


Kaj ponuja Modul 1

Modul 1 pojasnjuje vrednost vrstnisSkega vodenja za bolnike z rakom prostate in za tiste, ki jim
je mar zanje. Vzpostavlja nekatere osnovne elemente za zacCetek takSnega programa.

* Modul pojasnjuje zgodovino in prednosti vrstniskega vodenija.

* Opisuje vlogo vrstniSkega vodenja, pri Cemer poudarja, kako voditelj pomaga bolnikom in
njihovim bliznjim.

* Ponuja potrebne kvalifikacije in kompetence vrstniSkega voditelja ter meje, ki jih je treba
ohraniti v odnosu z bolniki in njihovimi bliznjimi, da je voditelj lahko uspeSen in dolgorocno
zasciten v tej vlogi. Modul zagotavlja okvir za zaCetek programa vrstniskega vodenja: etika,
zakonitosti, kodeksi ravnanja, zaupnost, zasebnost in zagotavljanje kakovosti.

e Zakljuli s poudarjanjem potrebe po stalnem ucenju in podpori.

Hitre povezave do tem:

* Seznam mej (Modul 1, strani 15-18)

e Skrb zase kot vrstniski voditelj (Modul 1, strani 19-20)
* Kvalifikacije/kompetence (Modul 1, strani 9-14)

o Kodeks etike (Modul 1, strani 23-26)

* Porocanje o tezavi (Modul 1, strani 17-18)
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1. Zgodovina vrstniSkega vodenja

Vrstnisko vodenje v onkoloski oskrbi se je pojavilo predvsem zaradi dveh dejavnikov: gibanje za
vrstnisko podporo in pozornost do zdravstvenih neenakosti v onkoloski oskrbi. Da bi razumeli
vrstniSko podporo, morate najprej spoznati gibanje socialne podpore, ki ljudem pomaga uspesno
premagovati stresne Zivljenjske izzive [1]. Na sploSno socialna podpora pomeni, da lahko preje-
mate pomoc drugih in da ste del podporne mreze, zasnovane na medsebojnih obveznostih.

Socialna podpora vkljucuje Custvene, socialne, kognitivne (misli, ocene), informacijske ali prak-
ticne potrebe; neposredno vpliva na psiholosko

dobrobit posameznika in kakovost njegovega

Zivljenja. Zagotavlja se preko odnosov z drugimi

(npr. druzina, tisti, ki jim je mar, prijatelji, sosed- SLIKA 1

je, skupine in strokovnjaki) [2, 3, 4, 5]. Koristi vrstni§ke podpore
Vrstniska podpora je v bistvu socialna podpora, Osebe, ki so imele koristi od

ki jo nudijo vrstniki - oziroma bolniki - s po- vrstniSke podpore, pravijo, da:
dobnimi izkusnjami ali Zivljenjskimi situacijami. * laZje obvladujejo izzive,
Zaradi skupnih izkuSenj se bolniki povezujejo, * se bolj zavedajo sebe in

ker so Ze “bili na njihovem mestu”, v nasprotju svojih potreb,

s tistimi, ki podobnih izkusenj nimajo ali se ne * laZje komunicirajo z izvajalci
morejo poistovetiti. Skupna izkusnja na splosno zdravstvene oskrbe,

olajSa komunikacijo in ponudi edinstven obcutek » bolje komunicirajo s svojo

pripadnosti in razumevanja. Trenutno se vrstnis-
ka podpora uporablja pri Stevilnih vrstah bolezni
in v Zivljenjskih situacijah (npr. duSevno zdravije,
HIV/AIDS, metastatski rak dojke, bolezni srca in
ozilja, stanja, povezana z odvisnostjo, sladkorna
bolezen, opuscanje kajenja, kroni¢ne bolezni,
negovanje, starsevstvo).

druzino, bliznjimi, in prijatelji,
* imajo vedji obcCutek
normalnosti,
* se pocutijo manj osamljene,
* imajo boljSi pogled na
bolezen,
* sodruzbeno in fizicno bolj

0d 90. let so se programi vrstniske podpore, ki aktivni.
'SO F.)C.)VGZEan.I z'rakom, .r.azsmll II_’W se IZVT’:lJaJO preko [6] Prilagojenc iz: Science Behind Peer
individualnih mterakcu, vodenih skupln ter oseb- Support, Peers for Progress, Peer Support

Around the World, UNC Gillings Schools of

no preko telefona ali spletnih platform. Global Public Health

Raziskave kaZejo, da koristi vrstniSke podpore

vkljuCujejo izboljSave pri zdravju posameznika,

spretnostih samonege, samozavesti in kakov-

osti zivljenja (Slika 1). VrstniSka podpora lahko pomaga bolnikom pri soocanju z emocionalnimi,
socialnimi, prakti¢nimi in druzinskimi/ljubezenskimi vplivi raka. Izurjeni voditelji za zagotavljanje
tovrstne podpore lahko SirSe razpravljajo o bolezni in zdravljenju, vendar ne dajejo specifi¢nih
zdravniskih priporocil bolniku - ne glede na njegove individualne izkusnje ali ozadje.
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Delo na podrocju zdravstvenih neenakosti prepoznava razlike pri dostopu do zdravstvene

oskrbe ter priizidih zdravljenja med razli¢nimi skupinami ljudi. Prepoznavanje dejstva, da so
doloceni dejavniki (npr. socialno-ekonomski in kulturni dejavniki, raven izobrazbe) ovira, ki ljudem
preprecuje, da bi dobili pomog, je spodbudilo razvoj zgodnjih programov vrstniSke pomodi.

Pojav vrstniSkega vodenja

VrstniSko vodenje se je zacelo leta 1990, ko je dr. Harold Freeman organiziral prvi program
vrstniskega vodenja v newyorski Cetrti Harlem [7]. Voditelji so bili usposobljeni, da spremljajo
revne Crne zZenske, ki so imele nenormalne rezultate pri preventivnih pregledih za raka, vendar se
niso vrnile v nadaljnjo oskrbo. Tem Zenskam so pomagali premagovati finan¢ne, komunikacijske,
informacijske, Custvene ovire ter jim nudili manjkajoc¢o podporo pri orientaciji v medicinskem
sistemu. Na koncu je ta program vrstniSke navigacije privedel do drasti¢nega izboljSanja tako
zgodnjega odkrivanja raka kot tudi petletne prezivetnosti med ¢rnimi Zenskami v Harlemu [8, 9].

Na podlagi uspeha dr. Freedmana so se programi vrstniSkega vodenja
razsirili po vsem svetu [10, 11, 12]. Uporabljajo se za preprecevanje,
presejanje, zdravljenje in nadaljnjo oskrbo pri raku ter drugih
boleznih (npr. sladkorna bolezen, dusevno zdravje, odvisnosti). Pri
raku so programi vrstniSkega vodenja povecali stopnjo preventivnih
pregledov, opravljanja diagnosticnih testov, udelezbo pri genetskem
svetovanju, doslednost pri rezimih zdravljenja in sodelovanje v klini¢nih
preskusanjih. Poleg tega imajo bolniki obcutek, da so sliSani in njihove
skrbi obravnavane (tj. “Nekdo je na moji strani.”). Ceprav je hiter
razvoj programov vrstniSkega vodenja privedel do razlicnih modelov
in pristopov, so vsi programi zasnovani tako, da premagujejo ovire,

s katerimi se bolniki soocajo pri zdravstveni oskrbi in podpori, ki jo
potrebujejo [13, 14, 15, 16].

(o

Z velikim uspehom se vrstnisko vodenje uporablja pri Stevilnih kroni¢nih boleznih in stanjih,
vklju€no z virusom HIV, raku dojke in drugih kronic¢nih boleznih. Vendar ti programi niso tako
razsSirjeni med bolniki z rakom prostate [17, 18, 19, 20]. Na podlagi uspehov pri drugih podobnih
bolezenskih stanjih bi lahko bolniki z rakom prostate imeli koristi, e bi v celostno oskrbo in
protokol zdravljenja vkljucili vrstniSko vodenje. Trenutno je na podrocju zgodovine vrstniSkega
vodenja v skupnosti bolnikov z rakom prostate razmeroma malo raziskav, ki temeljijo na dokazih.

1.1.1 Kaj je vodenje? Kdo je voditelj?

Vrstnisko vodenje se Steje za kljucen element integriranega sistema onkoloSke oskrbe. Definirano
je kot proaktiven proces sodelovanja z osebo in njeno druzino oziroma tistimi, ki jim je mar,

da bi ji nudili usmerjanje med spopadanjem s kompleksnim labirintom zdravljenj, storitev in
morebitnih ovir skozi celotno izkusnjo raka. Ti programi izboljSujejo oskrbo, osredotoceno na
posameznika, in bolnikovo izkusnjo z rakom, in sicer na naslednje nacine: [21]:

* povelanje zmoznosti za pridobivanje znanja in podpore;
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* poveclanje sposobnosti zadovoljevanja prepoznanih potreb;

* zmanjsanje tesnobe;

* premagovanje ovir in izboljSanje moznosti dostopa do
klini¢nih in psihosocialnih storiteayv;

* izboljSanje koordinacije med posameznimi storitvami ter
zagotavljanje kontinuitete vseh storitev.

