SOCUTNI SPREMLJEVALCI NEOZDRAVLJIVO BOLNEGA
VLOGA SUCIALNE DELAVKE PRI OBRAVNAVI BOLNIKOV Z AMIOTROFICNO LATERALNO SKLEROZO

UvoD

Amiotrofi¢na lateralna skleroza (ALS), se tipic-
no razvija pocasi. Prvi znaki se lahko pojavijo
ze kar nekaj ¢asa prej, preden jim medicinska
stroka nadene diagnozo. Pa vendar sporocilo
o bolezni, ki ni ozdravljiva, bolnika in njegove
svojce vedno zadene kot »strela z jasnega«. Pla-
zeli se zacetek bolezni lahko najprej v bolniku
zbudi le slutnjo, da z njim morda ni vse v redu.
Slab3anje pa s scboj prinada nove in nove teza-
ve, ki kli¢ejo po reSevanju oziroma pomodi in
vplivajo na kakovost Zivljenja bolnika in drugih
vpletenih. S slabo novico se v Zivljenju teh ljudi
za¢ne zalarani krog. Spreminjati se zacnejo vlo-
ge in odnosi v druzini in zunaj nje. Intenzivnejsi
in véasih razdvojeni postanejo ¢ustveni odnosi
do bolnega in med druzinskimi ¢lani. Zaradi bol-
niskega izostajanja z dela lahko druzina zacuti
materialno prikraj$anje. DruZinska zascbnost se
mora zaradi potreb po dodatni negi in pomoti
razgaliti in sprejeti v svoj dom tujca.

Socialna delavka je le ena izmed spremljevalk
neozdravljivo bolnega. V obravnavo se vkljuéi
potem, ko je bila slaba novica Ze sporocena.
Poskusa se vziveti v bolnikov poloZaj. Preverja
njegove odnose z drugimi vpletenimi in vsem
pomaga pri medsebojnem sporazumevanju, Se
zlasti ée je Ze porudeno. Spodbuja ubesedovanje
Zustev in jih pomaga pravilno razumeti, bolni-
ku pa sporoca tudi svoja Custva. Prizadeva si
predvsem za vzpostavitev pristne, neposredne
in jasne komunikacije, ki je osnovno orodje za
reSevanje problemov. Teh se ob neozdravljivi
bolezni pojavi veliko, tudi ¢e jih v druzini bol-
nega dotlej ni bilo.

GLAVNE ZNACILNOSTI BOLEZNI

ALS je napredujoca in $e vedno neozdravljiva
bolezen, ki skrajsuje zivljenjsko dobo. Bolezen
se tipi¢no najprej pokaze zarii¢no, s Sibkostjo
skupine midic na enem od udov. Slabitev po-
stopno zajame tudi sosednje miice, nato miice
na drugi strani telesa, pa tudi miSice za dihanje,
govor in poziranje. Tezave, ki niso neposredna
posledica Sibkosti misic, kot npr. depresija in
tesnoba, motnje spanja, zaprtje, ¢ezmerno
slinjenje, simptomi kroniéne oslabitve dihanja
in boleéina, lahko v posameznih fazah bolezni
mocéno poslabsajo kakovost Zivljenja.

BOLNIKOVE TEZAVE

Cloveka ob novici, da je zbolel za ALS, pogosto
prevzamejo strah, negotovost in Zalost. Da bi bolje
razumeli njegovo ustvovanje in da bi laZje skupaj
z njim stopali po poti boja, upanja in obupovanja,
velja ¢ustva nekoliko podrobneje opredeliti.

Clovek z neozdravljivo boleznijo dozivlja
bolecino, ki ni (le) telesna, vsem dobro znana,
ampak ima tudi psihiéne in socialne razseZnosti.
Take vrste bole¢ina prina$a ¢loveku negotovost,
odvisnost, strah pred poslab$anjem in pred spre-
membo telesne zunanjosti (Hersberger 2000).
Vpliva na vlogo bolnega v druZini, delovnem
okolju, v druzbi in lahko ogrozi prezivetje dru-
zine. Vse to je lahko razlog za potrtost nasega
sogovornika.

