Univerza v Ljubljani

Fakulteta za socialno delo

Natasa Zlode;j

PARTICIPACIJA SOCIALNEGA DELA PRI
DRUZINSKEM SESTANKU V OKVIRU
PALIATIVNE OSKRBE

Magistrsko delo

Ljubljana, 2016



Univerza v Ljubljani

Fakulteta za socialno delo

Natasa Zlodej

PARTICIPACIJA SOCIALNEGA DELA PRI
DRUZINSKEM SESTANKU V OKVIRU
PALIATIVNE OSKRBE

Magistrsko delo

Mentorica: Studijski program:

izr. prof. dr. Jana Mali Sociologija — socialno delo v skupnosti

Ljubljana, 2016



Hvala vsem, ki ste mi pomagali pri nastajanju naloge.

Zahvaljujem se izr. prof. dr. Jani Mali za vso strokovno pomoc¢ in spodbudo pri izdelavi
naloge.

Hvala vsem bolnikom, njihovim sorodnikom in strokovnim delavcem, ki ste sodelovali pri
raziskavi in mi namenili svoj dragoceni cas.



Ce bi vedel, da te danes zadnjic gledam, kako zaspis,
bi te pokril mnogo bolj nezno.

Ce bi vedel, da danes zadnji¢ gledam, kako odhajas skozi vrata,
bi te objel, poljubil in poklical nazaj za Se en objem in Se en poljub.

Ce bi vedel, da danes zadnjic¢ slisim tvoj glas, ki me nezno hvali in spodbuja,
bi vzel kamero in posnel vsako tvoje dejanje in besedo,
da bi si to lahko predvajal vedno znova, dan za dnem.

Ce bi vedel, da je danes zadnjic, potem bi si vzel minuto vec,
se ustavil in rekel »Ljubim te«, namesto da bi predpostavljal, da to Ze ves.

Ce bi vedel, da je danes zadnjic, bi s teboj delil ta dan
namesto da bi ga izpustil, ker bi si mislil, da bo taksnih dni e veliko.

Prav gotovo vedno pride jutri, da popravimo storjene napake — in
vedno dobimo Se drugo priloznost, da naredimo prav.

Zagotovo bo Se en dan, da recem »Ljubim te«
in zagotovo bo se ena moznost, da recem svoj »Ti lahko kako pomagam?«

Ampak za vsak slucaj, ce to ni res in Ce je danes vse,
kar imam, bi ti Zelel povedati, kako zelo te imam rad.

Nikoli ne smemo pozabiti, da Jutri ni obljubljen nikomur,
ne mladim in ne starim, in danes je morda zadnja priloznost,
da mocno objamete tistega, ki ga imate radi.

Torej, ce cakate na Jutri, zakaj tega ne storite danes?

Ce Jutri nikoli ne pride, potem boste zagotovo obzalovali dan,

ko si niste vzeli dodatnega casa za nasmeh, objem ali poljub — in

ste bili prevec zaposleni, da bi podarili nekomu tisto,

za kar bi kasneje izvedeli, da je bila njegova zadnja Zelja.

Zato objemite vase ljubljene danes, jim zasepetajte na uho in povejte,
kako radi jih imate. Vzemite si ¢as za »Zal mi je«,

»Prosim, oprosti mi«, »Hvala« ali »Saj je v redu«.

... in Ce Jutri ne pride, tako ne boste obzalovali tega dne.

(neznani avtor)
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V empiriénem delu raziskujem pogled na druzinski sestanek tako s strani uporabnikov
(bolniki in sorodniki), kot s strani izvajalcev (zdravniki in medicinske sestre) na Onkoloskem
institutu Ljubljana. V raziskavo vklju¢im tudi socialne delavce, zaposlene v bolnisnicah po
Sloveniji, in raziS¢em Se njihov pogled na druzinski sestanek. Raziskava je pokazala, da je
druzinski sestanek pomemben pri zagotavljanju kvalitetne paliativne oskrbe.

Nih¢e ne umira sam, v ta proces je vkljucena vsa njegova druzina, ki tako kot bolnik potrebuje
pomoc¢. Zanikanje umiranja in smrti v sodobnem casu predstavlja veliko oviro pri odprtem
komuniciranju v ¢asu tezke bolezni. Komuniciranje je nujno za ocenjevanje bolnikovega
stanja, prav tako pa preko komuniciranja spoznamo druzino. Bolezen v druzini povzroci stiske
in spremeni porazdelitev vlog. Bolnik je odvisen od tega, kako se na nastale razmere
prilagodijo sorodniki. To dogajanje lahko druzino poveZe ali oddalji. Pred bolnika in sorodnike
je postavljena zahtevna naloga, kako si urediti Zivljenje s teZzko diagnozo in slabo prognozo.
Zadnje zivljenjsko obdobje bolnikov je mnogokrat prestavljeno v bolnisnice ali v
socialnovarstvene zavode, Ceprav raziskave kazejo, da si zeli ve€ina bolnikov to obdobje
preziveti doma, s sorodniki. V bolniSnici Zelijo preziveti le ¢as, ki je nujno potreben za
ureditev simptomov bolezni. V okviru paliativne oskrbe je cilj zagotoviti bolniku nadaljnjo
obravnavo v okolju, ki si ga izbere sam.
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Descriptors:  cancer, an incurable disease, a family meeting, palliative care, hospital
social work

Abstract:

In my final thesis | present the palliative care which is carried out at the Institute of Oncology
Ljubljana. This is an overall care of the patients with progressive, incurable disease and their
families. The main aim of the treatment is to achieve the best possible quality of life by
relieving the symptoms. Within this kind of care physical, social and spiritual problems are not
overlooked. At the Institute of Oncology Ljubljana family meetings have become a constituent
part of the palliative care as the disease does not only hurt the patients themselves but also their
whole families. The organisation of the family meetings requires some explicit preparations
followed by some of the rules. There are three basic aims connected with the family meetings.
The first aim is the conversation about the disease. The following step is to prepare a plan for
further care. What follows is the assistance to achieve the plan.

In the empirical part | research the view on the family meetings on the side of the users
(patients and their relatives) and on the side of the performers (doctors and nurses) at the
Institute of Oncology Ljubljana. Social workers from the hospitals in Slovenia are also
included into the research and | investigate their views on the family meetings. The
research has shown that family meetings are important for providing quality palliative care.

No one dies alone. The whole family is included into this process as they need as much help as
the patient. The denial of death and dying in the modern world represents a big obstacle for
open communication in the time of heavy disease. The communication is necessary for the
successful assessment of the patients’ condition and through communication we get to know
the family. The disease causes distress in the family and changes the roles in it. A patient is
dependent on relatives’ adaptation to the new conditions. These events can make a family more
connected or more distant. The patient and the family are faced with a difficult task of how to
arrange their lives with a heavy diagnosis and a bad prognosis. The last parts of the
patients’ lives are often placed into hospital or into a social care institute even though
researches show that the majority of the patients wants to spend this time at home with
their relatives. They wish to stay in hospital only as long as it is necessary to manage the
symptoms. In the frame of the palliative care the aim is to organise further treatment in the
environment the patients wants.
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PREDGOVOR

Paliativna oskrba je celostna oskrba bolnika z neozdravljivo boleznijo. Njen namen je
zagotavljati kakovostno in dostojno zivljenje bolnika do smrti, ob tem pa nuditi pomoc¢ tudi
bolnikovi druzini in bliznjim med boleznijo in po smrti. Za zagotavljanje takSne pomoci je
potreben tim strokovnjakov, ki sodelujejo povezano in si prizadevajo za isti cilj.

Na Onkoloskem institutu Ljubljana od marca 2007 deluje Oddelek za akutno paliativno
oskrbo, kjer se izvaja specialisticna paliativna oskrba. Nosilec dejavnosti je zdravnik,
medicinska sestra in socialni delavec pa sta stalna ¢lana. Glede na individualne potrebe se

pridruZzijo Se drugi strokovnjaki (npr. psiholog, dieteticarka, duhovnik ...).

Socialni delavci s svojim znanjem v paliativno oskrbo prispevajo pomemben doprinos,
predvsem v nudenju pomoc¢i bolniku in druzini, saj je znano, da ima bolezen velik vpliv na
vso druzino. Kar se dogaja enemu ¢lanu, vpliva tudi na ostale. Sooc¢anje z neozdravljivo
boleznijo zahteva prilagoditev vseh ¢lanov druzine. Spremenijo se vloge v druzini in tako
se mora druzina prilagoditi bolezni in njenim posledicam.

Za kakovostno paliativno oskrbo je pomembno, da se opravi druzinski sestanek. Organiziran je
z namenom, da se z bolnikom in s sorodniki pogovorimo o sami bolezni (diagnoza, prognoza
bolezni in predvidena poslabsanja bolezni). V nadaljevanju pogovora jih seznanimo s
paliativno oskrbo. Raziskujemo bolnikove Zelje, potrebe in druzinske razmere, na podlagi
katerih naredimo nacrt nadaljnje oskrbe. Druzinski sestanki so postali uteCena praksa naSega
delovanja, $e nikoli pa nismo naredili raziskave, s katero bi jih evalvirali. To je bila pobuda za
nastanek raziskovalne naloge, ki je pred vami. Porajalo se mi je vpraSanje, kako na sestanke
gledajo bolniki in njihovi bliznji. Obicajno se s taksno obliko pogovora Se niso srecali. Tudi
med zaposlenimi obstajajo razlicna mnenje glede izvajanja sestankov. Zanimalo me je tudi,
kaksna je praksa po drugih javnozdravstvenih zavodih, kjer so zaposleni socialni delavci, ki

pomagajo ljudem z napredovalo neozdravljivo boleznijo.

Zadnje Zivljenjsko obdobje bolnikov je mnogokrat prestavljeno v bolni$nice ali v socialno
varstvene zavode, Ceprav raziskave kazejo, da si Zeli vecina bolnikov to obdobje preziveti
doma, s sorodniki. V bolnisnici zelijo preziveti le ¢as, ki je nujno potreben za ureditev
simptomov. Eden od ciljev paliativne oskrbe je zagotoviti nadaljnjo obravnavo bolnika v
okolju, ki si ga izbere sam. Kajti kot pravi Klevisar (2001: 482): »Umiranje ni bolezen,

ampak zivljenjsko obdobje, ki je pogosto obremenjeno z boleznijo«.



1 TEORETNICNI UVOD

1.1 Bolezen rak in paliativna oskrba

1.1.1 Bolezen rak

Beseda »rak« je prevod starogrSkega izraza karkinos, ki pomeni rakovica. Iz na zacetku
neznane in/ali nebolece tkivne spremembe (gr. onkos, lat. tumor — oteklina, bula) lahko
zaradi nenadzorovane rasti napade bliznje organe ali pa se razsiri po celem telesu do te

mere, da povzroc¢i smrt (Lesnicar et al. 2009).

Rak je bolezen sodobne druzbe. V zadnjih letih na letni ravni zboli za rakom ve¢ kot 12.000
Slovencev, okoli 6.500 moskih in okoli 6.000 Zensk, umre pa jih nekaj ve¢ kot 5.700,
okrog 3.200 moskih in 2.500 zensk. Kljub temu da se ogrozenost z rakom zmerno veca, je
najvecja v starejSih letih; od vseh rakavih bolnikov, zbolelih leta 2010, jih je bilo ve¢ kot
58 % starejSih od 65 let. Ker se slovensko prebivalstvo stara, je samo zaradi vedno vecjega
deleza starejSih pricakovati, da se bo Stevilo novih primerov raka Se vecalo

(http://www.slora.si/ rak-v-Sloveniji, 25.9.2015).

