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IZVLECEK - Pobuda za medicinsko-socialno
sluzbo na Onkoloskem institutu v Ljubljani gre
pokojni sestri Nedi AnZlovar, ki se je Ze leta 1959
zacela ukvarjati s problemi, ‘ki tarejo rakavega
bolnika.

Z napredkom znanosti in medicine ter spreminja-
njem druzbe nasploh so postali tudi problemi za
rakom obolelih raznovrstnejsi.

Vedno bolj je potrebno tesno sodelovanje med
zdravstvenimi delavci, svojci bolnikov, domovi
pocitka, socialnimi ustanovami in delovnimi orga-
nizacijami.

Nujno je dodatno izobraZevanje zdravstvenih de-
lavcev na podrocju onkologije, saj se pri svojem
delu soocajo z rakavimi bolniki.

Vse bolj je pomembno prosvetljevanje prebivalstva
o rakavih obolenjih zaradi odnosa do bolnikov ter
zgodnjega odkrivanja bolezni in njenega zdravlje-
nja, kar pripomore k zniZanju invalidnosti in umr-
ljivosti.

ORGANIZATION OF MEDICO-SOCIAL
SERVICE AT THE INSTITUTE OF ONCOLO-
GY INLJUBLJANA

DESCRIPTORS: medical oncology; social work;
general practice

ABSTRACT - Due tribute should be paid to the
late nurse Neda AnZlovar for her initiative to have
a medico-social service organized at the Institute of
Oncology in Ljubljana; aiready in 1959 she be-
came aware of the cancer patient’s problems, and
started to cope with them systematically.

Progress in the field of science and medicine, as
well as general changes in the society rendered the
problems of cancer patients to become more ver-
satile.

The need for a close collaboration between the
medical staff, patients’ relatives, hospices, social
establishments and work organizations is becom-
ing more and more apparent.

Also, additional training and education of medical
staff in the field of oncology has become essentially
necessary, considering that their regular work in-
volves dealing with cancer patients.

In the view of promoting early detection and treat-
ment of cancer as well as improving the attitude of
society toward cancer patients, public health edu-
cation is constantly gaining in importance; this is
believed to have a positive effect on the decrease in
disability and mortality rates.

Z napredkom znanosti in medicine je postal rak kroni¢no obolenje, ki ne
ogroza zivljenja bolnikov, zmanjSuje pa njihove telesne sposobnosti. Zato si
moramo prizadevati, da bolnikom, ki so oboleli za rakom, omogo¢&imo samostojno,
dostojno zivljenje. Spremljanje bolnikov med in po zdravljenju bolezni je naloga
nas vseh. Ne smemo je nalagati samo posameznikom.

Na strokovnih sreanjih se seznanjamo z delom, izmenjavamo izkusnje in
delamo nacrte, kako naprej. Pri¢ujo¢i prikaz nekaterih problemov in dela na
Onkoloskem institutu je le izhodi$¢e za posvetovanje »Delitev dela v ambulantah

osnovne zdravstvene dejavnosti«.
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Bolnika, ki se bo zdravil na Onkolo$skem in$titutu, moramo s primernim
pogovorom duSevno pripraviti in pogovor z njim prilagoditi njegovi starosti,
izobrazbi, zdravstveni razgledanosti in njegovemu trenutnemu stanju. V pogovoru
mu ne smemo nicesar prikrivati, govoriti moramo po resnici, pa vendar ne tako, da
bi ga plaSili. Bolnik se namre¢ boji diagnoze in negotove prognoze bolezni ter
bolecin. Boji se, da bo zaradi obolenja izgubil mesto v druzini, sluzbi in druzbi.

Zaradi bolezni in dolge hospitalizacije se bolnikovo Zivljenje nenadoma spre-
meni, odslej o njem odlo¢ajo drugi. Bolnik, ki dotlej ni razmisljal o bolezni, mora
$e marsikaj urediti, preden se podredi zdravljenju (varstvo otrok, sluzba, kmetija,
najemanje kreditov, placevanje dolgov, urejanje zdravstvenega zavarovanja. . .).
Prav zato tudi ne smemo bolniku prikrivati dolgih hospitalizacij, ki so vsaj na
zacetku zdravljenja pogosto potrebne.

