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1. međunarodna konferencija o teškim odlukama u palijativnoj skrbi.  Duhovnost. Žalovanje.

               Pod pokroviteljstvom Ministarstva zdravstva RH i organizatora: Hrvatskog društva za hospicij/palijativnu skrb HLZ, Hrvatskog društva za liječenje boli HLZ, Odsjeka za povijest medicinskih znanosti HAZU, Hrvatske udruge prijatelja hospicija i Udruge prijatelja nade održana je u Zagrebu, od 31. kolovoza do 1. rujna 2000. godine, 1. međunarodna konferencija o teškim odlukama u palijativnoj medicini na kojoj su bili sudionici iz  Kanade, Poljske, BiH, Bugarske i Savezne Republike Jugoslavije. Važnost ovog skupa u Hrvatskoj je vrlo velika, budući da još uvijek nemamo hospicij, dok druge zemlje imaju dugu  hospicijsku tradiciju. U američkoj saveznoj državi Kaliforniji  nedavno je  izglasan propis po kojem kandidat može dobiti liječničku licenciju samo ako može dokazati da je uspješno završio medicinski program skrbi vezane uz kraj života i liječenje boli. To vrijedi za studente koji su upisali studij medicine 1. lipnja 2000. na dalje. Možda je dobro na samom početku dati definiciju palijativne medicine. To je nova grana medicine koja proučava postupak s bolesnicima oboljelim od aktivne, progresivne, uznapredovale bolesti s nepovoljnom prognozom, dok palijativna skrb, po definiciji WHO, naglašava život i gleda umiranje kao normalni proces, ne ubrzava niti odgađa smrt, oslobađa od boli i drugih mučnih simptoma, objedinjuje psihološke i duhovne oblike skrbi, pomaže obitelji u njezi bolesnika i u vlastitom žalovanju. Težište skrbi je na kvaliteti života do smrti.

         Prvo predavanje održao je prof. dr. Jacek Lucak, profesor palijativne medicine u Poznanu, Poljska, pod naslovom Etičke odluke u palijativnoj  skrbi. Na početku je istaknuo da u  procesu  umiranja treba poštovati  četiri glavna principa: 1. pacijentovu autonomiju, 2. činiti dobro, 3. minimizirati bol i 4. princip pravednosti, odnosno pravilne upotrebe dostupnih resursa. Kad govorimo o etici u palijativnoj skrbi, mislimo na sljedeće:  govoriti  istinu, pristati na liječenje i dati upute koje će donijeti napredak. Teško bolesnom pacijentu često nudimo samo puno tehničkih dostignuća u medicini (gdje zapravo od mnogo aparata više i ne vidimo čovjeka, nego kablove i utičnice – tzv. “špageti pacijent”), a zaboravljamo na duhovnu pomoć i podršku, te  ostavljamo pacijente same da se bore s teškim pitanjima na kraju života. Je li  u skladu sa zakonom da čovjek  ima pravo umrijeti u miru i dostojanstvu? Poštujemo li čovjeka kao cjelovito biće do kraja njegovog života? Je li cilj samo produžiti život ili mu dati smisao? Ovo su samo neka od pitanja za diskusiju koja je postavio prof. Lucak. 

              Nakon ovog poticajnog  predavanja slijedio je zapis na videovrpci: O priopćavanju loših novosti. Kad pacijentu trebamo saopćiti lošu vijest (lošu dijagnozu), važno je imati u vidu sljedeće: treba pitati pacijenta da li uopće razumije što znači njegova dijagnoza (jer su to često latinski izrazi koje ljudi ne razumiju), ne govoriti u buci, odnosno osigurati ugodan prostor za razgovor; ne reći - pa otići, a ne saslušati odgovor, biti u društvu rodbine i prijatelja, osigurati vrijeme za diskusiju, ne reći “ne brini”; ne davati lažne nade. Prikazan je primjer razgovora liječnika i pacijentice gdje smo mogli vidjeti što je napravljeno dobro, a što ne. Zaključak je bio da je potrebna  dodatna edukacija o aktivnom slušanju, a ne dijeljenju savjeta. Također je važno znati prepoznati pacijentov i osobni neverbalni govor te  dopustiti pacijentu da izrazi svoje osjećaje i strahove, a ne shvaćati ih osobno.