Tkiva so sestavljena iz celic, ki se morajo za preZivetje in rast nenehno obnavljati. Delitev
celic poteka po zapleten procesu, za katerega je pomembno, da vsi mehanizmi delujejo
brezhibno. Obstajajo mehanizmi, ki se aktivirajo v primeru, ko gre kaj narobe. Ker ti
mehanizmi niso popolni, se slej ko prej rodi celica, ki je mutirana. V¢asih so te mutacije
»dobre«, saj so se tako razvijale vrste, v€asih pa so »slabe«, saj nastanejo rakave celice

(Zakotnik 2006: 6).

V onkologiji poznamo tri razli¢ne nacine zdravljenja, in sicer kirur§ko zdravljenje, zdravljenje
z zdravili in z obsevanjem. Med seboj se kombinirajo na razli¢ne nacine, tako po Stevilu kot

vrstnem redu.

Cilj zdravljenja je v ve€ini primerov ozdravitev. Zal pri raku ta cilj ni vedno doseZen. Ko
se bolezen razsiri in prizadene vitalne organe, so iz€rpane vse mozZnosti za zdravljenje in

razvoja bolezni ni mogoce obvladati z nobeno obliko antitumorskega zdravljenja. Tem


http://www.slora.si/%20rak-v-sloveniji
http://www.slora.si/%20rak-v-sloveniji

bolnikom v preostalih mesecih Zivljenja odpravlja in blazi simptome bolezni paliativna
oskrba (Cervek 2005: 58). Pomembno vlogo v onkologiji predstavljajo tudi paliativni
postopki zdravljenja, ki so eden od segmentov paliativne oskrbe. Bistvo teh postopkov je
pomiritev, blazenje oziroma lajSanje tezav, ki jih bolniku povzroca rakava bolezen, ko je v
neozdravljivi fazi (LeSnicar et al. 2009: 69). Ko bolezen napreduje, povzroca vedno vec
simptomov. Najpogostejsi telesni simptomi napredovale rakave bolezni so lahko bolecina,
splosna oslabelost in utrujenost, pomanjkanje apetita, hujSanje, slabost in bruhanje, zaprtje,

tezave z dihanjem.
1.1.2 Opredelitev in nacela paliativne oskrbe

Svetovna zdravstvena organizacija (SZO) je na svoji spletni strani opredelila paliativno
oskrbo kot pomoc¢ bolnikom z neozdravljivo boleznijo in njihovim svojcem. TakSna oskrba
izboljSuje kakovost zivljenja bolnikov in njihovih svojcev. IzboljSuje ga na nacin, da lajSa
bole¢ine in ostale simptome ter nudi psihosocialno in duhovno podporo

(http://www.who.int/cancer/ palliative/definition/en/, 20.01.2016).

SZO je kot dodatek k definiciji dolocila osnovna nacela v paliativni oskrbi. V paliativni
oskrbi:
- omogoc¢amo laj$anje bolecine in drugih motecih simptomov,
- zagovarjamo Zivljenje in spoStujemo umiranje kot normalen proces,
- ne pospesujemo smrti niti je ne zavla¢ujemo,
- so vkljuceni psiholoski in duhovni vidiki bolnikove oskrbe,
- se nudi podporni sistem bolnikom, da zivijo, kolikor je to le mogoce, dejavno
Zivljenje do smrti,
- se nudi podporni sistem za pomo¢ druzini med bolnikovo boleznijo in v ¢asu
zalovanja,
- uvajamo timski pristop pri oskrbi potreb bolnika in njegove druzine,
- paliativna oskrba je vkljuena v zgodnje faze bolezni, v povezavi z razli¢nimi
vrstami zdravljenja, katerih namen je podaljSanje Zivljenja (npr. kemoterapija,

obsevanje) (Lunder 2007: 36).

Osnovna nacela, kot jih je opredelila SZO, nam pokazejo, da gre v paliativni oskrbi za

celostno obravnavo bolnika in njegovih sorodnikov. Obseg pomodi, ki jo potrebujejo
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bolnik in sorodniki, se prilagaja od zacetka bolezni do smrti. Osnovni cilj je zagotavljanje
najboljse kvalitete zivljenja, za dosego tega cilja pa je potrebno usklajeno sodelovanje
multidisciplinarnega tima. Paliativna oskrba ni vezana na dolo¢eno bolezen, starost bolnika
ali njegova prepricanja, ampak temelji na bolnikovih potrebah in oceni stanja.

Cervek (2005: 10) k temu dodaja, da mora biti paliativna oskrba individualna. Preudarno
odloCanje o preiskavah in postopkih v danem trenutku, za dolocenega bolnika. »Umetnost

ni samo narediti tisto, kar je prav, ampak tudi opustiti, kar ni potrebno« (ibid).

Specifi¢no zdravljenje

Podporno zdravljenje

terminalna faza

Paliativna oskrba

zalovanje

Slika 1.1: Casovna umestitev paliativne oskrbe v obravnavi onkoloskega bolnika z neozdravljivo

diagnoza neozdravljive bolezni

boleznijo
(Ebert Moltara 2014: 53)

Predhodni pristop obravnave onkoloskega bolnika je pomenil, da se je bolniku najprej
nudilo specificno in podporno zdravljenje, naslednjo stopnjo pa je predstavljala paliativna
oskrba. Sodoben pristop vkljucuje paliativno oskrbo ze zelo zgodaj ob postavitvi diagnoze
neozdravljive bolezni in se prepleta s podpornim zdravljenjem. Zato se je v€asih paliativna
oskrba enacila z oskrbo ob koncu Zivljenja. Kot je razvidno s slike, naj bi se paliativna
oskrba pri¢ela izvajati kmalu po postavitvi diagnoze neozdravljive bolezni. Pomembno je,
da se jo izvaja neprekinjeno skozi vsa obdobja, tudi po smrti, ko nastopi faza zalovanja, ki

je pomembna za bolnikove bliznje.

Podporno zdravljenje je oskrba, ki omogoca optimalno aktivnost, pocutje in socialno oporo
bolniku in njegovi druzZini v vseh fazah bolezni. Namenjena je lajSanju simptomov,

nezelenih u¢inkov zdravljenja in zapletov (Benedik 2011: 52).



Oskrba ob koncu zivljenja ali v terminalni fazi je paliativna oskrba v zadnjih tednih,
zadnjih dnevih. V telesu se pojavijo procesi umiranja (odpovedovanje notranjih organov).
Cilj oskrbe v tem obdobju je spokojna, neboleCa in dostojna smrt, brez nepotrebnih
medicinskih postopkov.

V procesu umiranja slabi delovanje notranjih organov vse do odpovedi, ko nastopi

nepopravljiv in dokon¢en konec vseh Zivljenjskih procesov. Telo umre (ibid).

Fassler-Weibel (1996) predstavi proces umiranja, ki poteka v treh fazah:

Faza pred umiranjem vkljucuje naslednje elemente:

e negotovost: bolnik sam pri sebi tuhta, ¢uti, da je nekaj narobe. Gre k zdravniku, a
druzina o tem nic¢ ne ve;
e gotovost: diagnoza je potrjena, sledi Sok: nezmoznost odlo¢anja in pozabljivost;
e zanikanje: ve, da umira, a tega ne more sprejeti;
e obdobje custev:.
- jeza: Cuti jezo do celega sveta, do svojih bliznjih, do Boga, jezen je na usodo;
- strah: bolnika je strah, ali bo dovolj mocan, da bo vse zdrzal, spraSuje se, kaj bo
potem;
- obup, zalost;
- pogajanje z obrambno reakcijo iskanja pomoci: v tem obdobju se poveca upanje;
- depresija - obéutek praznine;
e sprejetje: bolnik ne govori o smrti, govori v simbolih. Ima vse manj Zelja in vse vec¢

spominov. Svojcev se oklepa ali pa jim prizanasa.

Bolnik ob soofanju z neozdravljivo boleznijo preide skozi razlicne faze, od zacetne
negotovosti do sprejetja. Sorodniki so mu v tem obdobju lahko v podporo, zgodi pa se tudi,

da jih ne Zeli obremenjevati in jim dejansko stanje prikriva.

Faza med umiranjem se pogosto zaCenja izven zavestnega obc¢utenja. Bolnik je sprejel
svojo diagnozo in zeli samo Se umreti. Znamenja, ki napovedujejo, da umira, so:
e telesne spremembe v zadnjih 12 - 48 urah:

- vi§ji ali nereden pulz,

- nizji krvni pritisk,



- temnejsi urin,

- hladnejSe roke in noge,

- zmanjSanje bolecCine,

- dihanje je hitrejSe ali pocasnejSe z daljSimi premori,

- hropenje zaradi sluzi,

- koma,

- veC spi, manj govori,

- opusti upor pred umiranjem,

- odklanja hrano in teko¢ino,

- izgubi obcutek za ¢as, ne pozna vec ljudi okoli sebe, govori o ze umrlih ljudeh,

- postaja nemiren, zeli stran,

- veliko ljudi pred smrtjo govori o strahu pred dolgo temno cevjo, o strahu pred
kaznijo, sodbo, uporablja govorico simbolov. Pogosto se zgodi, da se stanje en dan

pred smrtjo izboljsa.

Loc¢imo dve poti umiranja. Mirna pot umiranja poteka na nacin, da se stanje normalne
zavesti prevesi v zaspanost, bolnik ¢edalje tezje opravlja opravila, tezko ostane zbran, ne
zanima se za okolico, postopno se razvijejo somnolenca, stupor, koma in smrt. Tezja pot
umiranja poteka tako, da se stanje normalne zavesti prevesi v nemir, zmedenost, pojavljajo
se vedno novi znaki motenega, ¢ezmernega delovanja zivéevja, npr. tremor, halucinacije,
stokajoci bledez, miokloni¢ni zgibki, delirij, epilepticni napadi, stupor, koma, smrt
(Benedik 2011: 55). Tezka pot je neprijetna tako za bolnika kot sorodnike, zato je potrebno

simptome tezke poti zgodaj prepoznati in ukrepati.

Faza po smrti - bolnik umre, svojci ostanejo sami in zanje se za¢ne nova faza Zivljenja. Po
smrti nastopi obdobje Zalovanja. Paliativna oskrba je tudi v tem obdobju zelo pomembna

za podporo bolnikovim sorodnikom.

Zalovanje je dolg proces in nih&e se ga ni »nau¢il«, &e ni sam dozivel Zalosti. Ce Zalosti ne
posvetimo dovolj asa in je ne doZivimo zavestno, ostane bolecina smrti neodreSena, smrt
ne izgine (Pera 1998: 70). Simoni¢ (2006: 178) dodaja, da v druzini oziroma okolju, ki
zalovanja ne omogoca, posameznik zablokira ¢utenje ob izgubi, kar mu onemogoca iti

naprej. Pri zalovanju lahko zalujocemu pomaga obisk pokopalis¢a, pisanje pisem umrlemu,



gledanje slik, spominjanje na skupne dogodke. Pomembno pa je, da zalujoc¢i ne Zaluje v

osami.