Kdo naj bi izvajal psihi¢no pripravo bolnika na zdravljenje na Onkoloskem
inStitutu, ¢e bolnik Ze od vsega zacetka ni iskal pomo¢i na Onkoloskem institutu?

Dolga ¢akalna doba za prvo zdravljenje na Onkoloskem institutu slabo vpliva
na bolnika. Temu je pogosto vzrok tudi pomanjkanje postelj; le-te zasedajo
nepokretni bolniki s simptomatsko terapijo, ki pa bi jim jo lahko omogoc¢ali tudi
drugje (doma, v domu pocitka, v podro¢nih bolni$nicah).

Onkoloska terapija je glede prezivetja bolnikov in njihove dobre kondicije
uspe$na. Prizadevamo si, da bolnik vsaj del svoje bolezni prezivi ¢imbolj obicajno,
doma in na delovnem mestu. Hospitalizacije poskuSamo nadomestiti z ambulant-
nimi pregledi in zdravljenjem doma.

Ce pa naj bodo nasa prizadevanja uspesna, moramo tesno sodelovati z onkologi
in sluzbami, ki skrbijo za bolnika v njegovem okolju. Pomembna je dobra organiza-
cija nege na domu. Zaradi nezadostnih denarnih sredstev in nezadostne obves¢eno-
sti druzbe o potrebah te nege, pa le-ta pogosto ni organizirana tako, kot bi bilo
potrebno in kot Zelimo.

V Zzelji, da bi bolniku ¢imbolj pomagali, je bila na pobudo nase pokojne
medicinske sestre Nede Anzlovar, ki je bila zares predana delu z rakavimi bolniki,
Ze leta 1959 na Onkoloskem institutu ustanovljena medicinsko-socialna sluzba.
Taka sluzba pa bi bila potrebna tudi drugod, saj pomaga bolnikom, ki imajo raka,
in tistim, ki neprestano zivijo v strahu pred njim.Dejavnost te sluzbe je tesno
povezana z medicinsko-patronazno oskrbo bolnikov in s socialno oskrbo bolnikov
ter njihovih druzin.

Ob sprejemu bolnika moramo spoznati njegove druZinske, delovne in socialne
razmere. Pripraviti ga moramo na postopke zdravljenja in posledi¢no invalidnost
ter mu zagotoviti ustrezno pomoc.

Zaradi nacina zdravljenja ter dolgih in veckratnih hospitalizacij moramo bol-
nike in svojce na vse to tudi duSevno pripraviti. Le malokatera druZina je
pripravljena bolnika negovati doma. Bolniki, ki si Zelijo domov, pa niso zaZeleni,
dozivljajo Stevilne stiske. Pogosto prav tedaj, ko bi morali bolnika odpustiti iz
bolni$nice, vsi svojci zbolijo in »postanejo« slabotni, navajajo vse mogoce vzroke in
izgovore — od stanovanjskih do sluzbenih, samo zato, da bolnika ne bi sprejeli
domov; Zelijo, da bi mu podaljsali hospitalizacijo. So pa tudi primeri, ko bolnik, se
zlasti, Ce je brez svojcev ali pa se z njimi ne razume, sam Zeli ostati pri nas, kjer ima
vso brezpla¢no oskrbo.
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V primerih nepokretnih bolnikov oziroma bolnikov, ki potrebujejo tujo pomo¢
in se jih svojci ne branijo vzeti domov, se pogosto zastavlja vprasanje bolniske
odsotnosti svojcev, ki naj bi opravljali nego, na primer bolniska odsotnost héere, ki
naj bi negovala mater, Zene, ki naj bi negovala moza, necaka, ki naj bi negoval
teto. Kako torej resiti vprasanje odsotnosti z dela tistega, ki naj bi negoval svojca?

