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Ko v druzino vstopi bolezen

Bolezen ne poseze le v zZivljenje posameznika,
temvec njegove celotne ozje in $irSe druzine.
Ze rodovi pred nami so to ubesedili v znanem
slovenskem reku, da »imamo bolezen v hisi«.
Clovek, prej razpet med razli¢ne vloge kot oce/
mati, moZ/zena, otrok, sosed, prijatelj, zaposle-
ni, sodelavec ipd., postane v prvi vrsti bolnik.
Zdravljenje raka je pogosto dolgotrajno in iz-
¢rpavajoce. In ker se danes vecina zdravljenja
izvaja ambulantno, to pomeni, da so bolniki v
domaci oskrbi.

Ko v druzino vstopi bolezen, je razumljivo, da
skus$ajo svojci po najboljsih moceh pomagati in
bolnemu posvetiti ¢cim vec ¢asa. Ob tem pa je
pogosto velik izziv, kako to uskladiti z vsako-
dnevnimi obveznostmi, povezanimi s skrbjo za
gospodinjstvo, otroke, ostarele starse, s sluzbo.
Velikokrat so bolniku v oporo partner, starsi ali
odrasel otrok. Kadar ni druzinskih ¢lanov ali pa
zaradi razli¢nih razlogov ne zmorejo prevzeti
vloge oskrbovalca, to vlogo prevzamejo tesni
prijatelji, sodelavci, sosedje. Mreza pomoci in
podpore je klju¢na za fizicno in ¢ustveno bla-
gostanje obolelega z rakom.

Potrebe bolnika so lahko razli¢ne in niso ves
Cas enake - razli¢ne so tudi glede na obdobje
spoprijemanja z boleznijo in zdravljenjem ter
glede na telesno in psihicno pocutje. V zacet-
nih obdobjih potrebujejo nekateri bolniki ve¢
informacij in pomoc¢ pri komunikaciji z zdrav-
stvenim osebjem, v drugih obdobjih pa praktic-
no pomoc in pogosto »le« prisotnost nekoga in
tiho razumevanje.
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Pogovor o bolezni v druzini

Pogovor o bolezni in dozivljanju bolezni je ve-
likokrat zelo tezak, saj je povezan s Stevilnimi
obremenjujo¢imi ¢ustvi in mislimi. Sok, strah,
nemod, jeza, brezup, vprasanja »zakaj« in »kaj
zdaj« so pogosti spremljevalci ne le pri bolniku,
pac pa tudi pri njegovih svojcih. Velikokrat se
svojci in bolnik pogovarjajo o zdravljenju, ne pa
tudi o tem, kako se pocutijo, kaj dozivljajo, kaj
jim je tezko, Cesa jih je strah ... Velikokrat zato,
ker drug drugega $citijo pred bole¢imi custvi.
Vendar s tem stiske ne razresijo, pac pa to vodi
zgolj v stanje, da se vsakdo sam spoprijema z
njo.

Pomembno je, da so svojci vzpodbudni in opti-
misti¢ni v pogovoru z bolnikom. Svojci so tis-
ti, ki upajo tudi takrat, ko bolnik tezko najde
oprijemali$¢e za upanje. Vendar je pretiran in
nepristen optimizem lahko zelo motec.

+ Odkrit pogovor pomaga odkriti stra-

hove, stiske, potrebe in Zelje drug dru-
gega in omogoci, da se bolnik in bliznji
tudi ¢ustveno podprejo.
Bolnik vec¢inoma ne potrebuje Stevil-
nih nasvetov. Potrebuje le moznost, da
pove, kako je; da je sliSan in razumljen.
Potrebuje tiho in razumevajoco prisot-
nost.

Bolnikovi obcutki strahu, negotovosti,
zalosti, jeze ipd. so normalen del spo-
prijemanja z boleznijo in ne pomenijo,




da ni mocan, da se ne bori, da ni pozi-
tiven.

Kadar je obremenjujoc¢ih misli in ¢us-

tev preve¢, trajajo predolgo in po-
membno vplivajo na vsakdanje funk-
cioniranje, je nujno, da tako bolnik kot
svojci poi$c¢ejo strokovno pomoc.

Bolniku je lazje, ¢e najde vir podpore v svojcih.
Vedno pa ni tako. V¢asih so bili odnosi ze pred
boleznijo obremenjeni s konflikti in razli¢nos-
tjo. Nekateri odnosi pa ne zdrzijo bremena bo-
lezni in poti druzinskih ¢lanov se razidejo. Po-
membno je, da se v takih primerih bolnik osre-
dotoci na osebe, ki ostanejo ob njem ali na novo
vstopijo v njegovo zivljenje.