Tudi Svicarska psihiatrinja Elisabeth Kiibler-Ross (1979) je na podlagi dela z umirajo¢imi
oblikovala faze umiranja. Pri svojem delu je raziskala reakcije bolnikov po tem, ko so

izvedeli, da so neozdravljivo bolni.

1. Zanikanje in izolacija (Denial and Isolation)

Ko izvedo, da so neozdravljivo bolni, i$¢ejo nacin, da bi ovrgli diagnozo.

2. Jeza (Anger)

Jeza je pogosto usmerjena tako na zdravstveno osebje, kot na bolnikove sorodnike in
bliznje.

3. Pogajanje (Bargaining)

Pogosto je pogajanje povezano z bogom. Bolniki si zelijo, da bi lahko Se doziveli
dolocen dogodek.

4. Depresija (Depression)

Ko bolezen napreduje, ko nastajajo nove tezave, pri bolniku prihaja do soocenja z
izgubami, ob ¢emer se pojavita zalost in depresija.

5. Sprejetje (Acceptance)

Ce je bolnik imel na voljo dovolj ¢asa in podpore, potem pride do faze sprejetja.

Tega ne doseZejo vsi. Nekateri zanikajo svojo bolezen vse do konca.

Danes namesto faz umiranja govorimo o vzorcih reagiranja. Odziv na hudo bolezen ali
blizajoCo se smrt je odvisen od posameznika, saj se vsakdo odzove na njemu povsem lasten
nacin. Vzorci reagiranja ne potekajo po korakih, kot so nasteti, ampak se lahko izmenjujejo.

Pomembno je, da jih prepoznamo in smo bolniku in sorodnikom v oporo.
1.1.3 Pravice umirajocih

Vsaka paliativna oskrba se konca s smrtjo. Paliativna oskrba umirajoc¢ih aktivno uresnicuje
potrebe in pravice umirajocih glede ohranjanja dostojanstva. Uresnic¢uje tudi pravico, da

bolnik umre mirno in ne prestrasen ter osamljen.



Kako umiramo, je odraz zrelosti ne le posameznika, temve¢ celotne druzbe. Kako umiramo, je
vprasanje, ki ustvarja enega najvecjih izzivov sodobne druzbe (Lunder 2007: 34).

Hipokrat, starogrski zdravnik in mislec, velja za zacetnika onkologije. Poleg poimenovanja
bolezni je v navodilih za zdravljenje zapisal pomemben napotek: »Bolniku z rakom
predvsem ne smemo Skoditi. Pomembna je osredotoCenost na vsakega posameznega
bolnika (Lesnicar et al. 2009: 57). Z razvojem medicine je bil ta napotek pogosto
spregledan, a v paliativni oskrbi postaja osrednje vodilo. Ne le osredotocenost na bolnika,

ampak tudi na njegove bliznje.

Pravica do mirne in dostojanstvene smrti spada med temeljne clovekove pravice, ki so

opredeljene s Splosno deklaracijo o ¢lovekovih pravicah, ki jo je Organizacija zdruzenih

narodov sprejela leta 1948. Pravice umirajocega, ki so bile sprejete na Generalni skupsc¢ini

Organizacije zdruZenih narodov leta 1975, so (KleviSar 2006: 98):

- daznjim ravnajo kot s ¢loveskim bitjem vse do zadnjega diha,

- daumirajo¢i upa, ne glede na spremembe in moznosti upanja,

- daz njim upajo tisti, ki ga negujejo,

- da lahko svobodno izpoveduje svoj nemir pred smrtjo, ki je blizu,

- daima moznost soodlo¢anja o zdravljenju,

- da ga zdravi strokovno osebje, Ceprav je vsem jasno, da umira,

- dane umre osamljen,

- da mu lajSajo bolecine;

- da ganihce ne slepi in mu laze,

- da mu drugi pomagajo, da sam in njegovi bliznji laZje sprejmejo smrt,

- da umre mirno in dostojno za ¢loveka,

- da ohrani svojo osebnost in da ga nihée ne obtozuje, ¢e ne soglasa z njegovim
prepricanjem,

- da sme ob umiranju izpovedati svoje versko preprianje in prejeti, kar mu daje vera,

- da njegovemu telesu po smrti izkazujejo spoStovanje, da ga negujejo strokovno
usposobljene in socutne osebe, ki bodo razumele vse njegove Zelje, da bo umirajoci

pomirjeno zrl smrti v oci.

Praska listina (http://paliativa.ezdrav.si/wp-content/uploads/2013/05/Praska-listina-

prevedeno .pdf, 10.04.2016) opredeljuje paliativno oskrbo kot zakonito pravico vsakega
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posameznika in jo kot osnovno ¢lovekovo pravico, pravico posameznika do najboljSega

moznega fizicnega in psihi¢nega zdravja, zagovarjajo mnoga mednarodna zdruzenja.

Idealno bi bilo, ¢e bi lahko vsak ¢lovek umiral tam, kjer se pocuti najbolj varnega, v okolju, ki
mu je domace, tam, kjer sam zeli. VeCinoma je to doma, v krogu svoje druzine (Klevisar

1994).

Paliativna oskrba se je v zadnjih dveh desetletjih razvila v samostojno in priznano vejo
medicine, ki ne predpisuje samo medicinskih postopkov, temvec tudi eti¢ne principe v

odnosu do ¢loveka (http://www.mz.gov.si/si/delovna_podrocja in prioritete/

zdravstveno_varstvo/ paliativna_oskrba/, 28.03.2016).

Posebno ranljiva kategorija bolnikov so umirajo¢i. Ce izhajamo iz predpostavke etike, so ljudje
samostojni in enakopravni posamezniki, ki sami odlo¢ajo o svojem ravnanju in pravice so
enake za vse. V to so zajeta splo$na nacela spoStovanja avtonomije, dobrodelnosti,

neskodljivosti, pravi¢nosti, resnicoljubnosti, zaupnosti in zvestobe (Cerv, Gruden 2006: 101).

Nepaliativni pristop oskrbe povzroca veliko trpljenja pri bolniku in sorodnikih. Paliativna
oskrba ima dva glavna cilja, in sicer skrb za kakovost Zivljenja bolnika in vkljucitev
bolnikove druzine v oskrbo. Ohranjanje ¢loveskega dostojanstva in spoStovanja, iskren
odnos, ohranjanje upanja pa je nekaj pravic, ki so zelo pomembne, da se ohranijo ves Cas
paliativne oskrbe. Z zavedanjem lastne umrljivosti lahko vzpostavimo bolj pristen in

dostojanstven odnos do umirajo¢ega bolnika.

1.1.4 Razvoj paliativne oskrbe po svetu in v Sloveniji

Paliativna oskrba je svetovno gibanje s tradicijo, ki sega Se v anti¢ne ¢ase. V vzhodnem delu
Rimskega imperija so bile zelo razsirjene ustanove, ki so nudile zavetje osebam, ki so to
potrebovale; ne samo bolnim in umirajo¢im, ampak tudi sirotam, revnim, lacnim. Te

ustanove so se imenovale hospitium. Iz njih so se kasneje razvili hospici, hospitali, hoteli.

Kasneje, ko so nastajale bolniSnice, pa se je skrb za umirajo¢e vse bolj umikala, saj se

sodobnejSa znanost ni veliko ukvarjala z duhovnimi dimenzijami in ¢loveskim obstojem.
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Smrt se ni obravnavala kot normalna faza clovekovega Zivljenja, ampak bolj kot neuspelo

zdravljenje (Klevisar 1994).

V Sestdesetih in sedemdesetih letih prejSnjega stoletja so se pojavili Stirje pomembni pionirji,
ki so prebudili razvoj razmisljanja o tem, kako se soociti s psihosocialnimi in duhovnimi
posledicami smrti. Erich Lindemann, Cicely Saunders, Elizabeth Kiibler-Ross in Colin

Murray Parkes so postavili temelje socialnega dela z umirajocimi (Reith, Payne 2009: 9).

Sodobna paliativna oskrba se je pricela v Sestdesetih letih prejSnjega stoletja v Veliki
Britaniji z odprtjem prvega modernega hospica. Leta 1967 je bil v Londonu odprt prvi
sodobni hospic, St. Christopher's Hospice. Potrebe po boljsi kakovosti Zivljenja bolnikov z
rakom in bolj$i oskrbi umirajocih so bile vodilo za njegovo odprtje. Revolucionarno za
tiste Case je bilo, da so dajali zdravila v rednih Casovnih intervalih in ne le po potrebi,
vodili so natan¢no dokumentacijo. Psihi¢ne in duhovne potrebe so postale enako
prepoznavne kot fizicni simptomi in tudi potrebe druzine niso bile spregledane. Priceli so s
spremljanjem Zalujocih. Ustanoviteljica je bila Dame Cecily Saunders, ki je svojo poklicno
pot pricela kot medicinska sestra, se nato izSolala za socialno delavko in na koncu postala

tudi zdravnica (Salobir 2002: 87).

Poimenovanje sistemati¢nih dejavnosti v javnem zdravstvu, ki so osredotocene na potrebe
umirajocega bolnika, je leta 1974 predlagal kanadski onkolog Balfour Mount. Takrat sta
bila prvi¢ ustanovljena svetovalni tim za paliativno oskrbo in samostojni oddelek
paliativne oskrbe, ki je deloval v bolni$nici pod okriljem javnega zdravstvenega sistema
(Lunder 2007: 35).

Leta 2007 je Evropski parlament narocCil poroCilo o prisotnosti paliativne oskrbe pri
¢lanicah Evropske unije. Primer Velike Britanije je bil postavljen kot kriterij za
vrednotenje razvitosti. 1z pridobljenih podatkov je bilo razvidno, da je paliativna oskrba

najmanj razvita v Estoniji. Slovenija je bila uvrS¢ena na 20. mesto (Lubi 2013: 26).

V slovenskem zdravstvenem sistemu paliativna oskrba Se ni urejena. Primerjave z drugimi
drzavami so v mnogih vidikih nemogoc¢e. V Sloveniji nimamo popolnega in ustrezno
Solanega paliativnega tima v bolniSnicah ali v osnovnem zdravstvu, paliativni oddelki v

bolniS$nicah ali domovih upokojencev pa ne obstajajo. V mnogih zahodnoevropskih



drzavah postaja paliativna oskrba prednostna naloga v nacionalnih strateskih programih in

tudi pri financiranju (Lunder, Logar 2003: 643-647).

V Sloveniji so se premiki zaceli dogajati, ko je Vlada Republike Slovenije leta 2010 sprejela

Drzavni program paliativne oskrbe (DPPO) (http://www.mz.gov.si/si/delovna_podrocja

in_prioritete/zdravstveno_varstvo/paliativna_oskrba/, 28.03.2016). To je temeljni dokument

na podrocju paliativne oskrbe in osnova za akcijski nacrt za uvajanje paliativne oskrbe v
slovenskem prostoru. V okviru DPPO je bil od 1. junija 2009 do 30. junija 2010 izveden
pilotni projekt lzvajanje celostne paliativne oskrbe, v katerega so bile vkljucene ljubljanska,

gorenjska in pomurska regija. V slovenskem zdravstvenem prostoru je trenutno paliativna

oskrba razlicno urejena in razvita, pogosto pa manjka povezanost med izvajalci.