          Prof. dr. Biserka Belicza govorila je o pristanku obaviještenog bolesnika, te istaknula kako nema jedinstvenog modela ponašanja prema pacijentu, ali je napomenula i to da najviše nedostaju informiranost i podrška. Mnoge zemlje imaju povelju o pravima pacijenta (Hrvatska još uvijek nema)  u kojoj su razrađena ljudska prava i vrijednosti, obaviještenost, pristanak, tajnost i privatnost te liječenje. 

          U svom drugom predavanju (koje je bilo uvod za rad u malim grupama) prof. Lucak  je  govorio o teškim situacijama/odlukama u palijativnoj skrbi, npr. kad ne možemo konzultirati teško bolesnog pacijenta o tome što on želi, o pacijentima koji izričito traže eutanaziju i o liječničkoj etici koja to ne dopušta. 

          Rad u malim grupama (8-12 članova) odvijao se tako da je svaka grupa dobila jednog pacijenta u terminalnoj fazi, te je trebalo donijeti zajedničku odluku je li liječnik ili tim dobro odlučio. Diskusija je protekla vrlo dinamično, a sudionici su pokazali visok stupanj osjetljivosti za donošenje teških odluka. Također valja istaknuti da su u grupnom radu sudjelovali različiti stručnjaci: liječnici medicinske sestre, socijalni radnici i  drugi, te da je suradnja i uvažavanje različitosti mišljenja bilo na vrlo visokoj razini. Zaključak kod gotovo svih grupa je: treba razgovarati  s pacijentom i uvažavati njegove želje,  dati mu vremena da odreagira, biti pripravan  na teška pitanja poput: Zašto baš ja? Koliko mi još vremena ostaje? i pružiti optimalnu njegu. Ovdje svoje mjesto nalazi duhovnost koja ne negira smrt, nego je stavlja u širu perspektivu. Gradimo zidove oko sebe jer se ne želimo suočiti s boli koju vidimo.

           Drugi dan konferencije teme su bile duhovnost i žalovanje. Glavni predavač bio je prof. dr. John Morgan iz Kanade, osnivač i koordinator Centra za odgoj o smrti i žalovanju Kraljevskog koleđa, Sveučilište West Ontario. Na početku   svog predavanja o  Duhovnim  potrebama  umirućih i žalujućih prof. Morgan je istaknuo: “Pitanje duhovnosti potiče iz najosnovnijih pitanja koja postavljamo kao ljudska bića: Tko sam ja?, Što moram činiti?, Čemu se mogu nadati? Duhovnost je organizacija svijesti. Odnosi se na sposobnost ljudskog bića da izabere relativnu važnost fizičkih, socijalnih, emocionalnih, vjerskih i intelektualnih podražaja koji utječu na njega i na taj se način uključi u kontinuirani proces stvaranja smisla. To je usredotočenost na ono što naša vrlo prirodna tijela i naši vrlo prirodni mozgovi mogu postati.”  Na ova pitanja najbolje odgovore su davale različite religije kojima je učenje zajedničko u četiri točke: odgovorni smo za sebe, patimo s razlogom, potrebni su nam drugi ljudi,  mir sa sobom i drugima  tj. opraštanje. Agonija traženja ili agonija duhovnosti je zapravo  i stvaranje i ostvarivanje sebe. Međutim, ljudi često izbjegavaju tražiti, jer misle da se njima to neće dogoditi. Ljudi rade dobre stvari jer ozbiljno shvaćaju smrt. Kad bismo smrt smatrali ozbiljnom, neizbježnom i neizvjesnom ne bismo zaboravili reći “zbogom” voljenoj osobi, jer to može biti i posljednji zbogom. Kad bismo ozbiljno shvaćali lekcije umirućih i ožalošćenih, koliko bi nas zaboravilo reći “volim te” i “žao mi je”. Jer njegujemo iluziju besmrtnosti ne živimo u potpunosti sadašnji trenutak. Nastavljamo igrati glupe igrice…. Često se pitamo kako pomoći ljudima u duhovnim potrebama? Evo nekoliko mogućnosti: upoznati njihove vrijednosti i njihovu životnu priču (jer ne  znači da je ista ili čak slična našoj), respektirati te vrijednosti i tu specifičnu priču, osigurati vrijeme  za zajedništvo i dijeljenje.

