudi zavedejo... Ce ne bi bolelo, bi bilo laZje...« (11 (3,4)), pojavi pa se tudi zelja po

smrti: »... samo konec. Prehudo trpljenje... pocutje, bolecine, slabosti (2) da se sama
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ne morem ni¢ obracat. Ce odpovejo moci, nobenega upanja ni veé. Samo konec, tako
si Zelim (11) pa to, da bi me Bog uslisav, da me vzame k sebi. Tako bi rada umrla...«

(I1 (1,2,11)).

Zelijo si normalnega bivanja v bolni$nici, ki bo prijazna bolnikom: »... Zivela bi rada v
normalnih okolis¢inah, takole pa ne...« (I (9)); »... Zelim, da bi naredili v redu
bolnico...« (IV (1)), zelijo varno prihodnost otrokom: »... da bi tole dobro skoz
prenaSala, da ne bi mi zdej Se otroc zboleli pa take stvari mislim, da Ce je Ze name in
na moZa padlo, naj vsaj na otroke ne...« (V (1)). V odnosu do zdravnikov in
zdravstvenega osebja nekateri Zelijo prelagati odgovornost glede zdravja in pomoci na
zdravnike: »... ne vem jaz, to bi pa morali vprasat zdravnika, oni vse vejo...« (VII (1)),
vecina si zeli boljSo informiranost o svojem stanju: »... vedja informiranost od
zdravnika, da bi si vzev veC Casa, da bi o svoji bolezni lahko kaj vecé vprasav...« (XIV
(1)), zeljjo, da bi se zdravniki ve¢ ukvarjali z bolniki kot teorijami: »... sej #ti dobis iz
knjige tist, si napiflan pa si naucen ampak je to tud vse, kar imas, najve¢ na praksi
dobi, nikjer drugje, na praksi, ne dobis drgad, tak ko da starejSim dohtarjem pomagas
pri praksi, bolj bi moral bit povdarek na praksi...« (IX (5)), kot tudi, da bi jim
zdravstveno osebje verjelo, ko jim opisujejo lastno bolecino: »... Zelela bi, da bi vsaj
bili seznanjeni, da vsi raki niso enakomerni, eni ne bolijo, eni bolijo, da ce pacient
rece, da ga boli, naj verjamejo, da je resnicnost...« (X (1)). Zavedajo se, da morajo
tudi sami prispevati svoj delez k tej pomoci: »...naslednja stvar, ki bi jo ¢lovek sam
moral vedeti, je pripravit seznam zdravil, ki jh jemljes po potrebah, ne, tu bi morav biti
listek v denarnici ali pa pri zdravstveni ali kjerkoli, kaj ti jemljes, ker v stiski in
bolecinah pozabis na vse, potem pa smo mi krivi. To so drobnarije, ampak pomagajo
Zivet, ne...« (XIII (11)). Nekateri nimajo zelja: » ... nimam...« (XVI (1)), medtem ko

imajo drugi le eno zeljo: »... Zelim si samo zdravje...« (XVII (1)).
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3.5.8. Potrditev tez

Rezultati sinteze kategorij so nam potrdili vse $tiri teze: 1. domnevo, da sedanje oblike
zdravstvenega varstva niso zadostne v skrbi za umirajoce ljudi, 2. domnevo, da za
umirajoce v nasi druzbi ni poskrbljeno tako, da bi bili delezni skrbi, ki bi vkljucevala
paliativno oskrbo in hospic, 3. domnevo, da ima hospic znacilnosti, ki dopolnjujejo in
izboljSujejo obstojece oblike in ga je zato potrebno vkljuciti v sistem zdravstvenega
varstva in 4. Zavod za razvoj paliativne oskrbe, Ljubljana in Slovensko drustvo hospic,
kot neprofitno volonterski organizaciji prispevata k premiku zavesti ljudi v skrbi za

hudo bolne in umirajoce ter spreminjata odnos do smrti.

Ad 1. Tezo, da sedanje oblike zdravstvenega varstva niso zadostne v skrbi za

umirajoce ljudi, argumentiramo z naslednjimi ugotovitvami.