OsnovnaPO Specialistiéna PO Koordinacija PO
Terciarna lececi zdravnik tim ;
raven negovalno osebje OPO tim SPO RIS

negovalne bolnisnice

Sekundarna . . tim .
raven regionalne bolnignice OPO tim SPO oddelek PO

le¢eci zdravnik

negovalno osebje o
regijski drzavni

koordinator koordinator

hospic - dnevni

medicinska sestra v
ustanovi za tim SPO ali

. tim s .-
dolgotrajno oskrbo mobilni tim
OPO SPO

Primarna
raven

izbrani zdravnik
patronazna
medicinska sestra

PO — paliativna oskrba, OPO — oshovna paliativna oskrba, SPO — specialisti¢na paliativna oskrba

Slika 1.2: Mreza izvajalcev paliativne oskrbe
(DPPO 2010: 14)

10


http://www.mz.gov.si/si/delovna_podrocja%20_in_prioritete/zdravstveno_varstvo/paliativna_oskrba/
http://www.mz.gov.si/si/delovna_podrocja%20_in_prioritete/zdravstveno_varstvo/paliativna_oskrba/

Paliativna oskrba se lahko pricne kjerkoli v mrezi, pomembno pa je, da je neprekinjena.

Izvaja se na razli¢nih ravneh in okoljih. V osnovi lo¢imo:

- osnovno paliativno oskrbo: osebni zdravnik s patronazno medicinsko sestro, zdravnik
z negovalnim osebjem v institucionalnem varstvu, zdravniki vseh specialnosti, ki
obravnavajo neozdravljivo bolne v bolnisnicah. Strokovni delavci, ki jo izvajajo,
imajo dodatna znanja iz tega podrocja.

- specialisticno paliativno oskrbo: oddelki za paliativno oskrbo in mobilne enote. Te
dejavnosti ne nadomes$cajo osnovne paliativne oskrbe, ampak jo dopolnjujejo in
podpirajo. Glede na stanje in oceno potreb bolnika jim mora biti ta pomo¢ ¢im prej

zagotovljena (DPPO 2010: 7).

Da pa bo takSna pomo¢ dosegljiva vsem, ki jo potrebujejo, in bo ob tem strokovna in
ucinkovita, ni samo naloga zdravstva, temve¢ tudi druzbe in drzave. Kakovost paliativne
oskrbe in organizacija le-te je odraz kulture naroda (Cervek 2005: 12).

Paliativno zdravljenje ni zdravljenje, ki je bilo odkrito v sodobnem ¢asu. Dolgo ¢asa je bilo
lajSanje tezav edino, kar je zdravnik nudil bolniku. Z vedno vec¢jimi uspehi na podroc¢ju
razvoja medicine je naloga lajSanja tezav izginila v ozadje, smrt pa postala poraz.

Drzava je bolnikom z napredovalo neozdravljivo boleznijo dolzna zagotoviti ustrezno
pomo¢. Organizacije, ki se ukvarjajo s paliativno oskrbo, pa skrbijo za redno organizacijo

dogodkov za izobrazevanje strokovne javnosti.
1.2 Socialno delo in paliativna oskrba
1.2.1 Zgodovina socialnega dela v zdravstvu

Zgodovina socialnega dela v zdravstvu sega v leto 1893, ko je ameriski zdravnik Cabot
zaposlil prvega »medicinskega socialnega delavca«. Menil je, da je poznavanje socialno-
ekonomskih razmer pacienta pomembno, saj tudi le-te lahko vplivajo na uspeSnost
zdravljenja (MiloSevi¢-Arnold, PoStrak 2003).

Prva socialna delavka v zdravstvu je bila Ida Cannon, ki se je zaposlila v Massachusetts
General Hospital (Beder 2006). V osemdesetih je socialno delo na podro¢ju onkologije

postalo prepoznano kot specialna veda. Leta 1974 je Ruth Abrams v svoji knjigi z naslovom
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»Not Alone with Cancer« popisala svoje izkuSnje in opazanja pri delu z ljudmi z rakom in
njihovimi druzinami v bolnisnici Massachusetts General Hospital. Gre za prvo delo, ki je
govorilo o psihosocialni skrbi za ljudi z rakom in je bilo napisano v ¢asu, ko je kemoterapija za
bolnike zacela postajati upanje. Socialno delo na onkoloskem podrocju se je tako postopoma
razvilo v dinami¢no polje z moé¢no teoreti¢no in prakti¢no zgodovino delovanja. V sredini leta
1970 je Marion Stonberg, socialna delavka na institutu Dana-Farber v Bostonu, od
Ameriskega Nacionalnega instituta za raka prejela sredstva, namenjena strokovnemu
izpopolnjevanju socialnih delavcev. Stonbergova je ustanovila Drustvo za onkoloSko
socialno delo, ki je sluzilo kot model vsem podobnim drustvom po drzavi. Leta 1993 je
Amerisko zdruzenje za boj proti raku objavilo knjizico »Oncology social work: A
clinican’s guide«, namenjeno kot vodnik zacetnikom na podro¢ju onkologije skozi

zapleteno prakso dela z ljudmi z rakom in njihovimi druzinami (Lauria et al. 2001: iX - X).

1.2.2 Socialno delo v paliativni oskrbi

Kljub razli¢nim specializacijam vsi socialni delavci pomagajo ljudem s tezavami ob koncu
zivljenja. Ljudje potrebujejo pomoc¢, ko sami ali njihovi bliznji izkusijo strah pred koncem
zZivljenja. Prav tako se morajo morda sooc€iti z nenadno ali nasilno smrtjo ali s tveganjem smrti
in strahom pred njo. Vedno je moznost, da se pojavi smrt, in vedno se je treba v nekem

trenutku z njo spopasti (Reith, Payne 2009: 1).

Glede na to, kaksno je v doloceni instituciji mesto socialnega dela kot stroke, lo¢imo tri
razlicna podrocja: primarno, sekundarno in partnersko (MiloSevi¢ Arnold, Postrak 2003:

114):

1. primarno podrocje — je tisto podrocje, na katerem je socialno delo primarna
disciplina. To podrocje zahteva znanje socialnega dela in tudi vecina kljucnih
delovnih mest zahteva prav to izobrazbo. Na tem podrodju socialni delavci
usmerjajo razvoj dejavnosti, v ve€ini primerov pa tudi zasedajo vodilna mesta.

2. sekundarno podroéje — v nekaterih institucijah lahko posamezne discipline
zagotavljajo podporne storitve tisti, ki je primarna, in torej pomenijo sekundarne
discipline. V tem primeru gre za sekundarno podroc¢je, na katerem tista disciplina,
ki primarno podpira, v nekem smislu gostuje. Institucija je organizirana tako, da

primarni disciplini omogoc¢a kar najbolj ucinkovito delovanje. Od primarne
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discipline se pricakuje, da bo glavni usmerjevalec razvoja na tem podroc¢ju (npr.
Sole, vzgojni zavodi, zdravstveni domovi).

3. partnersko podrocje — kadar je socialno delo enakopravni partner drugim
disciplinam. Od socialnih delavcev in strokovnjakov drugih profilov se pri¢akuje,
da bodo enakomerno prispevali k razvoju tega podroc¢ja. Vsak izmed strokovnjakov
lahko prevzame vodilno mesto v institucijah, ki opravljajo posamezne storitve.
Podro¢ja prakse, na katerih ne dominira le ena sama profesija (z izjemo
specializiranih institucij), so denimo staranje, duSevno zdravje, odvisnosti,

zaposlovanje ipd.

Socialno delo v paliativni oskrbi glede na zgoraj navedeno delitev spada v sekundarno
podrocje delovanja. Nosilec dejavnosti v bolni$nici je zdravnik, socialni delavec pa je ¢lan
osnovnega paliativnega tima. Ena glavnih nalog socialnega dela v zdravstvu je zagotavljanje
podpore pacientu in/ali sorodnikom pri prilagajanju na nove razmere, ki so nastale zaradi
spremenjenega zdravstvenega stanja. Socialno delo v zdravstveni dejavnosti je namenjeno tudi
kot pomoc¢ pri iskanju ustreznih oblik pomoci in storitev za uresni¢evanje socialnih pravic v
okviru razpoloZljivih virov, ki omogocajo bolniku po odpustu iz bolniSnice vrnitev v domace

okolje ali premestitev v zanj sprejemljivo stanovanjsko resitev.

Flaker (2012: 4) navaja, da je vloga socialnega dela znotraj katere koli ustanove prispevati
natanko tisto, ¢esar ustanova nima. Socialne delavke zaposlujejo predvsem zato, da
vzpostavijo stik z izvornim, domaéim okoljem, za stike s sorodniki. Socialne delavke
pomagajo pacientom pri zagotavljanju dostopnosti do razpoloZljivih virov, po nacelih
solidarnosti, pravi¢nosti, skladno z zdravstveno in socialno-varstveno zakonodajo,

evropskimi direktivami in temeljnimi ¢lovekovimi pravicami.

Socialni delavci imajo pomembno vlogo pri zagotavljanju celostne paliativne oskrbe. Pri

svojem delu se srecujejo z odraslimi, otroki in druZinami, ki se soocajo z napredujoco

neozdravljivo boleznijo, umiranjem, smrtjo ali zalovanjem
(http://www.chpca.net/media/7868/ Social Work Competencies_July 2009.pdf,
06.03.2016).
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Kanadska zveza za paliativno oskrbo je skupaj s Kanadsko zvezo za socialno delo
oblikovala 11 bistvenih kompetenc socialnega dela v paliativni oskrbi, ki so potrebne pri

delu z umirajo¢im in njihovimi druzinami (ibid):

—  Zagovornistvo
Socialni delavec v paliativni oskrbi zagovarja potrebe, odloCitve in pravice umirajocega in
druzine. Zagovornistvo v socialnem delu naj bi zajemalo zdravstvena in politi¢na vprasanja na

mikro-, mezo- in makro ravni v zdravstvenem sistemu in $ir$i druzbi.

—  Ocenjevanje
Ocenjevanje je ponavljajo¢ proces, ki je bistven za delovanje tima in sprejemanje
odlocitev. Vsak ¢lan tima predstavlja pomemben vidik v celostni ocenitvi bolnika in

druZine.

—  Nudenje pomoci

Temelji na predpostavki, da sta enota oskrbe bolnik in njegova druzina ter da je
multidisciplinarni tim tisti, ki najbolje izvaja tak$no nalogo. Nudena pomoc¢ se redno
spremlja in prilagaja glede na potrebe in razvoj bolezni ter se nadaljuje pri svojcih v obliki

spremljanja v Zalovanju.

—  Nacrtovanje oskrbe

Socialni delavec je vklju€en v proces nacrtovanja, z namenom priprave relevantnih in

izvedljivih nacrtov oskrbe.

—  Vrednotenje

Opravi se z namenom, da se ugotovi, ali so potrebe bolnika in druZine ob koncu Zivljenja
jasno prepoznane. Socialni delavec opravi vrednotenje po dogovoru z bolnikom, druzino in

ostalimi ¢lani tima z namenom izbolj$anja oskrbe.

—  Sprejemanje odlocitev

Socialni delavec uporabi zbrane informacije, ki jih je zbral v ocenah, da bi laZje podprl

uporabnike in druzine pri sprejemanju njihovih odlocitev.

—  Izobrazevanje in raziskovanje
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Socialni delavci predstavljajo pomembno vlogo v izobrazevanju, prispevajo psihosocialno

perspektivo k razvoju in bogatenju socialnega dela.