Ob odpustu iz ustanove obvestimo zdravstveni dom oziroma zdravnika, patro-
nazno sluzbo in bolnikovo druZino, naj bolniku pomagajo in jih hkrati tudi
poucimo o potrebni negi. Na primer: kako negovati eksulcerirane tumorje in
fistule, ki zaudarjajo, ¢e niso dovolj negovane, kako preprecevati zgodnje in pozne
reakcije po -dravljenju z obsevanjem in citostatiki, kako skrbeti za prehrano in
nadzor bolnikov z nazalno sondo in Witzlovo fistulo, kako negovati pooperativne
rane.

Ob viem tem pa sliSimo, da primanjkuje ustreznih Cistil oziroma razkuzil,
zdravil in sanitetnega materiala. Vsega tega nimajo niti zdravstvene ustanove, kaj
$ele bolniki oziroma njihove druzine (15% olivno olje v borogalu, perujski bal-
zam...). Pri fistulah, zlasti vezikulo-rekto-vaginalnih, pri inkontinenci urina,
umetnem zadnjiku, pri katerih potrebujemo samo obvezilni material, je oskrba
bolnikov z le-tem vecidel slaba. Bolniki potrebujejo mnogo razlicnega materiala,
zdravstvene ustanove pa ga iz takS$nih ali drugacnih vzrokov nimajo. Kako naj
medicinska sestra neguje dolofeno stomo, ¢e je v casu Solanja, pa tudi med
sluzbovanjem, sploh $e ni videla?

Problem predstavlja tudi dajanje sredstev proti bole¢inam veckrat na dan,
prevezovanje, redni dnevni obiski in dajanje injekcij in infuzij na domu. Obcasno
so doma potrebni tudi zahtevnejsi posegi, na primer katetrizacija mehurja, menja-
vanje urinskega katetra, prebrizgavanje nefrostomskih katetrov, ¢istilne klizme,
inhalacije, menjavanje kanil, aplikacije zdravil po epiduralnem katetru ali kapsuli
»aCCess port«.

Postavljajo se vprasanja: ali naj urinske katetre doma menjavamo in doma
dajemo Cistilne klizme? Ali ni tudi premuéno za bolnika in predrago za druzbo, da
v primerih tak$nih posegov bolnike vozimo nazaj v bolni$nico? Ali je eti¢no in
prav, da bolnika, ki ima vstavljen epiduralni kateter in bole¢ine, ob dveh zjutraj
peljemo v zdravstveno ustanovo, ki je zelo oddaljena od njegovega doma? Ali
v takem primeru lahko svojci aplicirajo pripravljena zdravila?

Za nepokretne bolnike, ki trajno uporabljajo ortopedske pripomocke in imajo
starejSe svojce ali pa so Se celo zelo oddaljeni od zdravstvenih ustanov, nego
izredno teZko organiziramo.

Mnoge patronazne medicinske sestre ob reSevanju teh problemov naredijo vse,
kar je sploh mogoce. Vendar oskrba bolnika najpogosteje tudi ni stalna. Bolniki
ostajajo brez pomo¢i popoldan, ponoéi, ob sobotah, nedeljah in praznikih. Se kako
potrebna bi bila sestrska obvestila o potrebni negi. S tem bi dobila povratne
informacije o bolniku, ki so nujne pri nadaljnjem zdravljenju. Nujna je tudi
dodatna izobrazba medicinskih sester, saj povsod pri svojem delu prihajajo v stik
z rakavimi bolniki. Morda je bilo do sedaj izobrazevanje na podro¢ju nege v $olah
pomanjkljivo?

Veliko pomeni delo ambulantnega »hiSnega zdravnika«. Bolnik se najprej
zate€e k njemu, potem pa ga zdravnik napoti na zdravljenje. V terminalnem stanju
mu lajsa bolecine.
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Ob dolocenih postopkih zdravljenja rakave bolezni bolnik pogosto izgubi
dolocen organ ali pa odpove funkcija odstranjenega organa (odstranitev dojke,
maternice, jajénikov, testisa, §¢itnice, definitivne stome, alopecija. . .). Bolniki se
potem bojijo domov, zato moramo pouciti in opozoriti bolnikovo okolje oziroma
svojce, naj ga sprejmejo z razumevanjem, ne glede na njegovo stanje. Bolezen in
trpljenje spremenita ¢loveka. Ne sme pa se spremeniti na§ odnos do njega.