Voditelj je oseba, ki sodeluje z bolnikom in njegovimi bliznjimi pri
teh vprasanjih, storitvah in ovirah.

Pri voditelju so se izkazali trije temeljni modeli [22]:

Profesionalni voditelj: VrstnisSki oziroma laicni Timski voditelj:
profesionalna osebas voditelj: pogosto gre za kombinacijo
strokovnim ozadjem v zdravst-  oseba, ki deli podobne izkusn-  strokovnih in vrstnigkin/lai¢nih
veni oskrbi, usposobljena za je z bolniki, ki jih spremlja. voditeljev.
vlogo voditelja, zaposlena na Nima zdravstvenega ozadja (je
placljivo mesto. lai¢na oseba), vendar je us-

trezno usposobljena za vlogo

voditelja.

Model profesionalnega vodenja vkljucuje strokovnjaka s podrocja zdravstvene oskrbe, ki nudi
individualizirano, ena-na-ena pomoc bolnikom, njihovim bliznjim in negovalcem. Voditelj upravlja
proces oskrbe ter razvoj in komunikacijo bolnikovega nacrta, s ¢cimer zagotavlja, da je potrebna
oskrba ustrezno organizirana in izvedena. OlajSa interakcijo med bolnikom in zdravstvenim
sistemom, pripravi bolnika na morebitne spremembe in proaktivno vzpostavlja stik z bolnikom
ter njegovimi druzinskimi ¢lani oziroma tistimi, ki mu nudijo podporo. Poleg tega je voditelj edina
kontaktna tocka za koordinacijo in integracijo storitev za bolnika, saj ima neposredno povezavo

z multidisciplinarnimi odbori za tumorje in ¢lani tima onkoloSke oskrbe. Cilj je doseci najboljsSe
mozne rezultate in ¢im visjo kakovost Zivljenja za bolnika.

Model vrstniSkega/laicnega vodenja nudi individualizirano pomo¢ bolnikom, njihovim bliznjim,
druzinam in negovalcem ter se osredotoCa na premagovanje specificno prepoznanih ovir z vidika
usposobljenega laicnega voditelja. Laicni voditelj skupaj z bolnikom prepozna potrebe in se
odzove na skrbi v okviru podrodja, za katerega je usposobljen. Prav tako nudi ¢ustveno podporo,
ki temelji na usposabljanju, osebnih izkusnjah ter naucenih lekcijah od drugih, ki se soocajo z
rakom prostate. Voditelj posreduje informacije v okviru lastne pripravljenosti in izkuSenj. Poleg
tega vzpostavi povezavo ali usmerja k ponudnikom storitev in agencijam ter lahko pomaga

pri jezikovnih prevodih, pripravi dokumentov ter izpolnjevanju obrazcev. Osredotocen je na
podporo, informacije in opolnomocenje bolnika, skupaj s sprejemanjem potrebnih ukrepov, ki
bolniku pomagajo pri premagovanju izzivov znotraj sistema onkoloske oskrbe.
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Ta prirocnik se osredotoca na vrstniSko/lai¢no vodenje za bolnike z rakom prostate; vrstnik je
nekdo, ki je imel podobno izkusnjo kot oseba, ki jo spremlja: oseba, pri kateri je bil diagnosticiran
rak prostate, ali negovalec, ki deli podobne izkusnje. V nekaterih primerih se lahko razmisli tudi o
vkljucitvi lai¢nih ¢lanov skupnosti, ki imajo razumevanje in/ali skupno izkusnjo z rakom prostate.
Vec informacij o opredelitvi vloge vrstnisSkega vodenija in iskanju prostovoljnega nabora za
vrstniske voditelje najdete v Modulu 4 - Organizacija vrstniSkega vodenja.

1.1.2 Zakaj uporabiti vrstniskega voditelja? Kaksne so koristi?

V sodelovanju z zdravstveno ekipo lahko vrstniski voditelj pomaga izboljsati kakovost Zivljenja
bolnika in rezultate oskrbe, tako da bolniku omogoca, da prejme potrebno podporo in storitve [23].

Vrstniski voditelj ponuja specificno razumevanje situacije in skupnih izkusenj z osebo, ki jo
spremlja [24]. V bistvu “govori isti jezik” kot tisti, ki jim pomaga, kar zelo hitro gradi zaupanje,
kredibilnost ter nudi podporo in trdno podlago za dialog in razpravo. Vrstniski voditelji lahko
pomagajo pri upravljanju fizicnih, Custvenih in prakti¢nih (logisti¢nih) potreb, hkrati pa spodbujajo
socialno mreZenje, krepijo dobro pocutje, izboljSujejo sposobnosti spopadanja z boleznijo in
uposStevanje zdravljenja ter zmanjsujejo skrbi [25].

Koristi za bolnika, vrstnisSkega voditelja in ostale so povzete na SLIKI 2.
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SLIKA 2
Koristi

Za posameznika

e Pocutijo se podprti in sliSani. N
* |zboljSajo pocutje.
e So bolje obvesceni in izobrazeni.
e So opolnomoceni in bolj
sposobni sprejemati odlocitve.
e Njihove potrebe so bolj
zadovoljene.
* Hitreje prejmejo ustrezno
zdravljenje.

e Zadovoljstvo ob pomoci drugim. “
e IzboljSano pocutje.
e Vec(ji obCutek skupnosti.
e Vecgji obCutek samozavesti in
namena.

[23] Prilagojeno iz: Valaitis, R.K., et al. (2017).

Imajo pravocasni dostop do psihosocialnih,
podpornih in paliativnih storitev.

Bolj so zadovoljni z oskrbo.

Povecan je obcutek sprejetosti bolezni/
stanja.

IzboljSana je komunikacija z zdravstveno
ekipo.

Za zdravstveni sistem

Zmanjsano Stevilo nujnih obiskov.
Zmanjsano bolnisni¢no bivanje.
Povecana stopnja preventivnih
pregledov.

BoljSe spremljanje soobstojecih
bolezni.

Sposobnost zgodnjega

odzivanja na bolnikove tezave.

1.1.3. Vloga vrstniskega voditelja

Vloga vrstniskega voditelja je predvsem razumeti bolnikove potrebe, kar zahteva sposobnost
ucinkovite in empati¢ne komunikacije. Voditelj usmerja bolnika in tiste, ki mu nudijo oskrbo, do
informacij in virov, ki so relevantni za njihove specificne potrebe [12].

Vrstniski voditelj sodeluje z bolnikom in tistimi, ki mu nudijo oskrbo, kolikor je to primerno, in
skupaj z njim ugotavlja, kaj je pomembno in kaj bi bilo v pomoc.
Zlasti se vrstniski voditelj osredotoca na naslednje dejavnosti [9]:

* nudi oskrbo, osredotoceno na posameznika;

* nudi sploSne informacije o raku;

* osredotoca se na custveno podporo,
opolnomocenje in samooskrbo bolnika;

* seznanjen je z delom in sodeluje s

profesionalnimi voditelji, kjer je to primerno;

vstopa v proaktivno interakcijo z bolnikom;
v okviru svoje vloge se odziva na skrbi, ki jih
identificirajo bolniki in tisti, ki jim je mar;
nudi povezave ali usmerja ponudnikom
storitev;
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* po potrebi in v okviru svoje vloge lahko e v skladu s smernicami vloge lahko preko

usmerja tudi k zdravstvenim strokovnjakom; zdravstvene ekipe zagovarja bolnikove
* nudi Custveno podporo in/ali deli osebne interese;
izkusnje v skladu s smernicami vloge; e zagotavlja, da dokumenti bolnika ustrezajo
* podpira komunikacijo z izvajalci zdravstvene zahtevam organizacije in/ali zakonodaje o
oskrbe; zasebnosti.

Nekatere od teh aktivnosti se lahko razlikujejo glede na okolje programa vrstniskega vodenija, ki je
edinstveno prilagojen lokalnim potrebam bolnikov in razpoloZljivim virom v skupnosti. Navedenih
je nekaj takih primerov:

* Pomoc bolnikom, ki ne govorijo tekoce jezika, vendar so zdravljeni v bolnisnici ali onkoloSkem
centru, kjer zdravstveni strokovnjaki uporabljajo ta jezik.

* Pomoc bolnikom pri dostopu do podpore in storitev (npr. prevoz):

* Bolniki na podeZelju morda nimajo dostopa do storitev, ki so na voljo v urbanih obmogjih.

* Bolniki zomejenimi viri morda potrebujejo prevoz in storitve varstva otrok.

*  Pomoc bolnikom, ko pridejo v bolniSnico ali center za onkoloSko oskrbo ter so tako loceni od
svoje druzine/skrbnikov in znanega okolja.

*  Pomoc bolnikom pri upravljanju sistemov z uporabo informacijske tehnologije (IT), e je bolniku
potrebna pomoc pri izpolnjevanju spletnih obrazcev, prijavi za finan¢no pomoc ipd.