—  Podelitev informacij

Ob primerni podpori se je posameznik sposoben spreminjati in rasti, zato ga moramo

podpreti pri reSevanju lastnih problemov in usmerjanju lastnega zivljenja.

— Interdisciplinarni tim

Tim je sestavljen iz zdravstvenega osebja, katerega del je tudi socialni delavec. Delo v
timu prinasa Stevilne perspektive, mnenja in ekspertize, da je zagotovljena celostna nega za

bolnika in njegove bliznje ob koncu Zivljenja in v ¢asu Zalovanja.

—  Samoreflektiranje

Namen samorefleksije je izboljSati prakso. Pomembno je prepoznavanje svojih moc¢nih in

Sibkih toc¢k ter prepre¢evanje izgorevanja na delu.

Flaker (2003: 22) navaja, da so spretnosti socialnega dela zelo raznolike in jih nasteje:
spretnost pogovarjanja, poslusanja, psihoterapevtske spretnosti, spretnosti ocenjevanja,
dela v skupini in skupinskega dela, interaktivnega dela, kulturnega dela, nacrtovanja,
izvajanja nacrtov, upravljanja s tveganjem, odpravljanja in zmanjSevanja Skode,
zagovarjanja, krepitve moci, organiziranja storitev, organiziranja Zivljenja, spretnosti
dokumentiranja, pisanja, porocanja, spretnosti znanstvenega, evalvacijskega in osebnega
prakticnega raziskovanja prakse, spretnosti vodenja itn. Iluzorno je pricakovati, da bi bili
vsi izvrstno usposobljeni v vseh navedenih spretnostih. Lahko bi rekli, da na to vplivajo
osebni slog in preference, organizacijski okvir socialnega dela in predvsem potrebe

uporabnikov ter naloge, ki iz njih izhajajo.

Po Mali (2008) socialni delavci pri svojem delu upoStevajo tudi naslednja nacela in

koncepte socialnega dela, med katerimi so v ospredju predvsem:

- partnerstvo: uporabnik in socialni delavec sta pri definiranju in reSevanju problema
enakopravna, saj strokovnjak verjame v sposobnost uporabnika za uspe$no reSitev
tezave;

- perspektiva moci: omogoca premik od usmeritve na problem k iskanju novih resitev;
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- antidiskriminacijska usmeritev: usmerjenost proti predsodkom, negativhemu odnosu
in neustrezni obravnavi ljudi zaradi npr. rase, spola, verske opredelitve, eti¢ne
pripadnosti, starosti ali ¢esa drugega;

- socialna omrezja: sodelovanje s formalnimi in neformalnimi omreZji;

- skupnostna skrb: skrb za kakovost Zivljenja, vzpostavitev mreze pomoci, ki temelji na

potrebah uporabnika.

Reith in Payne (2009) navajata Hodgson (2005) analizo organizacijskih struktur, v kateri
socialni delavci delujejo v okoljih, kjer poteka oskrba ob koncu Zivljenja, pogosto v vlogi,
ki zahteva multidisciplinarni pristop. Pri odlocitvi o sprejemu socialni delavci pogosto
prispevajo perspektivo psihosocialnih potreb. Pri nacrtovanju za odpust pogosto pomagajo
bolnikom in druzinskim c¢lanom, da prispevajo svoje razlicne poglede, ter imajo
pomembno vlogo pri povezovanju notranjega in zunanjega osebja, ki je del njihove vioge v
delovanju prek meja agencij ter sistema zdravstvenega in socialnega varstva. V
multidisciplinarnih timih socialni delavci prispevajo poudarek na druzinskih in druzbenih
potrebah ter na psihosocialnem vidiku. Pogosto prevzamejo tudi pomembno viogo pri
druzinskih srecanjih. Sodelujejo pri njihovih nacrtovanjih in vodenjih ter tudi pri
odloc¢anju, koga naj vklju¢ijo, kar pomeni zdruZevanje primernih strokovnjakov in
druZinskih ¢lanov. V teh okoljih in strukturah so socialni delavci pogosto oznaceni kot

nosilci psihosocialne oskrbe.

Temeljna naloga socialnega dela v zdravstveni dejavnosti je strokovno pomagati ljudem, ki
so se znaSli v psihosocialni stiski zaradi zdravstvenih tezav, da ohranijo, si povrnejo in
razvijejo svoje potenciale za aktivno in enakopravno vklju¢evanje v druzbeno Zivljenje. Z
uporabo metod socialnega dela uporabnik, svojci in socialna delavka v izvirnih delovnih
projektih soustvarjajo reSitve za kompleksne probleme. Naloga socialnega dela v Casu
bolnisni¢nega ali ambulantnega zdravljenja je zagotavljanje podpore uporabnikom in
njihovim bliznjim pri prilagajanju na nove razmere, pri njihovi vkljucitvi v proces
zdravljenja, rehabilitacije in umiranja. Prav tako socialne delavke pomagajo pri iskanju
ustreznih oblik podpore in storitev, ki bi omogocile hospitaliziranemu vrnitev v domace
okolje ali preselitev v zanj sprejemljivejSo stanovanjsko resSitev. Ob upoStevanju temeljnih
vrednot in eti¢nih nacel socialnega dela pomagajo ljudem uresnicevati pravice do socialne
varnosti in zagotavljati dostop do razpolozljivih virov in razli¢nih Zivljenjskih priloZnosti.

Njihovo delovanje je usmerjeno v omogocanje vecje izbire, v krepitev moci in odlo¢anje o
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lastnem zivljenju, pri ¢emer se posluzujejo kompleksne mreze storitev za uresniCevanje
socialnih pravic in potreb ter uporabnikovih lastnih virov. Hkrati si s tem prizadevajo za
druzbene spremembe, ki povecujejo socialno pravicnost in izboljSujejo polozaj posameznikov,
druZin in skupnosti (Erzen 2012).
Mali (2013: 58) k temu doda, da za prakticno delovanje in reSevanje stisk starih ljudi
potrebujejo socialne delavke in delavci jasno konceptualno polje socialnega dela s starimi
ljudmi. Potrebujejo dvoje:

- znanje in izkusnje o staranju,

- posebne spretnosti in znanje za raziskovanje in iskanje odgovorov na potrebe starih

ljudi.

Bistveno v paliativni oskrbi je nacrtovanje nadaljnje oskrbe v skladu z bolnikovimi
potrebami in vrednotami. Vloga socialne delavke je, da opravi pogovor z bolnikom in
ugotovi, kdo so njegovi bliznji in kakSne so njegove zelje za prihodnost. V nadaljevanju

organizira druzinski sestanek, kar je v zadnjih nekaj letih Ze uteCena praksa.
1.2.3 Koncepti, nacela in metode socialnega dela z druZzino

Odnos, ki se razvije med socialno delavko, bolnikom in njegovo druzino, lahko imenujemo
delovni odnos. Caginovi¢ Vogringi¢ et al. (2005: 9) definirajo ta odnos kot oporo socialni
delavki, da vzpostavi pogovor, ki omogoca raziskovanje in sooblikovanje dobrih izidov.
Elementi delovnega odnosa so (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ et al. 2005: 9-15):

- dogovor o sodelovanju,

- instrumentalna definicija problema in soustvarjanje resitev,

- 0sebno vodenje.

Dogovor o sodelovanju se sklene ob zaetku sodelovanja in omogoca vzpostavitev
delovnega odnosa. Sklene se dogovor o tem, KAKO bomo delali. Socialna delavka

predstavi svojo vlogo in vlogo vseh udelezenih v problemu.
Instrumentalna definicija problema in soustvarjanje resitev sta temelja delovnega

odnosa. Izhajata iz Liissijevih temeljnih nacel socialnega dela. Naloga socialnega delavca

je, da soustvari proces pomoci, v katerem vsak vstopi s svojo definicijo problema. Nato
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socialni delavec doda svoje videnje in pomaga pri oblikovanju delovne definicije

uresnicljivega, dosegljivega.

Osebno vodenje je koncept, ki ga je razvil de Vries in pomeni nalogo socialne delavke,
da vodi k dogovorjenim in uresni¢ljivim ciljem. Preko pogovora raziskuje zgodbe na nacin,

da vodi k postopnemu oblikovanju zazelenih izidov.

TakSen odnos pa je tezko vzdrZevati in ohraniti, Ce se ob tem ne opremo na naslednje

koncepte:

perspektiva moci,

etika udelezenosti,

Znanje za ravnanje,

ravnanje s sedanjostjo ali koncept sonavzoc¢nosti.

V delovnem odnosu soustvarimo izvirni delovni projekt pomoc¢i. Resitve, zelene razplete
se prevede v dejanja, v konkretne korake za uresni¢evanje dogovorov. Projekt je izviren,

ker se oblikuje za vsakega uporabnika in druzino posebe;j.

Caginovi¢ Vogrini¢ (2006: 33) definira socialno delo z druzino kot » vzpostavljanje
delovnega odnosa za izviren delovni projekt soustvarjanja reSitev kompleksnih problemov
druzine oziroma njenih ¢lanov«. Franklin in Jordan (ibid) v socialno delo vnasata metode
in tehnike kratke druzinske terapije, da bi se ucinkovitost pomoci povecala. Opredelita tudi

vescine, ki jih socialni delavci pri takSnem delu potrebujemo:

sposobnost vzpostaviti stik in odnos,

- sposobnost jasnega sporocanja specificnega namena srecanja z druZino,

- sposobnost usmeriti in pouciti uporabnika glede koristne uporabe srecanj, ki jih
imata na voljo,

- vescina, da soustvari odprto okolje, v katerem lahko uporabnik izrazi svoja Custva,

misli, vedenje,

- vescCine za hitro oceno problema, moc¢i, motivacije in pri¢akovanja,

sposobnost postavljanja ciljev skupaj z uporabnikom.

V socialnem delu ne reSujemo zgolj tezav, ki jih posameznik ne more sam resiti, temve¢ je

rezultat dobrega izida vedno tudi izbolj$anje kvalitete zivljenja. Ko delujemo iz perspektive
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mo¢i, pomeni, da s svojim znanjem in s spostljivim ravnanjem omogo¢imo ljudem izkusnjo, da
so kompetentni za svoje Zzivljenje, izku$njo samosposStovanja in osebnega dostojanstva

(Cacinovi¢ Vogringi¢ et al. 2005: 37).
1.3 Druzina in kroni¢ni bolnik

Neozdravljiva bolezen moc¢no poseze tako v zivljenje bolnika kot njegove druzine. Pred
bolnikove sorodnike je postavljena zahtevna naloga, kako uskladiti skrb za bliznjega z
vsakodnevnimi obveznostmi, ki so povezane v skrbi za druzino, otroke in sluzbo. Pri
vsakdanjem delu se srecujemo z razlicnimi oblikami druzin in pomembno je, da skupaj z
njimi prepoznamo, kje jim lahko pomagamo in jih podpremo. Ce Zelimo pomagati bolniku,

je pomembno, da je pomo¢ namenjena tudi njegovim sorodnikom.
1.3.1 Opredelitev druzine

Druzina je pojem, ki ga je v druzbi hitrih sprememb in razvoja tezje definirati, kot se zdi na
prvi pogled. Caginovi¢ Vogringi¢ (1998: 15-16) predstavi socialnopsiholosko definicijo
druzine. »Druzino tvorijo dva ali ve¢ posameznikov, ki so v interakciji, imajo skupne
motive in cilje; povezujejo jih skupna pravila, norme in vrednote; odnose v njej odraza in
doloca relativno trajna struktura statusov in vlog, v druzini se oblikujeta zanjo znacilna
struktura mo¢i in nac¢in vodenja ... Diferencirajo se vloge glede na delitev dela, razlo¢ijo

se Custveni odnosi med ¢lani«.