Razmere glede skrbi za umirajoce in njihove svojce se v dvaintridesetih letih, to je ¢asu,
odkar sem postala pozorna na to podro¢je in ga tudi spremljala, niso bistveno
spremenile. Podaljsal se je le Cas obiskov v bolniSnicah, ki je bil prej strogo odmerjen

na eno ali dve uri na dan.

Zdravniki in drugi zdravstveni delavci nimajo ¢asa niti potrebnega znanja, da bi bili
umirajo¢im in njihovim svojcem v pomo¢ in podporo. Zdravniki in drugi zdravstveni
delavci so v zadregi, ker ne morejo izpolniti bolnikovih tihih pricakovanj in upanja, da

bi jih ozdravili.

Cas umiranja v institucijah je ¢as negotovosti in &as hudih stisk tako za bolnike kot
njihove svojce. Negotovost je izrazena v stanju nekega cakanja, ki se iztee v
razoc¢aranje, obup ali v vdanost. To ¢akanje bi lahko opisali kot ¢akanje nad grozeco

praznino, ki je zdravniki, kot najve¢je in skoraj edino upanje umirajocih, velikokrat
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zavestno in v zadregi obidejo.

Protibolecinska terapija ni vedno zadovoljiva, saj hudo bolni in umirajoc¢i pogosto

navajajo, da morajo prenasati bolecine.

Bolniki so v podrejenem odnosu do zdravstvenega osebja, zlasti do zdravnikov.

Bolniske sobe so neustrezne, ne zagotavljajo zasebnosti, niti niso prilagojene

bolnikovim potrebam, ne Zeljam.

Neinformiranost in slaba komunikacija so s strani zdravstvenega osebja, zlasti
zdravnikov, problem, ki umirajo¢e navdaja z obcutkom razvrednotenja in odrinjenosti,

svojce pa z obcutki razocaranja in izigranosti.

Svojci potrebujejo natan¢ne informacije glede diagnoze, prognoze in poteka zdravljenja.

Te informacije jim pogosto niso zadovoljivo posredovane.

Tako kot umirajo¢i, so tudi svojci v podrejenem stanju v odnosu do zdravstvenega

osebja, zlasti do zdravnikov.

Ad 2. Teza, da za umirajoce v nasi druzbi ni poskrbljeno tako, da bi bili deleZni

skrbi, ki bi vklju¢evala paliativno oskrbo in hospic, je bila potrjena.

Respondenti zaposleni v hospicu, prostovoljci in osebe, ki delajo na podroc¢ju paliativne
oskrbe, ugotavljajo, da nasa druzba Se ni poskrbela za vkljucitev paliativne oskrbe in

hospica v mreZo zdravstvenega varstva Slovenije.
Ureditev zdravstvenega varstva v RS upocasnjuje razvoj paliativne oskrbe. Problem je
viden v slabi organizacijski kulturi, hierarhi¢ni ureditvi in premajhnem upostevanju

vsega zdravstvenega osebja.

Paliativna oskrba v bolni$nicah ne obstaja. Zato tudi ni timskega dela na tem podrocju.
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Zaostajanje paliativne oskrbe je pri nas v primerjavi z razvitim svetom zaskrbljujoce.

Vzroki za zaostajanje paliativne oskrbe za razvitim svetom so, poleg drugih razlogov,
tudi strah pred novostmi, tabuizirana smrt, nepovezanost zdravstvenih institucij in

Studijski program, ki ne vkljucuje paliativne oskrbe v zdravstvenih Solah.

Slovensko drustvo hospic Se ni sprejeto v mrezo zdravstvenega varstva, zato ne more
pomagati vsem, ki pomo¢ potrebujejo. Spremlja le okoli 200 umirajocih oseb letno.

Svojci umirajocih (v dveh primerih je omenjen hospic kot pomo¢ Zalujo¢im) in hudo
bolnih teh oblik pomoci niso omenjali, kar dodatno potrjuje naSo tezo. Zaradi slabe
informiranosti in nepovezanosti razlicnih oblik pomo¢i umirajo¢im in njihovim

svojcem, je ta skupina prikrajSana za kakovostnejso in u¢inkovitejsSo pomoc.

Umirajoc¢i bolniki niso ve¢ zanimivi za moderno druzbo v smislu produktivnosti. V

sodobnem zdravstvenem sistemu so zanemarjena in neprivilegirana skupina.