Vrstniski voditelji opravijo specializiran tecaj, da se zagotovi jasno
razumevanje vloge in odgovornosti ter potrebne spretnosti za njihovo
izvajanje. Osnove za pomocC pri organizaciji programa vrstniskega
vodenja so predmet Modula 4.

Usposabljanje za vrstnisko vodenje bo na koncu izucilo posameznike,
da podpirajo osebe z rakom prostate ter jih usmerjajo h koristnim
informacijam in storitvam.
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Vrstniski voditelji pomagajo bolnikom, da pomagajo sebi. Ne sprejemajo odlocitev za bolnika, niti
ne nudijo specifi¢nih medicinskih priporo¢il. Ceprav morda nimajo vseh odgovorov na vprasanja,
ki jih bolnik lahko zastavi, lahko pomagajo bolniku in druzini oziroma skrbnikom pri iskanju
odgovorov na vprasanja, kot so:

g “Kak$en tip zdravnika naj e “Kdo lahko pomaga pri
obis¢em?” nacrtovanju konca zivljenja?”
e “Kako naj upravljam svoje o “Kako naj se spopadem s
simptome?” custveno stisko?”
“Katere vrste storitev so na “Kako naj vem, katere klini¢cne
e voljo?” Studije so na voljo?”

To je bila voditeljica, ki me je opomnila, naj diham. To je bila voditeljica, ki je
“ prepoznala vprasanja in stvari, ki so zahtevale nadaljnjo preiskavo. Naucil sem
se, da je bila ona tista ‘oseba, na katero sem se lahko vedno zanesel.’ Jaz sem bil
vodja, ona pa je bila osrednja tocka.”
- Bolnik z rakom.

1.1.4. Spostovanje nacel raznolikosti, pravicnosti in vkljucenosti

Voditelji si morajo zapomniti, da rak prostate ne diskriminira in da lahko prizadene kogar koli,
ne glede na socialno-ekonomski status, spolnost ali etni¢no pripadnost. Bolnikovo ozadje lahko
bistveno vpliva na vrsto svetovanja in podpore, ki jo bo potreboval, zato je klju¢no, da voditelji
posvecajo posebno pozornost tem razlikam in razumejo, da se izzivi razlikujejo od bolnika

do bolnika - ni enotnega pristopa, primernega za vse. Vse pogovore je treba voditi z odprtim
umom, voditelji pa naj izkazujejo osnovna nacela raznolikosti, pravi¢nosti in vkljuenosti. Njihova
odgovornost je, da si nenehno nadgrajujejo znanje o potrebah in obcutljivostih, s katerimi

se soocajo razli¢ne podskupine in manjSinske skupine, da bi bolnikom zagotovili ustrezno in
prilagojeno svetovanje.
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1.2 Postani vrstniski voditelj

Vsi voditelji morajo pridobiti dva nabora znanja in spretnosti: kako biti voditelj in kako prepoznati
koordinacijo/usmerjanje oskrbe znotraj obsega in okolja programa. Bolezenska stanja in potrebe
po Custveni podpori se bodo razlikovala od bolnika do bolnika, prav tako se bodo razlikovale
organizacije in razpoloZljivi viri v katerem koli okolju. Specifi¢na vloga in odgovornosti vrstnisSkega
navigatorja morajo biti dolocene, da se zapolnijo vrzeli v oskrbi in podpori v lokalnem okolju ali
situaciji [21]. SLIKA 3 navaja osnovne klju¢ne kompetence, ki jih mora imeti vrstniski voditelj [22].

* Postati ucinkovit vrstniski voditelj zahteva spretnosti, s katerimi se zagotovi ucinkovito
sodelovanje z bolnikom in skrbniki pri ocenjevanju, nudenju podpore, posredovanju informacij
in interakciji z izvajalci zdravstvene oskrbe. Pomembno je, da se vrstniski voditelj naudi
in pocuti udobno pri postavljanju mej, ohranjanju zaupnosti in zasebnosti, skrbi zase ter
vodenju odnosov z bolniki. Poleg tega prevzem vloge vrstniSkega voditelja zahteva poznavanje
populacije bolnikov (poleg osebnih izkuSenj), izzivov, s katerimi se soocajo, in nacinov, kako bi
se ti izzivi najbolje reSevali z vidika vloge oziroma njenih meja. Za to je potreben odprt um brez
predsodkov, ne glede na osebno ozadje (npr. socialno-ekonomsko, spolnost, rasa ali vera).

Kar se tice vrstniskega vodenja pri raku prostate, mora imeti vrstniski voditelj osnovno razumevanje
same prostate in njenih znacilnosti. Prostata je Zleza, ki pomaga pri tvorbi in shranjevanju
semenske tekocine, v kateri se med ejakulacijo prenasajo spermiji iz moda. Je del moskega
reproduktivnega sistema. Prostata je priblizno velikosti in oblike orehovega jedra ter je razdeljena
na dele, imenovane reznji. Nahaja se v medenici, pod mehurjem in pred danko, in obdaja del
secnice, skozi katero odteka urin iz mehurja skozi penis [26].

Hitre povezave do vlioge vrstniskega voditelja
*  Modul 3, stran 5
* Modul 5, stran 5
* Modul 6, stran 6
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SLIKA 3
Kompetence za vrstniSkega voditelja

EYoSiVVIOSD e Razviti razumevanje vloge in obseg vrstniskega voditelja

voditelja
Oceniti in Za bolnika, njegove bliZnje in negovalce
presejati e Oceniti poznavanje poteka bolezni in skrbi glede kakovosti Zivljenja.
e Opredeliti vrednote in prepricanja glede vprasanj, povezanih s koncem
Zivljenja.
e Dolociti prioritete med vprasanji o kakovosti Zivljenja.
e Dolociti Zeleno stopnjo vklju¢evanja pri sprejemanju odlocitev in lastnem
vodenju.
e Opredeliti poznavanje in zaznavanje razpoloZljivih moznosti ter virov v
skupnosti.
e Oceniti potrebo po virih in storitvah v skupnosti.
Zagovarjati * Pomagati bliznjim in negovalcem pri odlocitvah o zagotavljanju oskrbe.
* Prepoznati ovire pri dostopu do potrebnih virov.
e Zagovarjati zadovoljevanje potreb bolnika in skrbnikov.
* Pomagati bolniku in njegovim bliZznjim pri premagovanju ovir pri dostopu do
storitev.
e Svetovati bolniku in njegovim bliznjim pri pogajanjih glede oskrbe in storitev.
e Omogociti strategije samo-vodenija, prilagojene njihovi osebni identiteti in ozadju.
Olajsati * |zvesti pregled storitev v skupnosti, ponudnikov oskrbe in dogodkov.
povezave s e Doloditi vire za bolnika, njegove bliznje in negovalce v skupnosti.
skupnostjo * Povezati bolnika z lokalnimi voditelji, strokovnjaki in razpoloZljivimi viri.
Koordinirati Za bolnika, njegove bliznje in negovalce
d°5t_°P d_° ¢ Oceniti potrebo po podpori.
sFor'tev il * Oblikovati nacrte, ki odrazajo potrebe in skrbi.
Virov

e Bolnikovim bliznjim zagotoviti ustrezno podporo in vire za nego, kolikor je
potrebno.

e Koordinirati dostop do potrebnih storitev.

e Oceniti uporabo storitev.

e Olajsati zaCetek pogovora o nacrtovanju napredne oskrbe in ciljih oskrbe.

* Pomagati pri dostopu do storitev za podporo v ¢asu izgube/Zalovanija.
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SLIKA 3
Kompetence za vrstniSkega voditelja (nadaljevanje

gﬁ:ic‘l’z:?anje e Dolociti u€inkovite in primerne nacine za zadovoljevanje bolnikovih potreb.
vklju€evanja e Opredeliti Zeleno stopnjo vklju¢evanja bolnika in skrbnikov.
e Podpirati bolnika z rakom prostate in bliznje, da doseZejo Zeleno stopnjo
neodvisnosti in angaziranosti.
e Spodbujati vkljuevanje bolnika, njegovih bliznjih in negovalcev pri
sprejemaniju odlocitev in pri vprasanjih, povezanih s koncem Zivljenja.
* Nenehno ocenjevati stopnjo vkljuevanja bolnika in njegovih bliznjih pri
sprejemanju odlocitev ter pri vprasanjih, povezanih s koncem Zivljenja.
Sam kot * Samospoznavanje: |zkazovati primerno uporabo samega sebe, postavljanje
voditelj mej in ohranjanje zaupnosti.

e Odgovornost: izkazovati zavezanost programu/bolnikom, sposobnost
dokoncanja nalog ter pripravljenost sprejemati navodila.

e Znacaj: izkazovati integriteto, poStenost, spostovanje in Custveno razvitost.

e Osebna rast: izkazovati zavezanost u€enju in razvoju spretnosti.

e Opolnomocenje: spodbujati neodvisnost in samopodporo v odnosu pomoci.