Marsikdaj bolniki ne potrebujejo strokovne medicinske pomo¢i, pa¢ pa pomo¢
v vsakdanjem Zivljenju — pri vsakodnevnih opravilih in laj$anju osamljenosti. Kje
naj to pomo¢ is¢ejo? Kdo jo bo placal, ¢e bolnik sam nima dovolj sredstev?

Varstvo in placilo na bolniskem oddelku doma pocitka urejamo skupaj s svojci
in centri za socialno delo, kadar nega na domu ni izvedljiva. Zivljenjska doba se je
podaljsala, povecalo pa se je tudi Stevilo obolelih za rakom. To in pa vsesplo$na
zaposlenost narekujeta druzbi, da hitreje uresniCuje gradnjo domov pocitka, kajti
le tako bo ve¢ prostora tudi za rakave bolnike.

Kadar bolnik potrebuje intenzivno nespecifi¢no terapijo, kot so prevezovanje,
infuzije ali pa dolofeno aparaturo, na primer kisikov aparat, gastricno sukcijo,
aspirator, trajno drenazo, ga premestimo v podro¢no bolnisnico. V¢asih imamo
teZave pri premestitvah. Kam z bolniki, ki so bili operirani v podro¢ni bolnisnici in
so nadaljevali zdravljenje pri nas? Ko je specificna terapija izérpana, ga podro¢na
bolni$nica ne sprejme nazaj. Ali ni nespecifi¢no zdravljenje na Onkoloskem
institutu predrago? Ali je prav in posteno, da za tiste bolnike, ki se morajo zdraviti
izkljuéno na Onkoloskem institutu, ni postelje?

Tezave imajo tudi bolniki, ki so Ze v zacetku prisli na Onkolo$ki institut. Vemo,
da nam ni vseeno, kdo nam bo zdravil zobe, da ne gremo radi v dolo¢eno trgovino
zaradi nevljudne trgovke, da nam ni vseeno, v katero $olo bo hodil na$ otrok; in ¢e
obstaja svobodna izbira zdravnika, zakaj si torej bolnik ne bi izbral zdravnika, ki
mu zaupa. Bodimo odkriti in povejmo, ¢e kdo izmed nas tega ne bi storil, pa ¢eprav
ali prav zato, ker je zdravstveni delavec. Zakaj potem tega ne dovolimo bolniku?

Bolnike, ki so bili operirani na Onkoloskem institutu in ki stanujejo v ljubljan-
ski regiji, lahko premes¢amo tudi v naravna zdravilis¢a. Zaradi togosti zakona
marsikdo ne more izkoristiti te terapije. V zdravili§¢e lahko bolnike premestimo le
takoj po operaciji. Zdravili§ko zdravljenje pa je Ze vprasljivo, ¢e bolnika odpustimo
iz bolni$nice in nadaljuje zdravljenje ambulantno. Uskladiti bi morali pravilnike
regij, da ne bi bolnikov prikrajsali za dolo¢eno vrsto zdravljenja, ¢e so iz druge
regije, imajo pa podobno bolezen in Zivljenjsko pot kot njihovi sobolniki. Kar
zadeva raka, je tako zdravljenje relativno. Da pa bolnikom omogo¢imo ¢imprejs-
njo vrnitev na delovno mesto in v druzbo, je tako zdravljenje nujno. Zal pa je prav
druzba tak nacin rehabilitacije mo¢no omejila.

Bolniki, ki smo jim amputirali ude, morajo predolgo ¢akati na hospitalizacijo
v specialnih zavodih in na izdelavo ustreznih protez, zato prestajajo Stevilne
dusevne stiske.