DruZina je nedvomno ena od najstarejSih oblik skupnega zivljenja ljudi, ki temelji na
sorodstvenih vezeh in je nepogresljiv del ¢loveske druZzbe. Druzina zagotavlja varstvo
svojih ¢lanov, jih §¢€iti in jim daje potrebno pomo¢, kadar jo potrebujejo. Kot skupina se
neprestano razvija in spreminja, prav tako pa se spreminjajo in razvijajo tudi posamezni
¢lani (MiloSevic¢, Postrak 2003: 31-32).

Ce primerjamo druzino z drugimi skupinami, ima pred njimi veliko prednosti, ki so ji
omogocile, da se je zgodovinsko ohranila, hkrati pa ima tudi veliko notranjih problemov.
Druzino povezujejo kulturni, socialni in ekonomski interesi ter dolgo in intenzivno
zivljenje. TeZave pa nastanejo, ker gre za raznoliko skupino po starosti in spolu, veliko jih

je med seboj odvisnih (Svab, Rotar-Pavli¢ 2002: 66).
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Druzine opredeljujejo trije tipi razmerij (emocionalni, sociokulturni, pravni) in jih lahko
razdelimo na naslednje skupine:

- jedrne druzine (bioloske, socialne, enostarSevske),

- razsirjene druzine ( tri — in vecgeneracijske, sorodniske ...),

- reorganizirane druzine (sestavljene, zveze istospolnih partnerjev) (Svab, Rotar-

Pavli¢ 2002: 68).

Po drugi delitvi Svab in Rotar Pavli¢ (2002: 70) menita, da jih lahko razvrstimo na
tradicionalne in netradicionalne oblike druzinskih skupnosti. V tradicionalne oblike druzin
lahko uvrstimo jedrno druzino (skupnost dveh starSev, ki imata enega ali ve¢ otrok). Ne
Smemo pozabiti na razsirjeno druzino (ob jedrni druzini zivijo Se drugi sorodniki, npr. stari
starsi, tete, strici). Te oblike druzine so manj pogoste in nastajajo iz druga¢nih razlogov kot
v preteklosti. Prednosti teh druzin so v mozni delitvi druzinskih obveznosti, novih odnosih
in skupnem reSevanju tezav. Vendar obstajajo tudi slabosti, saj obstaja ve¢ja moznost

vsiljevanja vrednot in generacijskih sporov.

Med netradicionalne tipe druzin uvr§€amo enostarSevske druzine (nastanek tak$nih druzin
zaznamujeta loCitev ali smrt, kar je lahko prineslo bodisi olajSanje ali hudo bolecino),
partnerstva brez otrok (par se lahko zavestno odloci, da ne bo imel otrok ali pa jih ne more
imeti zaradi zdravstvenih razlogov), reorganizirane druZine (eden od partnerjev ponovno
vzpostavi druzinsko skupnost) in istospolna partnerstva (tezko je oceniti koliko je takSnih
zvez, saj so pogosto skrite). Druzba postaja do te oblike skupnosti prizanesljivejsa, a ni
zanemarljiv podatek, da je Amerisko zdravnisko zdruzenje Sele leta 1973 homoseksualnost

izbrisalo s seznama du$evnih bolezni (Svab, Rotar-Pavli¢ 2002: 70-71).

Mesl (2007: 269) opozori, da ko spregovorimo o druZini, ne moremo mimo trendov
spreminjanja zivljenjskega sveta, ki vodi v razli€ne Zivljenjske stile in podobe druzin. V
socialnem delu z druzino moramo vedno znova narediti prostor za vsako obliko
druzinskega Zivljenja, v pogovorih z ljudmi pa raziskati, v kaksni druzini Zivijo in kako

definirajo zanje zeleno druZinsko obliko.

Caginovi¢ Vogringi¢ (2006: 17-18) pravi, da je nesmiselno postavljati vprasanja o »pravi«
obliki druzine, o pravih oblikah druzinskega Zivljenja. Z druZzino, ki je prisla po pomoc¢ in

podporo, je potrebno raziskati, kakSne spremembe potrebuje, da bi lahko resila svoje stiske
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in uresnicila svoje moznosti. Avtorica (ibid) predstavi tudi Petzoldov model, ki poskusa
zajeti raznolikost druzinskih oblik. Model vsebuje Stiri skupine znacilnih elementov. V
socialnem kontekstu so to poroCeni oziroma neporo¢eni pari; doZivljenjska oziroma
zaCasna zveza; skupni oziroma lo¢eni dohodki; skupno oziroma loc¢eno zivljenje. Vpetost v
socialna omrezja vsebuje elemente krvnih vezi oziroma zakonskih vezi; samostojnosti
oziroma odvisnosti; pripadnosti oziroma drugi kulturi. Tretja skupina elementov se
navezuje na otroke: druzine z otroki oziroma brez otrok; lastni oziroma posvojeni otroci;
status starSev oziroma rejnikov. Cetrta skupina se navezuje na starSevstvo: oba star$a
oziroma en star§; heteroseksualni oziroma homoseksualni odnosi; enakopravne oziroma
dominantne vloge. Vsem oblikam sta skupni intimnost in medgeneracijski odnosi.

Stirinajst biomodalnih znagilnosti omogoéa opis 196 razli¢nih oblik druzin.
1.3.2 Spremembe v druzini v ¢asu bolezni

V tem delu si bomo pogledali spremembe, ki se pojavijo v druzini v ¢asu bolezni. Vsaka
druzina se na svoj na¢in spopada z obremenitvami, ki jih prinasa bolezen, socialni delavci

pa smo tisti, ki druzini pomagamo pri premagovanju ovir, s katerimi se sooca.

Podaljsevanje zivljenja, napredek medicine, zmanjSevanje deleza aktivnega prebivalstva in
vecanje deleza od pomoci odvisnih oseb so vzroki, ki vodijo k spremembam v druZinskih

razmerah in medgeneracijskih odnosih (Mali 2013: 57).

Noben ¢lovek ne zboli sam, zboli celotna skupnost, v kateri zivi. Prav tako tudi nih¢e ne umira
sam, ampak je v ta proces vkljuéena vsa njegova druzina, ki je zelo prizadeta in potrebuje
pomo¢. Ce hocemo pomagati umirajoéemu bolniku, je pomo¢ uéinkovita samo, &e hkrati
pomagamo tudi svojcem, da so lahko kos spremljanju umirajocega v druzini (Klevisar

2001: 482).

Bolezen v druzini povzroci stiske, zahteva ve¢ virov (Cas, denar, prostor, oprema) in
spremeni porazdelitev vlog. Bolnik je odvisen od tega, kako se na nastale razmere

prilagodijo sorodniki. To dogajanje lahko druZino poveze ali oddalji.
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Bolezen v druzini pomeni:

— finan¢no breme — zagotavljanje dodatne pomoci, prilagoditev domacega okolja z
medicinsko tehni¢nimi pripomocki (npr. dostop, sanitarije, vozicek, negovalna postelja
e,

— Custveno breme — nevarnost izgorelosti za druzinskega negovalca, ¢e ima premalo
pomoci, po drugi strani pa bolna oseba, ki je morda do sedaj skrbela za bliznje in jih
podpirala, sama potrebuje pomoc,

— fizicna obremenitev — pri slabse pokretnih bolnikih (pomo¢ pri obracanju in
dvigovanju),

— psihi¢éna obremenitev — spremenjene vloge v druZini, sooCanje z minljivostjo,
priprava oporoke,

— socialna obremenitev — bolni star$i ne morejo ve¢ nuditi opore, kot so jo prej,
zamenjajo se vloge,

— Casovna obremenitev — poleg vseh obveznosti, ki jih narekujeta druzina in sluzba, je
potrebno zagotoviti Se dovolj ¢asa za oskrbo in nego starejSega,

— duhovna obremenitev — razmisljanje o smislu Zivljenja, minljivosti in Zivljenju po

smrti (Milavec Kapun 2011: 89).

Urediti si zivljenje s tezko diagnozo in slabo prognozo je zahtevna naloga. Bolnik in svojci se
spopadajo z novimi opravili, spremenjenimi vlogami in pri¢akovanji (Delimar 2012:148).
Svojci se trudijo, a ko ne zmorejo vec, se odlo¢ijo za namestitev v zavod ali bolni$nico.

Dodatno obremenitev lahko prispevajo konflikti ali celo nasilje (Flaker et al. 2008: 41).

Bolezen rak globoko poseZe v Zivljenje bolnikov in njihovih bliZjih. Ne prinasa le Stevilnih
omejitev in bolnega sooca z lastno minljivostjo, temve¢ sproza moc¢ne Custvene reakcije, ki
vplivajo na medosebne, druzinske in socialne odnose. Spremenjena samopodoba,
depresivnost, tesnoba, pomanjkanje volje, obcutki brezizhodnosti, opuscanje socialnih
stikov, siromaSenje komunikacije — vse to so spremljevalci bolezni, ki lahko vcasih

povecujejo bolnikovo trpljenje bolj kot bolezen sama (Snoj 2006: 48).

»Kaj umirajoc¢i najbolj potrebuje? Predvsem dvoje: da ni sam in da ga ne boli« (KleviSar

1994: 29). Ob tem se povecuje izguba samostojnosti in potreba po pomoci drugih oseb.
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Oskrba ob koncu Zivljenja postaja tako vedno bolj zapletena. Pomembno je, da se

ohranjata pristen ¢loveski stik in dostojanstvo vse do smrti.

Delimar (2012: 143) pravi, da iz temeljnih ¢lovekovih potreb izhajajo tudi vse druge. Po
zadovoljenih osnovnih fizioloskih potrebah se pojavita dve osnovni psihi¢ni: potreba po
avtonomiji in po povezanosti. V cCasu bolezni se pojavijo tudi zdravstvene potrebe, ki
prepletajo socialne in okoljske dejavnike zdravja (nastanitev, prehrano, pomanjkanje). Tudi
Ca¢inovi¢ Vogringi¢ (1998: 10) meni, da se vedno znova pojavlja vprasanje, kako potrebo
po avtonomiji in potrebo po povezanosti uskladiti. Posameznik si mora v druzini zagotoviti
zadovoljevanje obojega, saj vsak potrebuje oboje. Avtonomija in povezanost sta v
psiholoski nalogi druzine: neskonc¢na raznovrstnost individualnih razlik govori o potrebi
¢loveka po avtonomiji, neodvisnosti, po tem, da bi se ga videlo, sliSalo in da bi smel in
znal skrbeti sam zase, potreba po povezanosti pa govori o nuji, da je ta posameznik

umescen v skupino, povezan z njo, da zna skrbeti za druge.

Vsaka druzina mora najti svoj nacin ravnanja s potrebami ¢lanov in na svoj nacin razresiti
neizogibna protislovja med potrebami posameznika in potrebami druZine. Med druzinami
je tudi razlika, koliko je v njih mogoce, da posameznik povzroci spremembo v sistemu in

zadovolji svoje potrebe ali prispeva k potrebam druzine (Caginovi¢ Vogringi¢ 1998: 146).