* Vigor: ohranjati fizicno in Custveno energijo za odzivanje na stalne izzive.

e Meje: postavljati osebne meje za ohranjanje osebnega dobrega pocutja in
vloge vrstniSkega voditelja.

e Samorefleksija: prepoznati, da lahko osebna staliS¢a in odnosi vplivajo na
vedenje.

e Odpornost: prilagajati se spreminjajocim se okoliS¢inam; biti sposoben
prisluhniti tezkim zgodbam.

Komunikacijske ¢ Izkazovati mirno in skrbno prisotnost.
spretnosti e Biti nepristranski, nevtralen in ne pokroviteljski.
e |zkazovati empaticno poslusanje s sposobnostjo prisluhniti tezkim zgodbam.
e Vabiti k dialogu z uporabo tiSine, neverbalne komunikacije ter verbalnih
in vizualnih spodbud, kot so prikimavanje ali kratke fraze, npr. “nadaljuj,
poslusam te”.
e Posredovati informacije z ustrezno hitrostjo in kolicino, prilagojeno
poslusalcu.
* Pomagati bolniku/tistim, ki mu nudijo skrb, pri vzpostavljanju ali ponovnem
vzpostavljanju povezav s socialnim omrezjem.

[22, 27] Prilagojeno iz: Lorhan et al., 2014; Duggleby et al., 2017.
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1.2.1 Meje in skrb zase

Vloga vrstniskega voditelja zahteva ¢as, energijo in ¢ustveno angaziranost. Ce voditelj ni previden
pri postavljanju in vzdrzevanju meja ter pri skrbi zase, lahko to terja osebni davek. Da bi bil
ucinkovit, je pomembno razumeti morebitne stresorje, povezane z vlogo vrstniSkega voditelja, in
kako jih prepreciti ali ublaZziti. Sposobnost postavljanja in vzdrzevanja lastnih meja bo vplivala na
dobrobit voditelja in njegovo zmoZnost trajnega opravljanja tega dela.

Meje je treba vzpostaviti Ze na zaCetku sodelovanja in se o njih pogovoriti z bolniki, njihovimi
bliznjimi in negovalci, tako da se dolocijo jasni okvirji, s Cimer se strinjajo vsi udelezenci. Te
meje je morda treba s asom ponovno opredeliti, da se uskladijo z osebno situacijo, zdravjem

in drugimi okolis¢inami, ki so zunaj posameznikove kontrole, vklju¢no s stanjem bolnika. Jasna
opredelitev meja in njihovo deljenje je bistvenega pomena (npr. zdravstvena ekipa lahko s tem
prepreci zmedo, razoCaranje in konflikte).

Meje je mogoce opisati kot:

e Custveni in fizi¢ni prostor med vrstniSkim voditeljem in drugo osebo;

* meja ali crta med koncem in novim zacetkom;

* meja, ki je vrstniski voditelj ne bo nikomur dovolil prestopiti, ker bi to lahko negativno vplivalo
nanj;

* doloceni niz omejitev, ki varujejo fizicno in Custveno dobrobit in je pricakovano, da jih druge
osebe spostujejo;

e Custveni in fizi¢ni prostor, potreben za ohranitev pristnosti samega sebe brez pritiska drugih;

* nabor parametrov, ki posamezniku omogoca, da je edinstvena in avtonomna oseba s
svobodo, da je ustvarjalen, izviren pri reSevanju problemov.

Razumevanje meja vrstniskega voditelja pomeni razlikovanje med vrstnisko podporo, ki naj jo ta
nudi, in tistim, kar ne sme. Primeri so predstavljeni na SLIKI 4 [28]:
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SLIKA 4
Obseg in meje vrstniSke podpore (Temelj vrstniSkega vodenja)

VrstniSka podpora naj nudi:

*  zaupnost, * medicinske nasvete, specifi¢ne za bolnikovo zdravije,
* sprejetje, e verska stalisca,

» podporo, e prijateljstvo,

e  kulturno obcutljivost, * popravljanje,

e spoStovanje prepricanj drugih, * reSevanje,

¢ posludanje, * sodbe,

» podobne izkugnje, * politicha mnenja,

 iznajdljivost, e prepricanja o raku ali drugih dejavnikih, ki vplivajo na
e socutje in empatijo. zdravje.

[28] Prilagojeno iz Edmonds & Regan, 2013.

|zziv za vrstniSke voditelje je lahko pri postavljanju mej, Ce so zelo osredotocCeni na pomoc
drugim. V tem primeru morda ne bodo v celoti cenili osebnih stroskov. Isti znacajski atributi,

ki jih spodbudijo k temu delu, jih hkrati postavljajo v vecje tveganje za izgorelost ali obcutek
izkoris€enosti (tj. sindrom pomocnika). Zato morajo biti pozorni na te meje, da se lahko umaknejo
in varno prekinejo odnos ter s tem preprecijo izgorelost [29, 30].

Meje med osebo, ki prejema storitve, in tistim, ki jih nudi (vrstniski voditelj), so klju¢nega pomena
za uspeh vrstniskega vodenja. Zato je dogovor o mejah in omejitvah v okviru vrstniSkega odnosa
pomemben korak na zacCetku sodelovanja, saj se cilji, prepricanja in sploSno razumevanje
diagnoze ter zdravljenja lahko razlikujejo med posamezniki [31].

Kljub dogovoru o mejah se te lahko prestopijo, zato morajo vrstniski voditelji prepoznati, kdaj do
tega pride, in ugotoviti najboljSi nacin za reSevanje situacije. Meje so lahko fizicne, mentalne ali
Custvene. Navajamo nekaj primerov, ko je meja prestopljena:

* Oseba postavi nerealisticno zahtevo. * Oseba je verbalno agresivna ali zlorabljajoca.

* Oseba zahteva nasvet, ki presega tisto, kar je ¢ DruZenje zunaj podpornega odnosa.
mogoce podati v vlogi vrstniskega voditelja. Razvijanje prijateljskega odnosa.

* Oseba zastavlja izrazito osebna vprasanja. * Vpletanje vromanti¢ne odnose.

PROGRAM VRSTNISKE PODPORE « MODUL 1: Osnove vrstnidkega vodenja



Na koncu se morajo vrstniski voditelji nauciti, kako se zaScititi in ravnati v primeru, da pride do
prekoracitve meja.

1.2.1.1. Vzpostavljanje meja

Vrstniski voditelji gradijo tesne odnose s tistimi, ki jih podpirajo. Ta odnos
temelji na enakosti in medsebojnem spoStovanju - gre za osredotocen

odnos, kjer je bolnik v srediscu, pri cemer pride do skupnega ucenja in ni

prisotnega razmerja moci [31]. i

S tem, ko se osredoto¢amo na bolnika, je poudarek na bolnikovih potrebah
in premagovanju obstojecih ovir za oskrbo in podporo.

Vendar pa morajo biti meje tega tesnega odnosa trdno postavljene. Jasno
mora biti opredeljeno, ¢esa ta odnos ne vkljucuje: ni prijateljstvo, niti
odnos med starSem in otrokom, uciteljem in Studentom, delodajalcem
in zaposlenim ali reSevalcem in Zrtvijo. Da se zagotovi ustrezno
vzdrzevanje odnosa, so tukaj predstavljeni nekateri nasveti za postavitev
jasnih meja pri vrstniSkem vodenju [28, 32].

PROGRAM VRSTNISKE PODPORE + MODUL 1: Osnove vrstniskega vodenja




SLIKA 5
Vzpostavljanje meja

Jasno povej, kaj bo vrstniski voditelj storil in
¢esa ne bo storil.

Izogibaj se opravicevanju, racionalizaciji ali
opravievanju meja.

Postavi mejo, ne da bi se pri tem pocutil krivega.
Bodi pripravljen uveljaviti mejo, ko je enkrat
postavljena.

Izvedi dogovorjene ukrepe, kot je bilo
dogovorjeno z bolnikom oziroma s skrbnikom.

Ne druZi se z bolniki po delovnem casu.
Ne vstopaj v intimne odnose.

Ne ponujaj bolniku namestitve.

Ne obljubljaj, da bos ohranil skrivnost.

Bodi pripravljen, da se bodo drugi razjezili, ko
bo meja postavljena in uveljavljena.

Osebne zgodbe deli jedrnato [smernica:
namen naj bo deliti priblizno 5 minut].

IzkaZi ustrezno skrb.

Posvetuj se z nadzornikom, e nisi preprican,
kako naj se odzoves.

Vedi, kdaj se je treba umakniti.

Ne sprejemaj daril ali napitkov.

Ne razkrivaj zasebnih informacij.

Ne uporabljaj Zaljivega jezika.

Ne deli alkohola ali drugih substanc.

[28, 32] Prilagojeno iz Edmonds & Regan, 2013; Interior Health Region of British Columbia, 2017.