Umirajoc¢i si zelijo biti doma. Ob sebi Zelijo svoje najblizje. Pogosto pa umirajo v

institucijah sami in zapusceni.

Umirajo¢i potrebujejo fizi¢no, psihi¢cno in duhovno podporo. Najve¢ pomoci

pric¢akujejo od zdravstvenih delavcev, posebno zdravnikov in svojcev.

Dozivljanje slovesa od umirajocega je za svojce eno klju¢nih zivljenjskih dogodkov, ki
pusti nepozabne sledi in dozivetja. Ob svojih umirajo¢ih so obcutljivej§i do vseh
vprasanj, ki se dotikajo tako umirajoCih kot njih samih. Zato so v odnosu do tistih, s
katerimi prihajajo v stik (to so navadno zdravniki, zdravstvena nega in druge sluzbe),

posebej kriti¢ni.

Tako kot umirajoci potrebujejo podporo in pomoc.

Svojci ne poznajo oblik pomoci, na katere bi se obrnili. DuSevna stiska in bole€ina sta

veliki oviri pri iskanju pomoc¢i in komunikaciji.
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Svojci so osamljeni in zmedeni, stisko pogosto prezivljajo sami. V pomoc so jim ostali

¢lani druzine, sorodniki, prijatelji, duhovniki.

Pogosto segajo po pomirjevalih kot sredstvih pomoci.

Velikokrat se znajdejo pred nasprotujocimi si dejstvi, bolnik si Zeli domov, svojci bi jim
to radi omogocili, vendar nimajo moznosti zaradi razli¢nih razlogov. Sodobni nacin
zivljenja jim nalaga celodnevno sluzbo, cutijo se nesposobni za nego, strah jih je
soocenja z blizajoCo smrtjo, nimajo primernih prostorov ne pripomockov, nimajo

dodatne pomoci v organizirani obliki, ne vedo, koliko ¢asa bo umiranje trajalo...

Ad 3. Teza, da imata paliativna oskrba in hospic znacilnosti, ki dopolnjujejo in
izboljSujejo obstojee oblike, in ju je zato potrebno vkljuditi v sistem

zdravstvenega varstva, je bila potrjena Ze v teoreticnem delu raziskave.

Tezo so potrdili tudi respondenti raziskovanih vzor¢nih skupin zaposleni v hospicu,

prostovoljci v hospicu in osebe, ki delajo na podroc¢ju paliativne oskrbe.

Hospic je edino drustvo v Sloveniji, ki spremlja umirajoce in njihove svojce. Zaposleni
v Slovenskem druStvu hospic ozave$¢ajo potrebo po povezovanju in sodelovanju
zdravstvenih sluzb ter potrebo po celostni, timski obravnavi umirajocega. Timski
pristop je edini nacin, ki zagotavlja uspeh pri obravnavi hudo bolnih, umirajocih in

njihovih druzin.

Zaposleni v hospicu so visoko motivirane osebe, pripravljene pomagati umirajo¢im in

svojcem v vsakem trenutku. Za to delo so ustrezno usposobljeni.

Izobrazevanje, ki obsega osvescanje prebivalstva in zdravstvenih delavcev, je, poleg

skrbi za umirajoce in svojce, osrednja naloga hospica.
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Paliativno oskrbo je potrebno uvajati vzporedno na vseh nivojih zdravstva, da bi
usposobili bolnike in njihove svojce za lazje obvladovanje terminalne bolezni in

Zivljenja.

Zavod za razvoj paliativne oskrbe, Ljubljana je poleg Slovenskega drustva hospic edina
organizacija, ki deluje na podroc¢ju paliativne oskrbe. Z u¢nimi delavnicami izobrazuje

zdravstveno osebje ter vse, ki so vklju€eni v oskrbo bolnikov.

Ad 4. Teza, da Zavod za razvoj paliativne oskrbe, Ljubljana in Slovensko druStvo
hospic kot neprofitno volonterski organizaciji prispevata k premiku zavesti ljudi v

skrbi za hudo bolne in umirajoce ter spreminjata odnos do smrti.
Teza je bila potrjena v teoretiCnem delu kot tudi v kvalititativni analizi raziskanih
vzorénih skupin zaposlenih v hospicu, prostovoljcih v hospicu, ter oseb, ki delajo na

podrocju paliativne oskrbe.