Obcutja ljudi, obolelimi za ALS, so prepo-
jena s strahom pred trpljenjem, s strahom, da
bodo izgubili nadzor nad svojimi funkcijami, da
bodo postali odvisni od drugih in v breme svoji
okolici, pa tudi s strahom, da bodo prepuséeni
medicinski tehnologiji. Strah prevzame ne-
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ozdravljivo bolnega zaradi izgube telesnih in
dudevnih sposobnosti, Zivljenjskih konceptov,
ljubljenih oseb. Preplavi ga v trenutku, ko izve,
da ne bo mogel ve¢ ozdraveti, ko spozna, da bo
kmalu prikrajian za del Zivljenja (sposobnosti,
zelje, nacrti ...).

Tedaj se pri¢éne dolg proces Zalovanja, ki po-
teka v stopnjah in se ga da prepoznati. Procesa ni
mogod&e prekiniti, skrajdati ali zaustaviti. Bolnik
zaluje tako, kakor napreduje njegova bolezen.
Pred njim je veliko izgub: nadzora, neodvisnosti,
delovne sposobnosti, obéutka varnosti, telesnih
funkcij, socialne funkcije, integritete, izguba
domacega okolja, perspektive, veselja, druzine
in prijateljev, identitete, smisla in nazadnje e
izguba upanja.

Ce bolnik korak za korakom priznava in
»si dovoli« vse te izgube, njegovi svojci pa so
vkljuéeni v ta proces, je lahko tudi slovo duSevna
obogatitev za vse udeleZene.

TEZAVE SVOJCEV

Ko ¢lani druZine spremljajo in skrbijo za ne-
ozdravljivo bolnega, se pogosto pri njih samih
pokaZe preobremenjenost. Tudi e Eutijo, da ima-
jo ve¢ modi, kot so si predstavljali, je ta &as zanje
zelo tezak. V ospredju so prakti¢na vprasanja in
naloge, ki jih zastavljata nega bolnega in nova
organizacija Zivljenja, v ozadju, a vedno navzo-
¢a, pa sta tudi lastna negotovost, ali bo njihova
lastna mo¢ zado§Cala, in strah pred trenutkom
smrti. Spremljanje svojcev, zbolelih za ALS, v
druzinskih ¢lanih sproza obcutke Zalosti, ne-
modi, strahu, dvoma in jeze. Pogosto se jim »tla
zazibljejo pod nogami«. Takrat je skrajni as, da
jim drugi, neclani druzZine, ponudimo pomo¢ in
podporo. Da si malo odpoéijejo, je véasih dovolj
Ze, da jih vsaj za krajsi ¢as ob bolniku nadomesti
kdo tretji. VEasih potrebujejo pogovor s kom
drugim, s kom, ki mu lahko zaupajo skrbi in
strahove. Zato jih je treba spodbujati, naj se ne
bojijo prositi za pomo&. Napacno je razmisljanje,
da morajo biti vsemu kos sami.

Pomembno je vedeti in ne zanemariti, da je
druZina skupnost, v kateri veljajo med élani do-
lo¢ena pravila, odnosi in kulturne znaéilnosti
(Ray 2000):

* Druzino je treba sprejeti, kakrina koli Ze
je, s spreminjanjem njenega delovanja v teku
bolezni vred.

* Vsak druzinski ¢lan ima svoj pogled in
svojo izkusnjo, vsak ima svojstven odnos do
bolnega svojca.

* DruZine imajo lahko probleme 3e iz Easov
pred boleznijo, npr. finanéne tezave, odvisnosti,
skrhane medosebne odnose. Takih problemov ob
dodatni tezavi - bolezni - morda ne bo mogoée
resiti, lahko se celo poslabsajo.