Monroe (2010: 184) govori iz vidika socialnega dela o treh nemedicinskih potrebah, ki se
pojavijo pri bolniku, Ki je obravnavan v okviru paliativne oskrbe.

Najprej je potreba po izrazanju custev (express emotional pain). Bolnik gre ob soocanju z

napredovalo neozdravljivo boleznijo skozi razlicna Custvena stanja (jeza, zalost, krivda), kar ga
lahko oddalji od sorodnikov in bliznjih. Podpreti bolnika pri izrazanju ¢ustev pomeni, da mu
lahko s tem zmanj$amo strah in ga ponovno povezemo z svojci, bliznjimi ter prijatelji.

Kot drugo potrebo navaja potrebo po raziskovanju duhovnega trpljenja (exploration of

spiritual pain). Bolnik z napredovalo boleznijo se sprasuje »Zakaj?«, »Zakaj jaz?«, »Zakaj
zdaj, s kakSnim namenom?«. Kot spremljevalci bolniku ublazimo njegovo izolacijo,
osamljenost in mu pokazemo, da so njegove skrbi, pa Ceprav neizreCene, resnicne,
pomembne in prepoznane.

In kot tretjo navaja potrebo za prakticno pomoc (parctical help) — bolnik pogosto postane

pasiven prejemnik pomoci. Prav je, da ostane vkljucen pri odloanju. Ramovs (2003: 88)

pravi, da se kakovost CloveSkega zivljenja meri po tem, koliko in v kak$ni medsebojni
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skladnosti so zadovoljene vse njegove potrebe. Se tako dobro zadovoljevanje nekaterih
potreb ob zanemarjanju drugih pomembnih potreb povzroca zivljenjske motnje, lahko pa

iznici vse zadovoljstvo obstojece zadovoljitve.

Socialna delavka naj druzini ponudi pomo¢ in podporo na nacine, kot so reSevanje
problemov, zmanjsanje stresa za optimalno funkcioniranje, povezovanje z dodatnimi

storitvami, ki so lahko druZini v podporo (Mali et al. 2011: 95).

Tudi dovoliti si pomagati je ena izmed zahtevnih nalog, ki je postavljena pred bolnika, ki
je vedno bolj odvisen od pomoci svojih bliznjih. Ramovs (2003: 114) spregovori, kako je
lahko negovanje drugega, ki je bil onemogel v starosti ali bolezni, nekaj vrednega za
posameznika, ko pa ta isti ¢lovek govori o sebi, no¢e niti pomisliti, da bi ga v njegovi

starostni nebogljenosti negovali njegovi bliznji. Pojavi se ¢udno nasprotje.

In ¢lovek pred smrtjo ¢uti potrebo po zivljenjski bilanci, zZivljenjskem obracunu. Bliznji mu
lahko pri tem pomagajo tako, da si priklice v zavest vse dobro, kar je v Zivljenju naredil.
Umirajoci se zave, kaj je na njegovi tehtnici dobrega, zazre pa se tudi na drugo stran tehtnice.

V veliko pomo¢ pri umiranju mu je, ¢e opravi dokon¢no spravo s svojimi zablodami in
krivdo. V¢asih se da Se kaj popraviti, sicer pa ostaja notranja sprememba osebnega staliS¢a

do tega s kesanjem, odpus€anjem in spravo (Ramovs 2003: 173).

Napredovala neozdravljiva bolezen pred bolnika in svojce postavi zahtevno nalogo, saj se
zacnejo rusiti obstojece vloge in vzorci ravnanja. DruZina je v ¢asu bolezni pomembna, jo
pa lahko takSen dogodek Se bolj poveze ali oddalji. Pojavi se vpraSanje, kako uskladiti
potrebi po avtonomiji in povezanosti, ko je potrebno skrbeti za bolnika in mu nuditi
kvalitetno Zivljenje, ob tem pa ne pozabiti nase in svoje potrebe. Monroe (2010) nas
opozori, da ni dovolj, da smo pozorni le na prakti¢no pomoc, ki jo bolni potrebuje, ampak

moramo paziti, da niso spregledane ¢ustvene in duhovne potrebe.
1.4 Komunikacija z bolnikom in sorodniki v ¢asu hude bolezni

»Vsaka komunikacija s hudo bolnim in umirajo¢im je pot v neznano. Nobenih receptov ni,
vedno znova si zacetnik, vedno znova mora$ sproti presoditi, kaj storiti, kaj reci. Zato ni

¢udno, da se ljudje na splosno bojijo te komunikacije« (Klevisar 2006: 56).
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Benedik in Cervek (2011: 54) menita, da je »ustrezna komunikacija z bolnikom ob
prehodu v paliativno oskrbo sine qua non pravilne oskrbe bolnika z rakom«. Poseben izziv
za strokovne delavce se pojavi ob sporocanju slabe novice, a kljub temu ohranjanju upanja.
Klevisar (1994: 66-72) meni, da je prav, da z vsakim bolnikom upamo na najboljSe, hkrati
pa smo vsi skupaj dovolj realni, da nas ni¢ ne preseneti. Clovek brez upanja ne more Ziveti.
Najprej lahko govorimo o upanju, da se bo na koncu vse dobro koncalo, kljub bolezni,
umiranju, kljub vsemu, kar je tezko. Potem pa je Se upanje majhnih korakov. Upanje
pomeni moznost. Moznost za naslednji korak. Moznost za en mesec, en teden, en dan.

Dragocene postanejo drobne vsakdanje stvari, odnosi.

Pogosto se zgodi, da bolnik ali druzina ne Zeli, da bi se spregovorilo o resnici. Bolnik
dobro ve, kako je z njim, a ne Zeli s tem obremenjevati svojih bliznjih. Bolnikove bliznje je
pogosto strah, da bo resnica bolnika potrla in mu vzela Se tisto malo upanja. Z zaupnim

odnosom in preko pogovora lahko odstranimo prepreke, ki nastanejo zaradi molka.

Tako kot je pomembna primerna komunikacija z bolnikom in njegovimi bliznjimi, je
pomembna primerna komunikacija tudi med samimi ¢lani tima. Skufca Smrdel (2011: 13)
meni, da dobra komunikacija pozitivno vpliva tako na bolnike kot na zaposlene v zdravstvu. S

primerno komunikacijo postane delo manj stresno in kaze se tudi manj izgorelosti pri delu.

Zanikanje umiranja in smrti v sodobnem casu predstavlja veliko oviro pri odprtem
komuniciranju v ¢asu tezke bolezni. Komuniciranje je nujno za ocenjevanje bolnikovega

stanja, prav tako pa preko komuniciranja spoznamo druzino.

Salobir (2002: 89) pravi, da je dobra komunikacija potrebna za pridobitev zaupanja,
sodelovanja bolnika in njegovih bliznjih, kakor tudi za psihi¢no in duhovno podporo. Bolnik
ima pravico, da izve o svoji bolezni toliko, kolikor sam Zeli in na njemu primeren nacin. Ne
smemo lagati. Zdravstveno osebje si mora prizadevati, da ustvari pogoje, kjer se bolnik in
bliznji pocutijo dovolj varne, da izrazijo svoje skrbi in vpraSanja. Pozornost je potrebno
usmeriti tako na besedno (direktna, simboli¢na) kot na nebesedno komunikacijo (pogled, dotik,
nasmeh ...). Vsak pogovor s hudo bolnim in umirajo¢im je pot v neznano. Vedno znova smo
zaletniki in vedno znova moramo presoditi, kaj naj storimo, kaj naj re¢emo (Plank 2015:

106).
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VesCine sporazumevanja pri bolniku z rakom lahko opredelimo na tiste, ki bolnika

podpirajo in na tiste, ki ga zavirajo pri izrazanju ob¢utkov. Tehnike podpiranja bolnika so:

— aktivno poslusanje

To ni posluSanje, ¢e bolniku skacemo v besedo, Se preden zakljuci svojo misel, oblikujemo
odgovore ¢ med njegovim govorjenjem in presli§imo njegove prave skrbi. Sele ko

ugotovi, da ga zares posluSamo, da nam lahko zaupa, nam bo spregovoril o svojih tezavah.

— sledenje namigom bolnika

Namigi nam sluzijo kot izto¢nica za razvijanje pogovora v bolnikovo smer (npr. »Kaj ste

mislili s tem, ko ste rekli ... 7«)

—  postavljanje odprtih vprasanj

S tak$nimi vprasanji damo bolniku moznost, da nam odgovori, kolikor je zanj v tistem

trenutku sprejemljivo. Z zaprtimi vprasanji (da/ne) ga usmerimo v zozitev pripovedovanja.

— Iizrazanje empatije

Vzivljanje v obCutke drugega ima namen, da nam razumevanje njegovih obcutkov v ¢asu

posveta pomaga pri reSevanju njegovih tezav.

Kot obrambni nacin komuniciranja zdravstvenega osebja z bolnikom se uporabljajo

tehnike blokiranja. Uporablja se jih za izogib tezkim vprasanjem in moc¢nim ¢ustvom:

—  informator
Bolniku ni omogoceno, da bi zastavil vpraSanja ali izrazil skrbi, saj ga informator prehiti s
hitrimi nasveti. Predhodno ni ugotovljeno, ali so potrebni, ali si jih bolnik Zeli in ali jih je

sposoben sprejeti.
— Ignoriranje

Sogovornik spregleda namige, ki jih bolnik med pogovorom omenja, in nadaljuje z

lastnimi vprasanji in sporo€ili.
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—  prazni tolazZilni stavki

»Saj bo Se vse dobro«, »Ni vam treba skrbeti, saj je zdravljenje danes Ze zelo napredovalo«

(Lunder 2005: 84-86).

Komunikacija je proces, kjer je sporocCilo posredovano preko oddajnika k prejemniku
sporocila. Sporocilo je lahko besedno ali nebesedno. Proti koncu Zivljenja je nebesedna

komunikacija §e pomembnejsa od besedne (Reith, Payne 2009: 43).

Med razli¢nimi modeli sporocanja slabe novice je V svetu najpogosteje uporabljen
Seststopenjski model »SPIKES«. Zacetnice, po katerih se imenuje model (v anglesCini),
poimenujejo posamezne korake.

Seststopenjski protokol »SPIKES« za sporo&anje slabe novice po stopnjah:

S — Priprava (setting the interview),

P — Ugotavljanje, kaj bolnik Ze ve (perception of the patient),

I — Ugotavljanje, koliko in kako podrobno bolnik Zeli izvedeti slabo novico, ali
pridobivanje bolnikovega vabila (invitation),

K — Sporocanje slabe novice (knowledge),

E — Podpora bolnikovim Custvenim odzivom (emotions),

S — Skupno naértovanje za prihodnost in povzetek (summary) (Lunder 2002: 178).

1. korak: Priprava — S - SETTING UP THE INTERVIEW
Potrebno je poskrbeti za zasebnost. Najbolje, €e je na voljo soba za pogovore. V primeru,
da se pogovor opravi ob bolnikovi postelji, se zagrne zaveso ob postelji. Tudi robcki naj
bodo pri roki. Ko poteka druzinski sestanek, vsi sedijo. S tem sporoc¢amo bolniku, da smo

si zanj vzeli ¢as. Pazimo, da med sestankom ni moten;.