Bolnik je psihofizi¢na celota. To pogosto premalo upostevamo in zato tudi
pozabljamo, kaj vse pripomore k uspe$nemu zdravljenju in kakovostnejsemu
Zivljenju. Pogosto bi morali vplivati na bolnike, da bi spremenili naéin Zivljenja, ne
pa jim prepovedati le kajenja in alkohola. Morda bi morali bolniki spremeniti
hrano in vrsto dela... Ugotoviti bi morali vzroke tezav, zaradi katerih i§¢ejo
zdravni$ko pomoc.
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Takoj ko ugotovimo bolezen, §e preden za¢nemo zdraviti, moramo misliti na
¢imprej$njo rehabilitacijo, ki mora biti dinami¢na glede na bolnikovo osebnost in
ne samo glede na njegov oboleli organ. Po raznih nadinih zdravljenja pride tudi do
vec¢jih ali manjsih invalidnosti, zaradi katerih bolnik postane telesno in socialno
odvisen od okolice. Rehabilitacija je potrebna tudi pri bolnikih, katerih bolezen
napreduje. Usposabljamo jih za udobnejse zivljenje.

Onkoloska terapija je uspe$na pri zdravljenju s citostatiki. NezazZelen, bole¢
stranski uc¢inek, ki ga povzroca to zdravljenje, je zacasna alopecija. Nabava lasulje,
ki je ortopedski pripomocek, pa je $e vedno velik problem. Neredna preskrba,
neustrezni ortopedski pripomoc¢ki na domacem trZi$¢u so $e vedno dodatne tezave
v vsakdanjem Zivljenju prizadetih bolnikov (pri mizi med obroki hrane, na potova-
njih, v sluzbi, druzbi, rekreaciji, v spolnem Zivljenju). Tako bi na primer mnogi
bolniki, ki imajo definitivno stomo — anus praeter ali urinsko stomo z ustreznimi
pripomocki (vrecke) $e vedno lahko opravljali svoje delo. To so predvsem bolniki,
katerih delo ni vezano z velikimi telesnimi napori — administrativnimi delavci,
uditelji . . . Zdravljenje grla je zelo uspesno. Po odstranitvi grla mnogi bolniki Zivijo
$e desetletja, celo govorijo. Marsikdo, ¢e ga je okolje sprejelo, lahko opravlja
enako delo, kot ga je opravljal pred boleznijo.

Operacije na obrazu lahko zapustijo funkcionalne in kozmeti¢ne defekte. Se
prav posebne stiske prezivljajo bolnice po ginekoloskih operacijah (spremembe
hormonskega stanja). Vedenje do teh bolnic zaradi neprosvetljenosti partnerja in
okolice pogosto ni humano.

Glede na naravo bolezni najpogosteje predpisujemo ortopedske pripomocke,
kot so: umetna dojka, vrecke za ileo in kolostomo ter urinsko stomo, bergle,
steznike, trapeze, invalidske vozi¢ke in lasulje.

Marsikateri bolnik, ki je bil pred boleznijo $e spolno aktiven, zaradi slabe
oskrbe trzi§¢a z ortopedskimi pripomocki ne Zivi ve¢ resni¢no polnega Zivljenja.

Mnogi kroni¢ni bolniki imajo velikokrat zelo nizke dohodke in zato je njihov
socialni polozaj $e tezji. Tudi v takih primerih jim na$a sluzba stoji ob strani.
Sodelujemo pri poklicnem usposabljanju, premestitvah na druga in lazja delovna
mesta, pri posredovanju za skrajSan delovni Cas, pri upokojitvah, povrnitvah
denarnih stros$kov za nabavo zdravil ali pri nabavi ortopedskih pripomockov
v tujini. Sodelujemo s centri za socialno delo, z delovnimi organizacijami, s krajev-
nimi skupnostmi, z ob¢inskimi zdravstvenimi skupnostmi, z Rde¢im krizem in
drugimi. Vendar pa pri nasem delu pogosto naletimo na tezave, ker ne poznamo
delovnih procesov, kadar moramo oceniti bolnikovo delazmoznost. Nase delo nam
v mnogih primerih oteZko¢a tudi nerazumevanje odgovornih oseb.