Pogovor in sodelovanje
Z zdravstvenim osebjem

Ce se bolnik strinja, so lahko svojci pomemb-
ni sogovorniki tudi v odnosu z zdravstvenimi
delavci; kar je Se posebej pomembno, kadar
svojci zaradi zahtevnosti bolezni ali stranskih
ucinkov zdravljenja prevzemajo vecji del skrbi
za bolnika. Skupni pogovor ponuja moznost,
da preverijo in poenotijo razumevanje bolezni
in zdravljenja. Pogovori so priloznost, da prido-
bijo informacije, znanje in vescine, ob katerih
lazje skrbijo za svojega bliznjega.
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Danes je na voljo veliko razli¢nih virov infor-
macij, ki lahko pomagajo pripraviti se na pogo-
vor z zdravnikom. Med temi ima pomembno
mesto tudi splet. Hkrati pa velja opozorilo, da
je na spletu veliko nepreverjenih in nezaneslji-
vih informacij, zato jih je potrebno smiselno
presojati.

« Pri nacértovanju pogovora z zdravni-
kom Vam bo v pomo¢, da skupaj obli-
kujete in zapiSete seznam vprasanj,

skrbi in dilem.

Ne oklevajte in ne sramujte se na pre-
gledu pri zdravniku uporabiti zapisa-
nih opornih tock.

Prakticna skrb za bolnika

V razli¢nih obdobjih bolezni in zdravljenja po-
trebujejo bolniki razli¢ne vrste in razlicen ob-
seg pomoci. Pomembno je, da svojci najdejo
pravo mero pomoci na nacin, da bolnik ohrani
svojo aktivnost in samostojnost v tisti meri, ki
jo zmore. Pri skrbi za blizZnjega je nujno, da je
pomoc¢ realno usklajena z delovnimi in druzin-
skimi obveznostmi.

+ Bolezen postavi posameznika v situa-
cijo, da se nauci prositi za pomoc.

Sprejeti pomo¢ ni vedno lahko. Enako
je tudi s svojci. Ni nujno, da bi vse ob-
veznosti in skrbi nosili svojci sami.




Nujno je, da si iskreno odgovorite, kaj
zmorete in ¢esa mogoce ne.

Prav tako je smiselno, da tudi svojci
svojim najblizjim povedo, kaksno obli-
ko pomoci potrebujejo in katera je mo-
goce nepotrebna.

Pomembno je, da ste pripravljeni opu-
stiti stvari, ki jih lahko opravi nekdo
drug, npr. pomo¢ pri kuhanju, pos-
pravljanju, prevozu otrok.

Ce prosite za pomo¢, ni nujno, da bo
prosnja tudi usliSana, povedati za svoje
potrebe pa pomeni, da je ta moznost
vedja.

Kako skrbeti tudi zase

Kaj v emocionalnem smislu pomeni biti oskr-
bovalec? Ob zalosti, Soku in strahovih ob skrbi
za nekoga, ki ga imajo radi, svojci velikokrat na-
vajajo obcutek zadovoljstva, da so koristni, da
lahko pomagajo. Nekateri povedo, da so se ob
sicer boleci izku$nji bolezni dodatno zblizali.
Lahko se ustvarijo novi odnosi in nova prijatelj-
stva. Vendar je skrb za nekoga tudi zelo zahtev-
na, povezana z bolec¢imi Custvi in frustracijami,
z zalostjo in zalovanjem. Odraza se lahko tako
na telesnem kot na psihi¢cnem stanju in rezul-
tira v telesnih tezavah, kot so kroni¢na utruje-
nost in tezave s spanjem. To se veckrat zgodi, e
oskrbovalec ne dobi podpore, ki bi jo tudi sam
potreboval oz. kadar ne poskrbi zase.
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Skrb za bliznjega med in po zdravljenju raka ne
pomeni le dan ali teden skrbi, pac pa velikokrat
(v razli¢ni meri) ve¢ mesecev. Pomembno je, da
svojci del skrbi namenijo tudi sebi, ohranjanju
lastne psihofizi¢ne stabilnosti. Le ¢e bodo do-

bro poskrbeli zase, bodo lahko poskrbeli tudi
za svojega bliznjega. To je Se posebej pomemb-
no v luci raziskav, da so ob svojcih, ki so v glo-
boki stiski, v globlji stiski tudi bolniki.

Nujno je, da svojci poskrbijo za svoje telesno in
psihi¢no blagostanje.

« Skusajte ohranjati svojo dnevno rutino.

» Ne zanemarite svojega zasebnega Zziv-
ljenja. Razumljivo je, da bolezen in
skrb za bolnika vplivata na nacin pre-
zivljanja prostega ¢asa, vendar ne za-
nemarite popolnoma dotedanjih hobi-
jev, socialnih odnosov ipd..

« Poskrbite za uravnotezeno in zdravo
prehrano ter dovolj spanja in pocitka.