1.2.1.2 Kaj storiti, Ce nekdo prestopi meje

Ce je bila meja prestopljena (ali obstaja moznost, da bo prestopljena), mora vrstniki voditelj
sprejeti ukrepe za postavitev ali ponovno nastavitev meja. Ena koristna spretnost, ki jo je treba
razviti, je ,nezna zavrnitev” (SLIKA 6). Ta spretnost omogoca voditelju, da na ¢im bolj nezen in
skrbni nacin rece ,ne”, ne da bi osebo popolnoma odrinil, in hkrati pusti prostor za bolj zdravo
prihodnjo interakcijo.
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SLIKA 6
Kako podati neZno zavrnitev

Novo diagnosticirani bolnik Razmislek

ima teZave pri plaéevanju Sporodi bolniku, da razumes, kaj se skriva za njegovim
prevoza in prosi voditelja, vprasanjem ali zahtevo: ,Dnevni prevozi na zdravljenje so
da ga pelje na termin lahko dragi! Zelo je frustrirajoCe, kajne - Se posebej takrat,
zdravljenja. Tukaj je ko si Ze utrujen in se moras boriti, da prides do zdravljenja.”

pristop , neZne zavrnitve” v

tej situaciji. Zavrnitev
Jasno povej, katere so tvoje meje (in Ce Zelis, navedi razlog):

.Ne morem te peljati na tvoje zdravljenje.”

Ponudi povabilo

Jasno povej, kaj lahko storis in/ali si pripravljen storiti,

da pomagas bolniku premagati oviro. S tem povabilom
pokazes, da Ceprav ne mores izpolniti specificne zahteve, ti
je vseeno mar za bolnikove obcutke.

[32] Prilagojeno iz Interior Health Region of British Columbia, 2017.

Druge tehnike za vzdrzevanje meja [32]

* Obvesti. Sporoci osebi, kaj poCne, pri tem uporabi izjave v prvi osebi (npr. »jaz se pocCutimg,
»PO Mojem mnenjuc).

* Zahtevaj. Jasno povej, kaj zelis.

* Prevzemi staliSce. Povej, da je vedenje, s katerim oseba prestopa mejo, nespostljivo.

* Odmor. Za svojo varnost se za kratek ¢as umakni iz situacije.

* PodaljSan odmori. Prekini odnos, dokler oseba ne spremeni nezazelenega vedenja.

1.2.1.3. Skrb zase

Iskanje nacinov za izboljSanje lastnega zdravja in dobrega pocutja ter obvladovanje Zivljenjskega
stresa je vedno klju¢no, pri vrstniskih voditeljih pa postane Se pomembnejse, saj se lahko
soocajo z dodatnim stresom. Ne obstaja univerzalni pristop ali nacrt za skrb zase, saj mora

vsak posameznik ugotoviti, kaj mu najbolj ustreza. Vendar pa lahko z osebno osredotocenim
pristopom vrstniski voditelj oblikuje nacrt skrbi zase, ki zajema vse vidike dobrega pocutja.

* Fizi€ni: spanec, pocitek, telesna vadba itd.

* Psiholoski: samopodoba, vsiljive misli itd.

« Custveni: 7alost, jeza itd.

* Socialni: podporni sistem, zaposlitev itd.

* Duhovni: povezava s cerkvijo ali drugo duhovno skupnostjo itd.
* Okoljski: skupnost, okolje itd.
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Nekaj klju€nih konceptov za zdravje in dobro pocutje, ki lahko usmerjajo
skrb zase [32]:

* Vizija. Imeti vizijo, ki vklju€uje upanje in sanje, ter si prizadevati za
dosego teh ciljev in Ziveti izpolnjeno zivljenje.

* Osebna odgovornost. Sprejeti osebno odlocitev, da delujemo in
naredimo, kar je potrebno za ohranitev zdravja; to lahko vkljucuje
pomoc drugih.

* lzobraZevanje. Sprejemanje koristnih odlocitev z u¢enjem o svojem
zdravju, dobrem pocutju, simptomih in zdravljenjih.

* Samozagovornistvo. Ucinkovito se obrniti na druge, da bi pridobili
tisto, kar potrebujete, Zelite in si zasluZite za podporo svojemu zdravju in
dobremu pocutju.

* Podpora. Sprejemanje podpore od prijateljev, druzine/bliznjih in
zdravstvenih strokovnjakov ter nudenje podpore drugim lahko izboljSa
kakovost zivljenja.
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Dnevne prakse skrbi zase

Enostaven in dosleden niz dnevnih praks, ki zdruzujejo telo, um, srce in duha, je kljucen za
dosego osebnega obcutka celovitosti. Poleg tega dnevna rutina spodbuja razvoj novih navad in
omogoca cas za refleksijo, ki jo potrebujemo, saj Zivimo v kaoti¢nih in zahtevnih razmerah. Da
nova praksa postane navada, je potrebno vsaj tri tedne doslednega truda. Slika 7 prikazuje dve
aktivnosti, zasnovani za dnevno prakso skrbi zase [33].

SLIKA 7
Dnevne prakse za skrb zase

Pozorna hoja

(Priporocenih 20 minut, prilagodite glede na stopnjo utrujenosti)

e Odpravite se na sprehod in bodite popolnoma pozorni na svoje telo. Ne (
razmisljajte o tem kot o vadbi, temvec kot o gibanju.

e Bodite pozorni na naslednje: kako vase noge stopajo na tla, kako se
premikajo vase roke, kako se premikajo vasi boki in noge, kako dihate, vas
korak: primerjava med levo in desno nogo, kaj zaznate z vonjem, katere
barve vidite, katere zvoke sliSite.

e Poskusite se ponovno povezati s svojim telesom in ne razmisljajte o vseh
drugih stvareh, ki se dogajajo v vasem Zivljenju. Ce v mislih pridejo skrbi, jih
priznajte in nato znova usmerite pozornost na svoje telo.

Na kratko odgovorite na naslednja vprasanja (Ce Zelite, zabeleZite svoje misli in
obcutke v dnevnik).

e Kaj se dogaja z mojim telesom?

e Kako ¢utim svoja Custva?

e O em razmisljam, ko pustim, da mi misli svobodno tecejo?

e S kom sem se danes povezal/a?

e Kaj mije dalo obcutek miru?

[33] Prirejeno po MaGeeju in Scalzu, 2006.

Osebne strategije za skrb zase so tesno povezane z ustreznim nadzorom in podporo
organizacijske agencije (npr. delovne obveznosti, trajnostna delovna obremenitev, podporna
skupnost), da se kar najbolje zagotovi dobrobit voditelja [28]. Poleg zascite voditelja te strategije
pomagajo programu, da se uspesno razvija. Koordinator programa je koristen za voditelje, saj
imajo tako nadzornika kot podporni sistem.

Skrb zase pomeni tudi prepoznavanje znakov in simptomov narascajocega stresa v doloceni
situaciji. Ce se ne sprejmejo ukrepi za zmanj3anje stresa, lahko to privede do utrujenosti skrbnika
(,cena skrbi”) in nezmozZnosti uinkovitega opravljanja vloge. Znaki in simptomi, ki naj opozorijo
voditelja na to potencialno situacijo, vkljucujejo:
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* slab spanec, razdraZzljivost, * negativen odnos do vrstnikov/vloge,

* izogibanje (,ne Zelim biti tam"), * osebno odtujenost,
* ponovno dozivljanje (sprozene vsiljive misli/ ¢ izgubo idealov.
sanje),

Ko se ti znaki pojavijo, je pomembno, da imamo strategije za spopadanje z njimi: priznati
situacijo, poiskati pomoc in vedeti, na koga se obrniti za podporo in mentorstvo (npr. nadzornika,
mentorico, drugega voditelja, mrezo voditeljev, zdravstvenega strokovnjaka). Morda bo voditelj
med vrstniki moral/morala vzeti odmor. Mehanizme spoprijemanija, kot sta meditacija CujeCnosti
in pisanje dnevnika (refleksivno pisanje), so podporniki med vrstniki ucinkovito uporabljali poleg
odprtega dialoga s svojim mentorjem/nadzornico [32].

Biti voditelj med vrstniki ni vedno lahko. Osebne okolis€ine se lahko spremenijo in lahko se
odlociS, da bosS odstopil/a in napotil/a svojega pacienta k drugemu voditelju. Do tega lahko pride
v primeru neobvladljivega nesoglasja pri osebnosti, kulturnih razlikah ali Ce je pacient iz druge
regije. To ni neuspeh, temvec je lahko pomembno, da se umaknes za dobrobit tako voditelja kot
pacienta.

Spomnim se, da sem se enkrat pocutila res preobremenjeno. Nisem opravljala
( svojega dela, tako kot bi si Zelela. Cutila sem, da ne Zelim iti in govoriti z drugo

osebo, ki ima raka. Zdelo se mi je, kot da Zelim pobegniti ... vendar sem se

pogovorila s svojo nadzornico in skupaj sva se odlo€ili, da bom nekaj casa

odstopila od vloge voditelja in si vzela €as zase. Pogovor z njo mi je pomagal

videti, kaj sem si res Zelela, in zmanj3al obcutek krivde, ker nisem bila dober

voditelj.