Prostovoljci so pomembni sestavni del pomoci in podpore umirajo¢im in njithovim

svojcem.

So pomembni vezni ¢len med umirajoim in svojcem, umirajo¢im in smrtjo, svojci in

smrtjo.

V svoje zivljenjsko okolje prinasSajo drugacne vrednote razumevanja in sprejemanja

zivljenja, umiranja in smrti.

Izkusnje pri spremljanju umirajocih so vir nenehnega ucenja.

Povezovanje in izmenjava izkuSenj zaposlenih in prostovoljcev v hospicu je pomemben

vir ucenja pa tudi nacin varovanja pred izgorevanjem.

Umirajoci in njihovi svojci so ob prejemu vesti o bolezni, ki pomeni za bolnega bliznje

slovo, prestraseni, zmedeni in predvsem prizadeti. Zato potrebujejo podporo, ki jo
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sedanje oblike pomoc¢i ne morejo dati (zlasti so to zdravniki in zdravstveno osebje).
Nujno je potrebno razviti nove oblike pomoci, ki bodo podprle tako umirajoce kot
svojce v najtezjih trenutkih Zivljenja. To izraZajo umirajoci in svojci s tihim krikom in

pros$njo po pomoci in nezadovoljstvom do sedanjega zdravstvenega varstva.

4. ZAKLJUCEK

Ze od nastanka sociologije kot znanstvene vede, so si njeni teoretiki prizadevali, da bi
oblikovali teorijo, ki bi vsaj nacelno upostevala oba pola druzbene resni¢nosti. Gre za
vprasanje razmerja med druzbo in posameznikom oziroma dileme struktura - delovanje.
Ze Marxova formulacija, ki pravi, da ljudje ustvarjajo zgodovino, vendar ne v pogojih,
ki bi si jih sami izbrali, nam razkriva dejstvo medsebojnega vplivanja oziroma
upostevanje obeh polov druzbenega obstoja. Razumljivo se nam zdi, da druzbo
sestavljamo posamezniki, kot tudi to, da se nam druzba kaze kot nekaj zunanjega.
Paradoksalno je, da ¢lovek proizvede svet, kot pravita Berger in Luckmann (1988, 61-

63), ki ga nato dozivlja kot nekaj, kar se od ¢loveSkega proizvoda razlikuje.

Tudi umiranje in smrt, kot druzbena konstrukcija realnosti, sta vpeti v dialektiko obeh
polov opozicij. Umiranje je dogajanje, ki se je iz domacega preselilo v
institucionalizirano okolje. Vprasanje, zakaj ta proces, ki se odvija pretezno v
institucijah, ostaja nezadosten v skrbi za umirajoCe, odtujen in neoseben, skusamo
razloziti s konceptoma nenameravanih posledic delovanja po Giddensu in konceptom
dvojnosti druZzbenega prostora po Habermasu. Iz tega utemeljujemo trditev o potrebi

novejsih in dodatnih oblik pomo¢i v skrbi za umirajoce in njihove svojce.

Nenameravane posledice prenosa skrbi za hudo bolne in umirajoce v institucije so se
pokazale kot paradoks skrbi, ki je postala skrb za zdravljenje in podaljSevanje zZivljenja.
S tem so umirajoci izgubili »pravico« in moznost do tiste skrbi, ki bi jim omogocala
razumeti in upostevati njihov polozaj. Izgubili so tudi »pravico« do svojega prostora in
Casa smrti, saj so bolniSnice kot institucije namenjene dejavnosti zdravljenja in ne
pomoci pri umiranju. Kot nenameravana posledica tega delovanja je tudi lo¢itev svojcev
od umirajocih, ki so ravno tako postali obrobna skupina, brez druzbene podpore in njene