* Druzine imajo svoja pravila, ¢eprav neiz-
recena, kateri ob&utki in ideje se lahko izrazijo
in kateri ne. Ta pravila spoznamo po ravnanju
druzinskih ¢lanov in po njihovih medsebojnih
odnosih.

* Druzinski ¢lani med seboj razli¢no komuni-
cirajo. Ce je druzina zelo glasna in prepirljiva, Se
ne pomeni, da je nesreéna ali tik pred lo&itvijo.
Ce pa je zadrZana in hladna, ne pomeni, da je
brezskrbna in brez Eustev.

* Vsakemu druZinskemu élanu je treba dati
¢im jasnejde informacije. Ne sme nas jeziti,
¢e bo treba informacijo ponoviti in dopolniti.
Ljudje v hudih stiskah pogosto preslisijo, kar jim
povemo, saj so njihove misli prepolne novega,
zalostnega dogodka in negotove situacije. Zato
je tudi razumljivo, da kdo od druzinskih ¢lanov,
ko naso informacijo preda komu drugemu, kaj
zamesa in popadi tisto, kar mu je bilo v resnici
povedano.

* Spodbujajmo druZino, da se bo izob-
razevala, da bo vedela o bolezni ¢im veé, da
bo pripravljena tudi na najhujde, ko bo treba.
Priporo¢imo jim tudi ustrezne knjige, ki so na
voljo, in povejmo, kje in kdo so ljudje, ki jim
lahko pomagajo. Vsaka ideja je lahko za druzino
dobrodosla.

* Najve¢, kar lahko ob tem stori socialni
delavec v druZini v asu velike preizkusnje, je,
da je ¢lanom v trdno oporo. Podpirati je treba
druZinske navade, pravila in vloge.

* Ko se v druZini pri refevanju problema
zaplete, ji ga pomagamo razplesti, nato pa se
umaknemo. X

* Ljudje se poéutijo precej moénejse in se
imajo bolj pod nadzorom, ¢e so dejavni.

* Nikakor jim ne smemo jemati volje pri nji-
hovih prizadevanjih, ¢eprav se nam zdi njihovo
pocetje brez pomena.

410



SOCUTNI SPREMLJEVALCI NEOZDRAVLJIVO BOLNEGA

SLUZBE IN POSAMEZNIKI, KI SO LAHKO
V NEPOSREDNO POMOC

SKUPINA ZA ALS

Jeseni leta 2001 smo v Kliniénem centru v okvi-
ru centra za Zivénomisi¢ne bolezni instituta za
kliniéno nevrofiziologijo ustanovili skupino za
ALS. Namen skupine je zagotoviti organizirano
vedstransko obravnavo oziroma oskrbo bolni-
kov. Cilj je zagotoviti ¢im boljSo oskrbo v ¢asu
napredovanja bolezni. Stalni ¢lani skupine so
nevrolog, foniater, logoped, pulmolog, fiziater,
sodelavka hospica. medicinska sestra in socialna
delavka. Po potrebi vkljuéujemo v delo skupine
$e druge strokovnjake.

Ker se neozdravljiva bolezen nezavedno do-
takne prav vsakogar, ki Zivi in je udeleZen pri
skrbi za bolnika, smo k sodelovanju v multidis-
ciplinarno skupino povabili tudi klini¢ni psiho-
loginiji, ki sta poskusno vodili skupino svojcev
bolnikov. Ugotovili sta, da je bila ponujena
oblika podpore dobrodosla oziroma celo nujna
za vzdrzevanje »trdne hrbtenice« druzinskih
¢lanov. Svojci so ob koncu sreanj tudi sami
ocenili tovrstno podporo kot dobro in nujno pri
spremljanju neozdravljivo bolnega ¢loveka.

DRZAVNE (IN DRUGE) USTANOVE

Za pomo¢ pri negi in oskrbi na domu ter za
socialno pomoé, ki jo potrebujejo bolni in/ali
njihovi svojci, so na voljo javne sluZbe, npr. za-
vod za oskrbo na domu, centri za socialno delo,
patronazna sluzba in zasebni servisi. Podporo
ponujajo tudi organizirana drustva.