— Prostovoljka za voditelja vrstnikov

Skrb zase pomeni doseci ravnotezje na vseh podrodjih zZivljenja. Dosedi to ravnotezje pa je
pogosto ucni proces, ki temelji na postopnem preizkusSanju. Preizkusas pristop, da ugotovis, ali
deluje. Na primer, nekateri voditelji se odlicno znajdejo v skupinskih situacijah, medtem ko bi
drugi raje sami raziskovali. Na voljo je vec spletnih, uporabniku prijaznih orodij (npr. merilnik
duSevnega zdravja, kviz za ravnotezje med delom in zasebnim Zivljenjem, indeks stresa), ki
pomagajo voditeljem naijti in vzdrzevati optimalno ravnotezje, graditi samozavest, krepiti
podporne mreze.
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KLJUCNE TOCKE

Vzpostavili boste
tesen odnos z
osebo, ki ji nudite

Ne pozabite
skrbeti tudi zase
in spremljati

Naredite korake Ko je potrebno,
za preprecevanje poiscite podporo
ali prepoznavanje drugih.

podporo, zato
je pomembno,
da postavite in
vzdrZujete ustrezne
meje.

svoje zdravstvene
potrebe.

pregorevanja
in socutne
utrujenosti.

Reflektivno ucenje.

Da bi bolje razumeli in se naucili skrbi zase, premislite o naslednjih morebitnih situacijah in

kako bi nanje odgovorili.

* Pacient, ki mu nudite podporo, poveca stik in vas po nekaj
tednih poklice skoraj vsak dan. Kako bi se lotili te situacije?

* Bili ste navdihnjeni in motivirani s svojo vlogo voditelja, vendar
po nekaj mesecih ugotovite, da leZite budni ponodi, ker vas
skrbijo vasi pacienti, se sprasujete, kaj bi lahko pokazali njihovi
naslednji pregledi in kako se spopadajo s stranskimi ucinki. Kaj
bi morali storiti?

* Vas pacient, ki mu nudite podporo, organizira manjse srecanje
oseb, ki mu veliko pomenijo, in vas povabi, da se udelezite.
Kako bi se odzvali?

* Pacientima mocna verska prepricanja in jih pogosto omenja
med vajinimi pogovori. Nekega dne omeni, da razmislja o prekinitvi zdravljenja, ker
verjame, da je to BoZja volja. Kako bi se lotili te situacije?

1.2.2. Etika, pravni vidiki in kodeksi ravnanja

Programom vodenja vrstnikov je treba zagotoviti jasne smernice in politike, ki se nanasajo na
etiko, pravne vidike in kodekse ravnanja. Razumevanje vseh teh politik je klju¢nega pomena pri
vzpostavljanju programov vodenja vrstnikov.

* Etika se ukvarja z vprasanji ¢loveSkega vedenja in koncepti morale, moralnih problemov ter
sodb [1, 2].

* Morala obravnava vedenje, znacaj ter motive, ki so vkljuceni v ¢loveSka dejanja; vkljuCuje idejo
odobravanja in neodobravanja doloCenega dejanja, znacaja ali motiva (torej, kaj je dobro,
zazeleno, pravilno in vredno). Moralna pravila so pravila ali sklop nacel, ki dolocajo standard
vedenja.
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V vsaki druzbi so si etika in zakoni podobni, ker so se razvijali v istem zgodovinskem, druzbenem,
kulturnem in filozofskem kontekstu. Vendar se lahko tudi razlikujejo. Posameznik ima pravico
do dolocenih pravic v okviru pravnega sistema drzave in ga bodo sodis¢a varovala. Sodisca pa
morda ne morejo uveljavljati visjih dolznosti etike ali morale. Osebna integriteta posameznika in
njegov lasten moralni kompas morata usmerjati njegovo vedenje.

V zdravstvu obstajajo eti¢ni kodeksi ravnanja, strokovni standardi in smernice klinicne prakse, ki
dolocajo, kaj se Steje za dobro in primerno glede pacientov ter njihovih bliznjih. V zdravstvu so
pogosto osredotocena naslednja nacela [34, 35].

* Dobrotljivost: delovanje v najboljSem interesu pacienta (tudi e to pomeni doloCene
nevsecnosti in Zrtvovanje lastnih interesov), storiti dobro.

* NeSkodovanje: izogibanje dejanjem, ki bi lahko Skodila pacientom; ne povzrocati Skode; ne
posegati v ugled, lastnino, svobodo, odnose, zasebnost, svobodo izbire ali voljo drugih (pri
tistih, ki so sposobni premisljevanja).

* Avtonomija: pacienti so neodvisni akterji, katerih pravica do samoodlocanja in nadzora nad
lastnim Zivljenjem mora biti spoStovana (to ureja pravilo informiranega soglasja in pravice
potrosnikov).

* Pravi€nost: zagotavljanje, da se med pacienti ohranja pravi¢nost in enakost ob upostevanju
moralno relevantnih nacel produktivnosti in potrebe po pomoci.

* Iskrenost: dolznost resnicoljubnosti, torej povedati resnico in ne zavajati.

Kodeks etike in kodeks ravnanja nudita voditelju smernice pri interakcijah s pacienti in njihovimi
bliznjimi. Kodeks etike se osredotoca na splosna vedenja v medsebojnih odnosih in predstavlja
sklop nacel, ki vplivajo na sodbo. Kodeks ravnanja pa se osredotoca na specificno vlogo, ki jo
opravljate, in doloCa smernice, ki vplivajo na dejanja. Primera sta prikazani na slikah 8 in 9.

SLIKA 8
Potencialni kodeks etike (SploSna vedenja in nacela, ki vplivajo na sodbo)

e Spostljiv e ObveScen
e Varuh zaupanja (zaupnost) e Skrben do sebe
e Vzornik e Ucljivin sprejemajoc podporo

* Profesionalen
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SLIKA9
Potencialni kodeks ravnanja za voditelje (Smernice, ki vplivajo na dejanja)

* Deloval bom eti¢no v skladu z vrednotami in e Glede lastnih izkuSenj bom odprt, e bo to
naceli vodenja vrstnikov. ustrezno in relevantno za potrebe pacienta, ki

e Ljudi bom obravnaval s spostovanjem in ga podpiram.
dostojanstvom. * Ne bom dajal zdravstvenih nasvetov, ki so

* Obnasal se bom posteno in z integriteto. specificni za zdravje pacienta.

e SpoStoval bom zasebnost in zaupnost. e Paciente bom napotil k ustreznim virom

* Ne bom izkoris¢al odnosa med vrstniki za informacij in/ali k primernemu zdravstvenemu
osebno korist. strokovnjaku.

e Spostoval bom meje dela voditelja in ne e Sprejel bom potrebo po umiku iz vodenja, ce
bom vpet v romanticne ali spolne odnose s bo to zacelo negativno vplivati name, bodisi
podprtimi vrstniki. fizi€no ali psihosocialno.

Ko se pojavijo eti¢na vprasanja in teme, lahko povzrocijo dileme ali konflikte (obcutek moralne
stiske) za vse vpletene. Pri voditeljih se lahko pojavijo eti¢na vprasanja.

* Razkritje: deljenje informacij z drugimi (s katero koli metodo).

* Zaupnost: zagotovilo, da informacije, deljene s zaupanja vredno entiteto, ne bodo dodatno
razkrita brez ustreznega dovoljenja.

* Zasebnost: varovanje zaupnih informacij in osebnosti drugih.

* Informirano soglasje: dovoljenje pacienta za izvedbo postopka, zdravljenja ali posega (npr.
operacije, odvzema krvi, radioterapije ali kemoterapije) temelji na popolni informiranosti
pacienta in razumevanju posledic; pogosto vkljuCuje pisni dokument, ki ga je treba podpisati.

* ZmoZnost odloCanja: sposobnost sprejemanja odlocitev (na kar lahko vplivajo demenca/
duSevne bolezni, razvojne motnje, intenzivna stiska itd.).

Eticne dileme, ki se lahko pojavijo pri voditeljih

* Pooblastilo za zastopanje.

e Zastopniki ali nadomestni odlocevalci.

* Pacient, ki ne razume, zakaj se nekaj izvaja (npr. zdravljenje).

¢ Samomor.

* VnaprejSnja navodila.

 Zelja po prenehaniju zdravljenja.

« Zelja, da se ne izvede reanimacija (Do Not Resuscitate oziroma DNR).
* Medicinsko podprta smrt.

* Iskanje drugega mnenja.
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Vloga voditelja pri reSevanju eti¢nih dilem

Poslusajte pacienta in razumite njegove poglede ter vrednote;

pomagajte pacientu izraziti njegove poglede in vrednote.

¢ Ugotovite, kaj pacient zeli (cilji); pomagajte pacientu, da bo
jasen glede svojih Zelja.

* Preverite, ali je treba upoStevati kakrsne koli posebne ali
edinstvene druzbeno-ekonomske dejavnike.

* Delite in razpravljajte s pacientom o svojih namerah, kot so
stiki z zdravstvenimi strokovnjaki.

* Stopite v stik z ustreznim ¢lanom zdravstvenega tima.

e Stopite v stik s svojim nadzornikom in/ali mentorjem.