skrbi.
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Po statisti¢nih podatkih umre v slovenskih bolnisnicah skoraj 10.000 oseb vsako leto in
veé kot 3.000 v domovih za starej$e obéane. Ce §tevilu umirajo¢ih pristejemo 3e Stevilo
svojcev, ki jih je najmanj toliko kot umirajocih samih, pridemo do sestevka ljudi, ki smo
jih klasificirali kot obrobno skupino brez zadostne druzbene podpore in njene skrbi. Ker
pa je skrb v odnosu do drugih ljudi in okolja, kot navaja Pahorjeva (2003, 79), pogoj za
obstoj druzbe, nam ta podatek lahko osvetli razmislek o odgovornosti v skrbi na
podro¢ju umiranja. Nase mnenje je, da gre za pomanjkanje skrbi, katere posledica pa je

zmanjSanje kakovosti zivljenja.

Po drugi strani so umirajoc¢i in njihovi svojci tipicni primer sistemske podreditve sveta
Zivljenja. V institucionalnem zdravstvenem varstvu imajo podrejen poloZaj. Nasproti
sistemu se kaZejo kot nemoc¢ni posamezniki, ki zgolj reproducirajo stvari taksne kot so.
Institucionalizacija in birokratizacija zdravstva sta podrejeni znanstveno-tehnoloski
racionalnosti, ki prevladuje nad vrednostno sfero skrbi za hudo bolne in umirajoce.
Medicinsko znanje, ki temelji na formalnem znanju in je, kot pravi Pahorjeva (2003,
78), zasnovano na »svetem« znanju in besedilih znanim samo nekaterim, koloniziralo

svet zivljenja, ki je bil domena skrbi druzine in lokalne skupnosti.

Odgovor na razmere naina obravnave, ki se skozi institucije kazejo kot dane,
nespremenljive in same po sebi razumljive, je delovanje, ki smo ga definirali kot
novejSe oblike skrbi za umirajoce in njihove svojce. To sta hospic, ki vkljucuje tudi
prostovoljce, in paliativna oskrba. V tem primeru gre za refleksijo druZzbenega dogajanja

na podroc¢ju umiranja s strani delujocih akterjev.

Ker se zaposleni v Slovenskem drustvu hospic zavedajo posledic svojega delovanja,
zavestno usmerjajo proces sprememb druzbenih struktur. Proces umiranja ni neka
objektiviteta »tam zunaj«, kot bi temu rekel Giddens, temve¢ je druZbena realnost,
kateri se akterji skrbi ne podrejajo pasivno. Znanje in praksa, s katerima razpolagajo, se
kazeta v ustvarjalnem in refleksivnem odnosu do problemov druzbenega dogajanja, ki
se nanasajo na umirajo¢e in njihove svojce. S smotrnim delovanjem si postopoma
utirajo prostor v sistem zdravstvenega varstva in prek tega postajajo prepoznavni v
druzbi. Ker temeljijo strukturalne lastnosti na timskem delu, je dominacija kot moc

porazdeljena na vse akterje. S svojo signifikacijo (nacin diskurza, ki je drugacen od
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institucionalnega) je hospic vse bolj vpleten v dialektiko kontrole v sistemu

zdravstvenega varstva.

Hospic pa prepoznamo tudi kot odgovor na sistemsko racionalizacijo medicinske
znanosti, ki po Habermasu kolonizira zivljenje v obdobju umiranja. Druzba je na nek
nacin postala ujetnik fragmentiranega zavedanja (Lyder 1994,197) v skrbi za umirajoce
in njihove svojce, saj je umiranje kot druzbeni pojav samoumevnost bolniskega procesa.
Slovensko drustvo hospic vzpostavlja in skuSa uravnoteziti neenakomeren vpliv med
sistemom (medicinsko-znanstvenim nacinom obravnave umirajocega) in zivljenjskim

svetom (proces umiranja v svojem okolju).