ODBOR ZA ALS PRI DRUSTVU
DISTROFIKOV SLOVENIJE

Ljudem z ALS vedno znova poudarjamo, kako
pomembno je, da ohranijo ¢im vecjo samostojnost.
To seveda ne pomeni, da vsakdo naredi vse sam.
Ljudje smo vse bolj odvisni drug od drugega in
med seboj povezani. Zato samostojnost na tem
mestu pomeni, da bolnik svoje cilje uresnidi tako,
kot jih zmore, in ko jih potrebuje. Zato smo bili
veseli, da so bolniki in njihovi svojci v okviru
drustva distrofikov leta 2001 ustanovili odbor za
ALS. Drustvo distrofikov ima zaradi svojega pro-

grama, ki ga poskuda prilagajati potrebam svojih
¢lanov, tudi vse vegjo vlogo pri razbremenjevanju
druzine. Pod varno streho dolgoletnih izku$enj
Zivénomigi¢no bolnih se tako srecujejo vsak prvi
Cetrtek v mesecu. VEasih imajo sre¢anja strokovno
vsebino, véasih pa le druzabno in druzbeno, le za
osebno rast. Za sebe! Pri drustvu je organizirana
tudi osebna asistenca na domu, ki je v poznih fa-
zah bolezni praviloma »nujno zlo« v vsaki druzini,
ki skrbi in neguje zbolelega za ALS.

ZAKLJUCEK

Kot socialna delavka sem vkljuéena v proces skrbi
za bolnike v okviru skupine za ALS. Moja naloga
je tudi skrb za vzdrZevanje partnerskega odnosa z
udelezenimi v tem procesu. Skupaj ugotavljamo,
naértujemo, se dogovarjamo, delamo zakljucke
ipd. V pogovorih z bolniki sem aktivni posluialec,
ki vskodi, ko se pri posamezniku zatakne, ko ne
gre veé in zopet i¥¢emo in raziskujemo skupaj,
poskuSam jim dajati mo¢, jih opogumljam, sem
njihov zagovornik. Skupaj odpremo marsikatera
vrata v delovnem in bivalnem okolju, da lahko ste-
&ejo ustrezni postopki pri urejanju statusa, skupaj
pisemo prosnje, pritozbe in drugo. Nasa srecanja
in svetovanije so tezko naértovana v naprej, ker se
vseskozi dopolnjujemo, zato so moja »vrata« od-
prta tudi zunaj uradnih ur. Velikokrat je treba tudi
skrajSevati razdalje, ki postajajo z napredovanjem
bolezni vse vecja ovira pri ljudeh z ALS, zato so
zelo Stevilni tudi telefonski pogovori z vsemi udele-
Zenimi. Na voljo je seveda tudi elektronska posta,
ki daje moznost komunikacije tudi tistim, ki zaradi
bolezni ne morejo ve¢ govoriti. Izkuinje zahtevajo
torej delo v skupini in ne samo s strokovnimi so-
delavci, ampak tudi na ravni druzine in okolja, iz
katerega je bolnik. Najpomembnejse je, da lahko
razumemo in, da smo razumljeni.

Praksa pogosto kaze, da smo neozdravljivo
bolnemu v pomoc¢ in primeren spremljevalec le,
¢e imamo sami »polne akumulatorje«. Tudi nadi
se spraznijo in takrat sami potrebujemo podporo
tretje osebe. Zato tisti, ki pomagate ali Zivite z
zbolelimi za ALS, prosite prijatelje in sosede za
pomog, in to tako, da lahko z mirno vestjo lahko
reCejo da ali ne. In ée damo drugim jasno vede-
ti, da so potrebni, pogosto tudi radi pomagajo
(Tausch-Flammer 2001).

Stanislava Risti¢ Kovadié
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