Pojavljajo se tudi naslednja vprasanja:

— o telesni okvari in dodatku za tujo pomo¢ in postrezbo;

— o tem, ali je sploh dopustno, da zdravstveni delavec napoveduje dolgost
Zivljenja oziroma smrti (posledice);

— kdo je upravi¢en do informacij o bolnikovem stanju (svojci, delovne organi-
zacije);

— kako glede oporoke in bolnikove prisebnosti in opijatov?

V domaci negi nadaljujemo z rehabilitacijo. Rehabilitacijo pospesujejo urejeni
odnosi v druzini, na delovnhem mestu in druzbi ter optimalni socialno-ekonomski
pogoji Zivljenja. Pogosto moramo druzinske ¢lane in bolnikovo okolje pouditi
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o tem, da rak ni nalezljiv. Kaj radi bolnika osamimo in ga zar 1i tezav, ki jih ima,
zapustimo, $e zlasti, & potrebuje skrbnej$o nego. Ce bolnika osamimo, se zaradi
potrtosti lahko upre zdravljenju. Pogosto tudi v delovnih kolektivih ne razumejo
delavca, ki zaradi zdravljenja ob¢asno izostaja z dela. Zelijo, da bi ga ¢imprej
upokojili, ¢eprav vemo, da ti bolniki lahko uspes$no delajo s skrajSanim delovnim
¢asom ali tudi redno. Spodbudo jim daje obc¢utek, da so nekomu potrebni in da
svojcem in druzbi niso v breme. Vsi bi morali bolniku pomagati, da bi ohranil
pozitiven odnos do svoje bolezni, in imel zaupanje in vero v uspeh vsega, kar
delamo za njegovo ¢imucinkovitej$e zdravljenje.

Rak na dojki in rak materni¢nega vratu spadata med tiste oblike raka, ki jih
s pomoc¢jo samopregledovanja in skrbne preiskave ni tezko odkriti Ze na zacetku
razvoja, kar je tudi podlaga za uspe$no zdravljenje. Zgodnje odkrivanje raka je
osnovni ukrep, ki poleg specifi¢énega zdravljenja pomaga k zniZanju invalidnosti in
umrljivosti za rakom. Zdravstvena izobrazba ljudi pa je prav na podroc¢ju raka
pomanjkljiva, $e zlasti kar se tice zgodnjih znakov bolezni in nacinov uspes$nega
zdravljenja zgodnjih oblik. Neosvescenost ljudi je pogosto vzrok, da bolniki
prihajajo na zdravljenje z Ze razvito obliko raka, da zanemarjajo redno zdravljenje
in kontrolne preglede.

Je mar nenavadno, da se ljudje, ki niso zdravstveni delavci, bojijo rakavega
bolnika, ¢e pa se ga bojijo celo nekateri zdravstveni delavci? Najprej bi morali
spremeniti odnos do teh bolnikov mi sami, saj tudi nam Onkoloski institut Se
prepogosto pomeni »odlagali§¢e« rakavih bolnikov. Bolnika moramo vzljubiti
takega, kot je, potem nase delo z njim ne bo tezko, pogovor z njim bo stekel
pristno in bolnik nam bo povsem zaupal.

Tudi ko bolezen napreduje, nasa skrb za kvaliteto bolnikovega Zivljenja ne sme
]érenehati. Bolniku moramo do konca Zivljenja dajati ob¢utek varnosti in zaupanja.

e mu vse to omogoc¢imo, s tem tudi veliko prispevamo h kvaliteti njegovega
Zivljenja.

Pri svojem vsakdanjem delu $e vse premalo upoStevamo zapletenost rakave
bolezni in teZave bolnikov, $e vse premalo sledimo zahtevam sodobne rehabilita-
cije. Vseskozi si moramo prizadevati, da bolnike ponovno vklju¢imo v normalno
Zivljenje v njihovem okolju.

Zaradi vsega tega smo 6. 3. 1987 pri Zvezi dru$tev medicinskih sester Slovenije
ustanovili sekcijo medicinskih sester v onkologiji. Sekcija in Onkoloski inStitut sta
pripravljena skrbeti za izobrazevanje in prosvetljevanje. Pomoc¢ obeh bo prispevala
k izbolj$anju odnosov do ljudi, ki so zboleli za rakom.