Togost ali »postvarelost« zdravstvenega sistema ima za posledico nerazvitost paliativne
oskrbe. Strukturalna razmerja v sistemu zdravstvenega varstva so ovira za vplive
posameznikov in se kazejo nasproti njim kot nekaj omejujocega. Ti posamezniki, ki
delujejo znotraj teh strukturalnih parametrov, si prizadevajo na kreativen nacin obrniti
okolis¢ine sebi v prid. To pomeni, da si na podlagi refleksivnosti in ustvarjalnosti zelijo
preseci podobo takSnega sistema in ustvariti pogoje za druga¢no delovanje. Vsako
delovanje pa predpostavlja moc¢ in je klju¢ni faktor, ki vpliva na pomen delovanja v
smislu spreminjanja druzbenih struktur. Mo¢ v tem kontekstu razumemo kot zmoznost
doseci predvidene in Zelene rezultate (Giddens 1984, 15), v nasem primeru umestitev
paliativne oskrbe v sistem zdravstvenega varstva. V tem smislu je mo¢ tista predhodnica
subjektivnosti, ki omogoca posameznikom, da vstopajo v togi sistem zdravstvenega
varstva, kar se je po nasih podatkih dogajalo v €asu raziskave. Po naSem mnenju lahko
pricakujemo, da bo prislo v medsebojnem ucinkovanju delovanje (posamezniki) -

struktura (sistem zdravstvenega varstva) do kreativnih sprememb te druzbene strukture.

Togost zdravstvenega sistema glede umestitve paliativne oskrbe nam zopet potrjuje
pomanjkanje skrbi za umirajoce in hudo bolne kot tudi za njihove svojce. Postavlja se
kot strukturna ovira za kognitivno refleksivno in moralno prakso te skrbi (Pahor 2003,
75). Seveda je to $irsi odraz druzbenega pojmovanja smrti, ki ostaja tabuizirana v smislu

izrinjanja iz javnega prostora.
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Spremembe v druzbene strukture prinasajo s svojo aktivnostjo tudi prostovoljci.
Njihova dejavnost je prav tako refleksija stanja in njegovega odziva na neenakomerno
porazdelitev vpliva med sistemom in Zivljenjskim svetom. Kolonizacija Zivljenjskega
sveta na podrofju umiranja in smrti je posameznikom ocitna ali vsaj naknadno
prepoznana. V jeziku Luckmanna in Bergerja pa prinasajo v druzbo pomen skrbi in

osveS¢anje odgovornosti za hudo bolne in umirajoce kot njihove svojce.

Po drugi strani pa dejavna skrb prostovoljcev odgovarja na njihova vprasanja smisla,
orientacije in vprasanja lastne identitete. Odgovarja tudi na vprasanje individualizacije,
ki ni le moznost, temveC nuja v druzbi izbire oz. modernega pluralizma. V izrabi
moznosti izbire je vkljulitev v prostovoljno socialno mrezo nacin kreativnega
oblikovanja lastnega Zzivljenja. Kreativnost razumemo v smislu Musekove razlage
(1993, 266), in je mozna takrat, ko bivanje ne razumemo kot zgolj danost,
nereflektirano prisotnost ali vrzenost, ki bi puscalo cloveka ravnoduSnega.
Detabuizirana smrt je na podrocju dejavnosti prostovoljcev odkrila pomen ontoloske

varnosti na podlagi najdenega smisla v delu, ki daje smisel njihovemu Zivljenju.

Izkusnje koristnosti prostovoljnega dela so znane na razlicnih podrocjih druzbenega
dogajanja. Delovanje prostovoljcev je pomembno pri izboljSevanju kakovosti Zivljenja,
ki postaja cilj sam po sebi, ne glede na Zivljenjsko obdobje ¢loveka. Kot neformalni
mehanizem postaja nepogresljiv pri udejanjanju humanisti¢nih vrednot. Osnovna
naravnanost prostovoljstva je pomoc¢ ¢loveku v stiski, kar nam je jasno dokazal rezultat
naSe raziskave. NaSe mnenje je, da postaja prostovoljstvo vse bolj pomembno

kakovostno in koli¢insko dopolnilo delovanju drzavnih struktur.

Organizirano prostovoljno delo, nevladne neprofitne organizacije, Zavod za razvoj
paliativne oskrbe, Ljubljana in Slovensko drustvo hospic so se izkazale kot nujno
dopolnilo skrbi na podro¢ju umiranja. S svojim delovanjem pomembno vplivajo na
izboljSanje odnosa do umiranja v druzbi ter na dvig zavesti o potrebah umirajocega in
njihovih svojcev. Prispevajo k boljsi oskrbi hudo bolnih in umirajoc¢ih bolnikov v

bolniSnicah, domovih za starejSe obCane in na domu.