1.2.2.1. Ohranjanje zaupnosti in zasebnosti

Voditelji morajo ohranjati najvisjo stopnjo zaupnosti in zasebnosti glede osebnih, medicinskih

in zdravstvenih informacij. Ohranjanje zaupnosti zajema informacije, ki jih je pacient delil z
voditeljem, ter tiste, ki jih je voditelj opazil, sliSal ali prebral v pacientovih zdravstvenih kartotekah.
Ohranjanje zaupnosti pomaga graditi zaupanje in spoStovanje. Poleg tega lahko krSitve zaupnosti
privedejo do pravnih posledic in poSkodujejo odnos s pacientom.

Zaupnost je lahko ogrozena zaradi osebnih pogovorov, pisnih dokumentov, komunikacij po
telefonu, elektronske poste/sporocil ali druzbenih medijev. Ljudje imajo Stevilne razloge, da ne
zelijo, da drugi vedo, da imajo raka, da so na zdravljenju ali da so del podporne skupine oziroma
programa vodenja vrstnikov. Za voditelja so neprimerna tudi spodaj navedena razkritja.

* Govorjenje o pacientu po telefonu, ko bi to lahko slisali tudi drugi.

* Govorjenje o pacientu na javnem mestu (npr. v dvigalu, v trgovini, na trznici, na lokalnem
Sportnem dogodku ali druzabnem srecanju).

* Govorjenje o pacientu z drugo osebo, Ce pacient ni dal dovoljenja za to.

* Dostopanje do pacientove zdravstvene kartoteke brez dovoljenja.

* Vklju€evanje v osebni odnos s pacientom brez pacientovega dovoljenja.

* Odgovarjanje na vprasanje o pacientovem zdravstvenem stanju brez pacientovega dovoljenja.

Krsitev zaupnosti lahko vpliva na paciente in njihove odnose tudi zunaj odnosa z voditeljem.
Primeri:

* Odpoved pacientove pravice do zasebnosti.

* Sporocanje pacientu, da ni varno deliti osebnih informacij z voditeljem.

* Opozarjanje druzinskih ¢lanov, prijateljev ali skrbnikov, ki Se ne vedo za pacientovo diagnozo
raka, preden je pacient pripravljen, da jim to sam pove.
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* Prelomitev kroga zaupanja in zvestobe ter preprecevanje poglobljenih pogovorov, ki so kljuni
za zdravljenje.

* Negativen vpliv na odnose, zaposlitev, zavarovalniske ugodnosti in financna vprasanja.

Za voditelja so smernice glede zaupnosti in zasebnosti izredno koristne. Delitev teh smernic s
pacientom, ki ga podpirate, je prav tako uporaben korak na zacetku vajinega odnosa (glej Slika 10).

SLIKA 10
Teme dogovora o zaupnosti

e Voditelj ne bo dal pacientovih osebnih e Voditelj ne bo dostopal do pacientovih
kontaktnih podatkov drugi osebi brez zdravstvenih informacij (bodisi od
pacientovega dovoljenja. zdravstvenega strokovnjaka bodisi iz

e Voditelj ne bo prepoznal, priznal ali predstavil pacientove kartoteke) brez pacientovega
pacienta, Ce se slucajno srecata, kot rakav dovoljenja.
pacient ali oseba, ki je v programu vodenja e Voditelj ne bo delil pacientove osebne zgodbe
vrstnikov. z drugimi pacienti brez izrecnega dovoljenja

pacienta.

Zakonodaja o zasebnosti v vecini drzav ureja zbiranje, shranjevanje in distribucijo osebnih
zdravstvenih podatkov. Priporocljivo je preveriti, kakSne posledice ima ta zakonodaja v vasi
drzavi.

 Ce se zbirajo podatki, vklju¢no s pacientovimi kontaktnimi podatki, in so povezani z diagnozo
ter podatki o zdravljenju, je treba te zapise hraniti na varnem, zaklenjenem mestu.

* Podatkov o pacientovih kontaktnih in osebnih informacijah ne smejo dati drugim osebam
brez izrecnega dovoljenja posameznika.

* Voditelji naj vodijo zapiske o svojih interakcijah (telefonski klici ali osebna srecanja) s pacienti,
vendar je te zapiske treba hraniti na varnem mestu, ki ni prosto dostopno.

* Zasodelovanje v programu vodenja vrstnikov je lahko potrebno pisno informirano soglasje,
prav tako pa je lahko potrebno, da voditelj pridobi dostop do pacientove zdravstvene
kartoteke.
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KLJUCNE TOCKE

Pomembno je,
da se zavedate

Vedno ravnajte
skladno tako

Ne pozabite, da
ne smete dajati

Vasa naloga je, da
podprete paciente
pri iskanju
krajev, kjer lahko
pridobijo nasvet.

zdravstvenih
nasvetov.

svojih pravnih s kodeksom
odgovornosti,
vklju€no z

zaupnostjo.

ravnanja kot s
kodeksom etike.

Reflektivno ucenje.

Za lazje razumevanje etike, pravnih vidikov in kodeksov ravnanja

premislite o naslednjih situacijah in kako bi nanje odgovorili.

* Pacient govori o hudih stranskih ucinkih* vendar o tem ni obvestil
zdravnikov, ker jih ne Zeli nadlegovati. Kaj bi mu odgovorili?

* Pacient si zeli drugega mnenja drugje in vas prosi za pomoc. Kaj bi
mu svetovali?

* Pacient omenja, da ne jemlje peroralne terapije v dneh, ko
delovne obveznosti ali skrb za otroke otezujejo obvladovanje
stranskih ucinkov. Kako bi se odzvali?

* Pacientu je priporoCena nova terapija s stranskimi ucinki in vas
sprasuje, kaj bi storili na njegovem mestu. Kaj bi odgovorili?

*Za vec informacij o obvladovanju stranskih ucinkov glejte Modul 2, Odsek 2.3

1.2.3 Nadaljnje ucenje in stalna podpora

Ob zakljucku zacetnega usposabljanja bo vecina prostovoljcev pridobila osnovno znanje in vescine
za delo kot voditelj vrstnikov. Vendar so morda nekateri nekoliko zadrZani pred zacetkom vloge in
dvomijo o sebi ter svojih sposobnostih. Ta Custva niso nenavadna in so tudi koristna na zacetku, saj
lahko pripeljejo do previdnejSega pristopa, medtem ko si dodatno nabirate izkusnje voditelja.

Skozi izkusnje se bodo izboljSevale vescine voditelja. Ucenje skozi prakso in izkusnje je zelo
dragoceno. Voditelj se bo soocal z razli¢nimi situacijami in se naucil, kako se spoprijeti z edinstvenimi
okolis¢inami. SCasoma se bo samozavest povecala in v svoji vlogi se boste pocutili bolj udobno.

Kljub temu je pomembno, da sprejmete pristop vsezivljenjskega ucenja in Se naprej sodelujete z
drugimi na tem podrocju. Ne pozabite, da ni treba biti strokovnjak za zdravljenje raka prostate.
Voditelji ne nudijo zdravstvenih nasvetov, vendar je pomembno, da ostanete na tekoCem z glavnimi
novostmi.
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Nekaj pristopov, ki so se izkazali za koristne pri informiranosti voditeljev:

Povezovanje z drugimi.

Omogoca vam izmenjavo izkuSenj, znanja in podpore. Deljenje izzivov ter nacinov, kako ste
jih resili, vklju¢no z uspehi, je lahko zelo koristno. Ustvarjanje mreze z drugimi voditelji (tudi
imenovano skupnost prakse) vam omogoca, da podpirate drug drugega in reSujete probleme
- naj bo to preko osebnih srecanj, spletnih klepetov ali izmenjave sporocil. Redna srecanja v
skupini ali drug z drugim so lahko zelo koristna, obravnavajo se lahko tudi spodaj navedene
teme.

Kako samozavestni se pocutite glede razli¢nih vidikov vase vloge in pri ¢em menite, da bi
potrebovali dodatno pomoc.

Katera vprasanja ste morda dobro obravnavali in katera manj dobro ter kako bi se vas$ kolega
lahko lotil podobnih situacij.

Katera spoznanja bi bilo koristno deliti s SirSo mrezo.

Uporaba tehnologije

Tehnologija je lahko koristna za povezovanje s sovrstniki, bodisi kot podpora za voditelje same
ali kot dopolnilo za tiste, ki jih podpirate. TakSne povezave so lahko anonimne in brez sodb.
MozZnosti se stalno povecujejo - od e-poste, spletnih srecanj v Zivo, klepetalnic do skupin na
druzbenih omrezjih.

Iskanje lokalnih mrez

VasSa regionalna ali nacionalna drustva za boj proti raku ali dobrodelne organizacije so dobra
mesta za iskanje lokalnih mrez. Pogosto imajo te organizacije sezname povezav do lokalnih
podpornih programov in mrez.