            Slijedio je rad u malim grupama gdje smo trebali odgovoriti na ova pitanja: je li duhovna pomoć važna, tko ju pruža i kako možemo pomoći. U zajedničkom prikazu grupnih rezultata zaključeno je da duhovnu pomoć treba svatko tko se nalazi u terminalnoj fazi života. Osoba koja pruža pomoć treba imati znanja i vještine da pruži adekvatnu pomoć. Samo aktivnim slušanjem možemo pomoći bolesniku, jer tko sluša dobiva i odgovore na pitanja, a ne razmišlja o odgovorima dok “sluša”. 



Nakon vrlo dinamičnog rada u malim grupama i izlaganja zaključaka slijedilo je predavanje prof. dr. Biserke Belicze o prihvaćanju smrti u različitim kulturama. Stavovi i uvjerenja o smrti su se mijenjali, dok se znanost krajem 19. stoljeća  odrekla duše – smrt nije svrstana ni u apsolutno dobro ni u zlo. Zanimljiv je podatak da u medicinskoj enciklopediji nema ništa o smrti. U našoj kulturi smrt je još uvijek tabu tema. Paravan za smrt stavljamo radi sebe, a ne radi umirućeg.

           Zadnje predavanje u sklopu dvovnevne konferencije održao je prof. Morgan na temu Žalovanje. Cijeli naš život je pun gubitaka, a bol koju doživljavamo  tim gubicima je ponovno učenje svijeta -  svijet nakon gubitka nije isti.  Međutim, iako  su nam gubici zajednički, svaka osoba unosi u situaciju gubitka svoju osobnost i životna  iskustva, svoj sistem vrijednosti i težnji, te sve što  ju okružuje. Nekoliko parametara  je važno kako bismo uspješno preboljeli žalovanje: a) jesmo li sami ili imamo nekoga s kime možemo podijeliti svoju bol, b) je li smrt nastupila nakon iznenadne ili dugotrajne bolesti tj. jesmo li imali vremena oprostiti se od voljene osobe, c) koliko smo bliski s osobom koja umire, d) kakva je socio-ekonomska situacija nakon osobe koju smo izgubili, e) je li smrt bila stigmatizirana (npr. osoba s AIDS-om), f) kojeg spola je osoba koja žaluje (muškarci teže podnose gubitke), g) zdravstveno stanje je važan faktor u procesu žalovanja, h) kakav je  bio naš odnos prema umrloj osobi, i) spiritualnost – moj život ima smisla zbog ….. Ako sve te parametre uzmemo u obzir teško ćemo naći dvije osobe koje žaluju na isti način. Tek kada se oslobodimo negativnih osjećaja, imamo snage napraviti nešto pozitivno. To se ne događa odjednom. Postoje faze žalovanja: šok, svijest o gubitku, konzervacija, oporavljanje, obnavljanje. Često se postavlja pitanje koliko žalovanje traje.  Dva tjedna, godinu, dvije? Danas znamo da žalovanje nikada ne prestaje  - ono postaje dio nas, našeg pogleda na život i našeg djelovanja.  Na kraju svog predavanja prof. Morgan je istaknuo da žaleći za prošlošću ne zaboravimo na sadašnjost i ljude koji nas okružuju, jer je najveće umijeće i izazov života ŽIVJETI PUNINU ŽIVOTA SADA, a ukoliko to uspijemo, naše će žalovanje imati jednu drugu dimenziju.

         I na kraju pohvala organizatorima, posebno glavnoj voditeljici, 

prof. dr. Anici Jušić, bez čije jake volje i još snažnijeg duha hospicijski pokret u Hrvatskoj ne bi imao sigurnu budućnost.

                                                                              Ana Štambuk