Po Bergerju in Luckmannu (1999, 48) so to intermediarne institucije oziroma institucije,
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ki proizvajajo in posredujejo smisel.

Ker je institucionalni na¢in obravnave zaradi velikega Stevila hudo bolnih in umirajocih
ter njihovih svojcev velikokrat neoseben in mehani¢en, ne more ustrezati njihovim
pri¢akovanjem in potrebam. Ta pa so v tem obdobju velika in drugace formulirana.
Bolniki in njithovi svojci potrebujejo dobro komunikacijo, ki pomeni razumevanje in
sprejetost. Odnos, ki osebe opredeli na klasifikacije, diagnoze ali predvidevanja,
ponizuje, razvrednoti in vodi v stigmatizacijo. Posamezniki so oznaceni kot eden izmed
mnogih primerov in ne kot resni¢ne osebe s svojim dozivljajskim svetom. Na podlagi
koncepta perspektive moci (Saleeby 1997, 3-7) vidimo moZnost spreminjanja takega
odnosa. Umirajo¢i pa potrebujejo natancno to: pogoje, da spoznajo svojo vrednost,
pravice in prevzamejo iniciativo, da upajo in poiscejo to, kar je za njih vredno, in ta
prepri¢anja prenesejo v svoja zivljenja. Zato vidimo med pomagajo¢imi strukturami tudi
svetovalno sluzbo (kontaktno osebo ali osebe) kot tisto, ki bi tako umirajo¢im kot
njihovim svojcem bila ob vsakem ¢asu na razpolago. V mreZi sodelovanja bi to bila

obenem pomo¢ v smislu koordinacije med bolniki, svojci in zdravstvenim osebjem.

Iz rezultatov analize smo sestavili resnicno zgodbo Zivljenja umirajo¢ih in njihovih
svojcev v druzbi, ki jo sestavljamo ljudje. Ena izmed znacilnosti naSega Casa je tudi
pluralizem, ki prinasa nesteto pogledov na druzbena dogajanja. Umiranje in smrt je tudi
del druzbenega dogajanja, ki za moderno potrosnisko druzbo ni zanimivo. Zato v ta
prostor prilagamo naso resni¢no zgodbo z zeljo, da bi izkoristili priloznost kot tudi

moznost, da glas odrinjenih ne bo presliSan.

Komentar bomo zakljucili z za¢etnimi mislimi o razmerju vpliva delovanje — struktura.
Osebe, ki delajo na podrocju paliativne oskrbe in hospica v pogojih, ki niso naklonjeni
umirajoc¢im in njihovim svojcem, s svojim delovanjem postopoma spreminjajo strukturo
sistema zdravstvenega varstva. Potrebno pa bo trdo delo v smislu razvoja in
spreminjanja togih staliS¢ politike zdravstvenega sistema, in v skladu s tem

spreminjanja odnosa zdravstvenega osebja ter SirSe druzbe do umiranja in smrti.



Klelija Strancar: Umiranje kot druZbeni pojav: Paliativna oskrba in hospic

120

Sodobne oblike pomoci spremljanja umirajo¢ih in pomo¢ njihovim svojcem bo

potrebno vkljuciti v celotno mrezo sistema zdravstvenega varstva. Skica nam prikazuje

akterje pomoc¢i umirajo¢im.

Skica 4.2 Akterji pomo¢i umirajo¢emu

SVOJCI

/INSTITUCIJA/ l
BOLNISNICA N

Vg

/

HOSPIC

PROSTOVOLJCI

SVETOVALNA
SLUZBA (24 ur)

PALIATIVNA OSKRBA

Poleg paliativne oskrbe, ki pri nas Zal ni razvita, hospica in primerno usposobljenih

prostovoljcev, umirajo¢i in njihovi svojci potrebujejo kontaktno osebo (osebe) ali

svetovalno sluzbo, ki bi jim bila dosegljiva ob vsakem cCasu.
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KRATICE
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VST - Veliki slovar tujk

PSSE - Parlamentarna skups¢ina Sveta Evrope
Z7drS - Zakon o zdravniski sluzbi

ZN - Zdravstvena nega
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