Prav tako se lahko obrnete na strokovne zdravstvene ekipe v onkoloskih centrih ali
bolniSnicah. Spletni viri se razlikujejo glede na drzavo, mesto in celo kraj. Primeri glavnih
mednarodnih spletnih strani o raku prostate so prikazani na SLIKI 11.

Ostati na tekocem

Obstaja vec nacinov, kako biti na tekoCem z dogajanjem v zvezi z rakom prostate. Tukaj je
nekaj predlogov.

Pogovori s sovrstniki.

Narocanje, branje ali ogled kakovostnih virov informacij (npr. preko organizacij pacientov,
nacionalnih fundacij/dobrodelnih organizacij, uglednih blogov).

Imate stike ali mreZzo ljudi iz klinicne oskrbe, ki vam lahko pomagajo odgovoriti na specificna
vprasanja.

Bodite radovedni in se zavedaijte, da uCenje poteka ves cas.

Bodite na tekoem z novimi moznostmi zdravljenja, da jih lahko upoStevate, Ce se pojavijo v
pogovorih s pacienti.

UdeleZevanje konferenc.

Pomembno je tudi upostevati, kako lahko napredki na podrodju raka prostate vplivajo na
manjSinske skupine in podskupine.
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Uporaba interneta

Internet je zakladnica informacij, vendar vsebuje tudi veliko napacnih podatkov. Pomembno je
oceniti, kaj je zanesljivo in verodostojno, in to ne le zase, temvec tudi za morebitna priporocila, ki
jih podate drugim glede spletnih virov.

Verodostojnost spletne strani lahko ocenite s postavljanjem naslednjih

vprasan;j: "

* Ali je organizacija dobro poznana ali ugledna?

* Oglejte si avtorja strani ali €lanka - ali ima ustrezne kvalifikacije?

* Alise zdi, da je stran redno posodobljena? Ali se na njej redno
dodajajo novi ¢lanki in teme?

* Bodite previdni pri “clickbait” naslovih, to so senzacionalisti¢ni
ali zavajajoci naslovi, zasnovani tako, da pritegnejo bralce k zgodbi
ali ¢lanku, ki morda niso dejanski ali pomembni. Prepricajte se, da
preberete vec kot le naslov - ali vsebina nasprotuje naslovu in ali so
navedbe podprte z raziskavami?

* Preverite, od kod prihajajo informacije na spletni strani. Ce
spletna stran vsebuje raziskave, ali vkljuCuje tudi povezave do
prvotnih znanstvenih ¢lankov ali kongresov, iz katerih informacije
izvirajo?

» Kako ste nasli spletno stran? Ce jo priporocajo ugledni strokovnjaki,
se poveca verjetnost, da je spletna stran verodostojna.

« Ce niste prepricani o informacijah, preverite, ali obstaja drug vir, ki te podatke podpira.

Dodatne nasvete za izbiro verodostojnih virov informacij o raku lahko najdete v spletnem clanku
Nacionalnega inStituta za raka (ZDA) z naslovom “Using Trusted Resources” ter v smernicah za
ocenjevanje informacij s spletnih strani, druzbenih medijev, knjig in revij https://www.cancer.gov/

about-cancer/managing-care/using-trusted-resources (Dostopano: julij 2024).

Ne glede na to, ali gre za tiskane ali spletne informacije, morajo zdravstveni podatki prihajati iz
zaupanija vrednih in verodostojnih virov. Vladne agencije, bolniSnice, univerze, medicinski reviji in
knjige, ki temeljijo na dokazih, so viri, ki jim lahko zaupate. Drugi viri pa lahko podajajo zavajajoce
ali neto¢ne informacije. Ce vir trdi, da je nekaj predobro, da bi bilo resni¢no, se spomnite -
obicajno je tako.
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Morda vam bo koristilo, Ce si sestavite lasten seznam verodostojnih spletnih strani. Slika 11 prikazuje
primer seznama virov, ki vam lahko pomagajo pri izdelavi referencnega seznama.

SLIKA 11
Primer predloge: Zanesljive agencije ali spletne strani

Vrsta organizacije Ime agencije/spletne strani

Drustvo za boj proti raku/raziskovalna
organizacija

Organizacija pacientov/skupina za
zagovarjanje pravic

Spletne podporne skupine/forumi/omrezja

Mednarodne organizacije

Podpora ob koncu Zivljenja (npr. lokalni
hospic)

Podpora za otroke ali mlade

Podpora za druZino/ljubljene osebe ali
oskrbnike

Vprasanja odnosov

Zalovanje

Podpora dusevnemu zdravju

Podpora pri teZzavah z drogami in alkohol-
om

Komplementarne terapije

Ostalo

Iskanje dodatne podpore

Kljuna sposobnost za voditelja je vedeti, kdaj je dodatna pomoc koristna. Soocenje z zahtevno
situacijo ali popolnoma novo situacijo je primeren cas, da stopite v stik z nadzornikom in
prosite za dodatno podporo. Pomembno je tudi prepoznati situacije, v katerih se pocutite
preobremenijeni ali v notranjem konfliktu in morate zacasno stopiti nazaj. V tak3nih primerih je
Cas, da poiscete dodatno pomoc. Prosite za dodatno podporo, da boste lahko Se naprej gradili in
vzdrzevali znanje ter vescine za opravljanje svoje vloge prek naslednjih kanalov.

* Koordinator ali programski nadzornik pri mati¢ni organizaciji

* Drugi voditelji

* Skupnosti in mreze voditeljev

* Ekipe zdravstvenih strokovnjakov
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Reflektivno ucenje.

Premislite o svojih dejavnostih in ugotovite, ali dosegajo Zeleni namen
ali bi bili potrebni kaksni popravki. Redno si vzemite Cas za refleksijo,
saj vam lahko pomaga pri obvladovanju stresa in pridobivanju
vpogleda, kje je mogoce narediti izboljSave.

Nekateri voditelji uporabljajo dnevnik kot orodje za refleksijo.
Preprosto lahko zapiSete svoje misli glede klju¢nih vprasan;.

* Kaj poteka dobro?

* Kaj ne poteka dobro?

* Kaj mi prinasa zadovoljstvo? Kaj mi daje obcutek izpolnjenosti?
* Kaj me izpopolni? Kaj se mi zdi iz¢rpajoce ali neizpolnjujoce?

* Katere spremembe bi bilo mogoce uvesti?

* Kaj se Se moram nauciti?

Druga tehnika pisanja dnevnika se imenuje dnevnik z dvojnin vnosom. V svojem dnevniku
ustvarite dva stolpca. V levem stolpcu zapiSete informacije, ki ste se jih naucili, v desnem
stolpcu pa svoje misli o teh informacijah ali njihov vpliv na vas (glej SLIKA 12).

SLIKA 12
Primer dnevnika z dvojnim vnosom

Informacije/Teme

Moja vloga ni, da dajem zdravstvene Obcutim, da bo moje razmisljanje, da
nasvete ali da podkrepim nasvete, ki so jih poskusam dati nasvet pacientu, ki ga
pacienti Ze prejeli. Moj cilj je, da pacientom podpiram. Spomnil se bom, da je najboljsi
pomagam najti kvalificiranega zdravstvenega nacin, kako lahko pomagam, da pacientom
strokovnjaka, ki jim lahko poda drugo pomagam najti ustrezne vire informacij.
mnenje. Obstaja veliko podpore, in ni nujno, da

prihaja vse iz moje strani.
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SLIKA 13
Dodatni viri za pomoc ljubljenim osebam/skrbnikom pri razumevanju raka prostate
(pridobljeno julija 2024)

Europa Uomo

Global Prostate
Cancer Alliance

Malecare

Prostate Cancer
Foundation

Prostate Cancer UK

Prostate Health
Education Network
(PHEN)

Tackle Prostate Cancer

ZERO Prostate Cancer

Evropsko zagovorniSko gibanje, ki zastopa 27 skupin pacientov z
rakom prostate v drzavah po Evropi. Ponuja izobrazevanije, vire in

medsebojno podporo. https://www.europa-uomo.org/

IzobraZevanje pacientov, viri ter spletne podporne skupine za paciente
in njihove druZzine. https://prostatecanceralliance.org/

Vodilna neprofitna organizacija za podporo moskim, ki so preziveli
raka, in zagovorniska organizacija v Zdruzenih drzavah Amerike.

https://malecare.org/

IzobraZevanje, podpora in viri za paciente z rakom prostate.

https://www.pcf.org/

Nudi podporo pacientom v Angliji, Walesu in Skotski. Ponuja
izobrazevanje in ima ekipo specializiranih medicinskih sester, ki
zagotavljajo informacije o bolezni, zdravljenju in razpolozljivih virih.
https://prostatecanceruk.org/

Podpora, izobrazevanje in viri za raka prostate s posebnim poudarkom
na afroameriskih moskih.

https://www.prostatehealthed.org/

Nacionalna mreza podpornih skupin, ki zdruZuje, usmerja in navdihuje
osebe, ki zivijo z rakom prostate ali so zaradi njega prizadete.

https://tackleprostate.org/

IzobraZzevanje, viri in podpora za paciente z rakom prostate.
https.//zerocancer.org/
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