+ Poskrbite za telesno aktivnost. V naj-
tezjih obdobjih, ko skrb za bolnika za-
obseze vecino Vasega razpolozljivega
Casa, je dragoceno lahko Ze to, da gre-
ste npr. pes v trgovino.

» Vzemite si nekaj Casa samo zase. Ka-
dar skrb za bolnika zahteva veliko Va-
Sega cCasa, so dobrodosli trenutki kot
npr. telefonski pogovor s prijateljico ali
pitje jutranje kave in branje casopisa.
Vzemite si trenutke za poslusanje glas-
be, sprostitvene tehnike, molitev ...




+ Sledite svojim rednim zdravstvenim
pregledom in bodite pozorni na svoje

telesno zdravije.

Kadar svojec ne zmore
skrbi za bolnika

Obcutja preobremenjenosti in iz¢rpanosti so
lahko pogosti spremljevalci daljSega obdobja
oskrbovanja. Kadar so bili odnosi v preteklo-
sti obremenjujoci, se marsikdo vprasa, »zakaj
jaz«, in se lahko c¢uti »potisnjenega« v vlogo
oskrbovalca. Obcutek nepripravljenosti ali ne-
zmoznosti spoprijemati se z vsemi obremenit-
vami in zaznan pritisk s strani sorodnikov in
zdravstvenega osebja lahko peljeta v obcutek
frustriranosti in brezizhodnosti.

+ Pomembno je, da spoznate svoje meje
in presodite, v kolikénem obsegu zmo-
rete prevzeti skrb za bolnega druzin-
skega ¢lana, in sicer preden te obreme-
nitve postanejo problem.

Ob stevilnih razli¢nih pri¢akovanjih in
razhajanjih je v nacrtovanje nadaljnje
oskrbe smiselno vkljuciti tudi zdrav-
stvene delavce.




Kako pomagati oskrbovalcu
bolne osebe

Ce nekdo, ki vam je blizu, skrbi za bolnega, ga/jo
vprasajte, kako je, kako se pocuti. Lahko boste
dobili odgovor, da ga/jo tega ze dolgo ni nihce
vprasal. Ve¢inoma se namre¢ vprasanja naslav-
ljajo na bolnika. Morda boste dobili odgovor,
da to ni pomembno, da je le bolnik pomemben.
Vendarle to ni res, kajti skrb za bolnega lahko
zmore le nekdo, ki je tudi sam psihofizi¢no sta-
bilen. Lahko pa bo odgovor, da mu/ji presedajo
vsi nasveti, kako mora skrbeti zase, iti ven, iti k
telovadbi, medtem ko skrb za bolnika zahteva
celodnevno prisotnost.

« Ne cakajte, da Vas oskrbovalec poklice
— poklicite ga Vi. Ce ne bo mogel, ne
bo dvignil slusalke.

Povejte mu, da mislite nanj, in se ponu-

dite, da boste npr. skuhali juho, odpe-
ljali otroke, bili pri bolniku v casu, ko
bo npr. obiskal trgovino, ce to potrebu-
je. Ali pa da boste ob njem in na voljo
za pogovor, Ce in ko ga bo potreboval.

Skrb za bolnega lahko primerjamo s »kraljico
$portov« — z atletiko. Vcasih je tek na 100 met-
rov — in je potrebno te¢i na vso mo¢. V¢asih
je bolj podobna maratonu — potrebno je teci
pocasneje, vztrajno, dolgo in biti ves cas po-
zoren na skrb zase. V¢asih je med maratonom
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potrebno pospesiti — pa tudi pravi ¢as ponovno
zmanj$ati tempo. Pomemben ni le cilj, ki véasih
predstavlja ozdravitev, v¢asih ustavitev bolezni,
vc¢asih obvladovanje simptomov ob ¢im boljsi
kakovosti zivljenja, pa¢ pa tudi POT do tega cil-
ja.

Pripravila: mag. Andreja Cirila Skufca Smrdel, univ.
dipl. psih.

Lektorirala: Mojca Vivod Zor, prof. slov. jez.
Izdajatelj in zalozZnik: Drustvo onkologkih bolnikov
Slovenije

Odgovorna urednica: Ana Zli¢ar

Fotografija: www.pixabay.com

Zasnova in izvedba: www.design-demsar.si

Tisk: Present d.o.o.

Prva izdaja / Naklada 3000 izvodov / Ljubljana 2020
/ Izdajo omogocil FIHO
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Pristopna izjava

Ime

Priimek

Datum rojstva

Poklic

Naslov

Postna stevilka

Kraj

Telefon

E-naslov

Onkoloski bolnik/ca: DA NE

(obkrozi ustrezen odgovor)

Diagnoza od leta

Podpis

Datum

Vase osebne podatke v evidenci clanstva bomo
vodili samo za potrebe Drustva v skladu z zako-
nom in s pravilnikom, ki urejata varovanje oseb-
nih podatkov.
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