2. korak: Ugotavljanje, kaj bolnik ze ve — P - ASSESSING THE PATIENT’S
PERCEPTION
V drugem in tretjem koraku je pomembno, da se drzimo pravila »Preden poves, vprasaj«.
Zdravnik lahko bolnikovo razumevanje bolezni raziskuje z odprtimi vpraSanji. »Kaj so vam

dosedaj povedali o bolezni?«, »Zakaj menite, da smo vam naredili magnetno resonanco?«
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3. korak: Ugotavljanje, koliko in v kak$nih podrobnostih bolnik Zeli izvedeti slabo
novico, ali pridobivanje bolnikovega vabila — I - OBTAINING THE PATIENT’S
INVITATION
Medtem ko si vec€ina bolnikov zeli izvedeti podrobne informacije o diagnozi, prognozi in o
sami bolezni, si nekateri bolniki tega ne Zelijo. V primeru, da bi v prihodnje zeleli te

informacije bolnikovi sorodniki ali bliznji, jim ponudimo moznost za pogovor.

4. korak: SporoCanje slabe novice — K - GIVING KNOWLEDGE AND
INFORMATION TO THE PATIENT
Bolnika se predhodno opozori, da mu bo sporo¢ena slaba novica, saj lahko s tem zmanj$amo
Sok ob sporocilu novice. Zdravnik naj uporabi besede npr. »Na Zalost imam za vas nekaj slabih
novic«. Ob sporocanju slabe novice se izogne strokovnim izrazom in uporablja razumljiv jezik.

Ob slabi prognozi ne govori na na¢in »ni¢ ve¢ ne moremo storiti za vas«.

5. korak: Podpora bolnikovim c¢ustvenim odzivom — E - ADDRESSING THE
PATIENT’S EMOTIONS WITH EMPATHIC RESPONSES
Najtezji del sporocanja slabe novice. Bolnikove reakcije so razli¢ne. Bolnik joce, zanika,
kar je slisal, postane jezen ali pa je tiho. Ce se pri bolniku pojavi Zalost, vendar je tiho,

uporabite odprta vpraSanja.

6. korak: Skupno nacrtovanje za prihodnost in povzetek — S - STRATEGY AND
SUMMARY
Pri bolnikih, ki imajo jasen nacrt za prihodnost, so manj pogosto prisotni obcutki tesnobe
in negotovosti. Preden se za¢ne pogovor o nacrtih za prihodnost, je potrebno pri bolniku

preveriti, ali je za takSen pogovor pripravljen ( Balie et al. 2000: 308-311).
1.4.1 Druzinski sestanek in sporocanje slabe novice/resnice

Kaj je slaba novica? Je vsaka novica, ki negativno in resno vpliva na posameznikov pogled na
zivljenje in prihodnost (Reith, Payne 2009: 51). Fujimori in Uchitomi (v Benedik, Cervek
2011: 48) k temu dodata Se, da ta novica vsebuje informacije diagnoze, ponovitve bolezni in
neucinkovitosti zdravljenja rakave bolezni. V raziskavah je Zelja po seznanjenosti sovpadala s

starostjo (mladi Zelijo vedeti ve¢ kot starejsi), stopnjo izobrazbe (bolj izobraZeni Zelijo vedeti
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veC in biti aktivno vkljuceni v procese odlocanja) ter spolom (Zenske Zelijo bolj natancne

informacije).

Klevisar (2001: 481) opozarja, da zdravnik nikoli ne bi smel re¢i: »Nicesar ve¢ ne morem
narediti«. Morda res ni mozna ve¢ ozdravitev, toda zanj se lahko naredi $e veliko, prav do

zadnjega diha.

Vkljucitev druzine v obravnavo pomaga pri odkrivanju njenih virov moci. Spoznamo,
kaksne so druzinske navade, pravila, nacin zivljenja. Pozitivni u¢inki druzinskega sestanka
se kazejo v boljsem sodelovanju, ki je pomembno pri reSevanju spremljajocih zapletov in

tezav. Pomembno je, da so jim ponujene jasne informacije in nadaljnje spremljanje.

Pogovor je tisti, s pomocjo katerega izpeljemo druzinski sestanek, pomembno pa je tudi, da
napravimo zapisnik druzinskega sestanka, ki naj vsebuje naslednje elemente:
- kdo je bil prisoten na sestanku, temu dodamo tudi opis, v kakSnem razmerju,
odnosu je z bolnikom,
- ali je bil na druzinskem sestanku prisoten bolnik ali ga ni bilo; v tem primeru si tudi
zabelezimo razlog, zakaj ga ni bilo,
- kratko medicinsko in druzinsko zgodovino,
- prostor za genogram, v katerega si zabelezimo spol, starost, imena in razmerja v
druzini,
- kratek povzetek sestanka,
- dogovorjen nacrt nadaljnje oskrbe, ki je bil sklenjen na druzinskem sestanku,
- nalrt nadaljnjega spremljanja,
- seznanitev bolnika z zakljucki sestanka, v primeru, da se sestanka ni mogel udeleziti

(Coyle, Kissane 2010: 173).

V prilogi Stevilka 1 je obrazec, ki sem ga pripravila za zapisnik druZinskega sestanka po
zgoraj navedenih smernicah in se bo uporabljal pri vsakdanjem delu v Ambulanti za

zgodnjo paliativno oskrbo in na Oddelku za akutno paliativno oskrbo.

Pogoste vsebine pogovora na druzinskih sestankih so:
- narava bolezni in njeni simptomi,

- prognoza in predviden potek bolezni v prihodnje,
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- vloga negovalca pri obravnavi simptomov, dajanju zdravil in zagotavljanju nege,
- sodelovanje z zdravstvenim osebjem,

- skrb za negovalce,

- kaj pricakovati v zadnjih dnevih zivljenja,

- kako se pogovarjati s pacientom o umiranju in smrti,

- proces poslavljanja,

- kako ravnati v primeru smrti doma,

- timsko delo in izmenjava vloge skrbnika,

- kdaj poiskati pomoc¢ in kako,

- podpora sluzb za pomoc pri oskrbi in vkljucitev prostovoljcev

(Coyle, Kissane 2010: 173).

V socialnem delu sodobnega ¢asa razumemo pomo¢ kot soustvarjanje resitev. Cacinovié
Vogrin¢i¢ (2006: 60) meni, da v socialnem delu potrebujemo znanje, ki omogoca, da
vzpostavimo odprt prostor za poseben, socialnodelovni pogovor. Skozi pogovor, v katerem
uporabljamo jezik socialnega dela, najprej vzpostavimo delovni odnos, ki zagotavlja

instrumentalno definicijo problema in skupno raziskovanje moznih resitev.

Ko organiziramo sestanek, imamo tri glavne cilje. Prvi cilj je, da se pogovorimo o bolezni.
V naslednjem koraku je cilj priprava nacrta za nadaljnjo oskrbo. Sledi pomoc¢ pri doseganju

ciljev. V tem delu se tudi dogovorimo o nadaljnjem spremljanju in sodelovanju.

Organiziranje druzinskega sestanka zahteva dolocene priprave in upoStevanje nekaterih
pravil. Na sestanek povabimo svojce, ki jih Zeli bolnik imeti ob sebi. Prvi korak pri izvedbi
druZinskega sestanka je zagotovitev primernega prostora, kjer naj bo moznost mirnega
pogovora brez motecih dejavnikov. Sestanek pricnemo s predstavitvijo udelezencev
sestanka in seznanitvijo z namenom sreCanja. V nadaljevanju se osredoto¢imo na
raziskovanje bolnikove informiranosti o sami bolezni. Preverimo, kaj bolnik in svojci Ze
vedo o bolezni. Sledi podajanje informacij, kar zahteva dobre komunikacijske ves¢ine.

Pomembno je, da namesto nerazumljive medicinske terminologije uporabljamo jezik, ki je
preprost in razumljiv. Bolnik in sorodniki ob tem pogosto dozivljajo hudo ¢ustveno stisko.
Ob odzivih, kot so jok, jeza, zanikanje in podobno, se moramo zavedati, da so to

pri¢akovani odzivi na novico o napredovali bolezni.
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1.4.2 Raziskovanje Zivljenjskega sveta bolnika in nacrtovanje nadaljnje oskrbe

»Raziskovanje je usmerjeno v nacrtovanje resitev, v odkrivanje in mobilizacijo virov in
potencialov, ki jih najdemo v zivljenjskem svetu uporabnika, pri tem pa je poudarek na
skupnem iskanju in soustvarjanju resitev in ciljev, ki jih ob pomoci socialnega delavca zeli

doseci uporabnik« (Raposa Tanjsek 2007: 9).

Risanje genograma je v veliko pomo¢ mnogim socialnim delavcem pri delu z druZino.
Druzinsko drevo, narisano z dolo¢enimi znaki, ki oznacujejo posamezne druzinske ¢lane in
razmerja med njimi, lahko prihrani kakSno neprijetno vprasanje (npr. v zvezi s smrtjo,
lo¢itvijo ali kaksno drugo stisko). Ob risanju genograma postanejo ti dogodki manj boleci

in bolj spontano pridejo na povrsje (Raposa Tanjsek 2007: 23).

mogki senska letnica rojstva starost letnica smrti X — znak za pokojnega
4l .
levo nad simbolom v simbol D @

desno nad simbolom

porocen par par, ki Zivi v isti skupnosti 5 .
Zenska / moska istospolna skupnost
m 1970 ' : 3 : : :
L 0 SRER..;

LT = living together

Slika 1.3: Standardni simboli za genogram
(McGoldrick et al. 1999: 192)

Uporaba »papirja in svin¢nika« v socialnem delu Se vedno moc¢no zaostaja za razsirjenostjo

pogovora (Raposa Tanjsek 2007: 23).
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Slika 1.4: Nameni metode nacrtovanja in izvajanja storitev

(Flaker et al. 2013: 20)

Za ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, je pomembno, da je tak$na oblika pomoci
usklajena, stalna in prilagojena njihovim potrebam. Pomembno je, da ne zajame le
posameznih izsekov zivljenja, ampak da se nudi celostna podpora in da so na voljo storitve
razli¢nih izvajalcev (Flaker et al. 2013: 20). Posamezniku tako pomagamo, da si organizira

Zivljenje glede na zastavljene cilje.

Flaker (2003: 55) meni, da ni potrebno, da je raziskovanje zivljenjskega sveta uporabnika
globinsko. V¢asih se izkaze za dobro, e je povrsinsko, saj s tem dobimo bolj celostno sliko.
Pri tem si lahko pomagamo s pripomocki (npr. opomnik spoznavnega intervjuja, Brandonovi
Stirje magneti, katalog potreb). Zavedati pa se moramo tega, da naj poteka raziskovanje v duhu
dialoga in refleksije. Pomembna je tudi informacija kako, so v druzini do sedaj reSevali stiske

in kako se je na njih odzvalo okolje (npr. sorodniki, sosedje, delovno okolje).

Zapis nacrta skrbi sta v Veliki Britaniji razvijala profesor David Brandon in Althea Brandon na

Oddelku za zdravje in socialno delo Anglia University v Cambridgeu. Nacrt je ena izmed
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metod za ocenitev in zapis uporabnikovih potreb. Zapis nastane iz uporabnikove zgodbe na
podlagi 3tirih magnetov (vpliv, stiki, spretnosti in bole¢ina) in postavlja cilje (Skerjanc 2006:

42).

Locimo tri nacrte:
- individualni nacrt — oblikovanje socialno varstvenih storitev, ki jih posameznik
potrebuje ob vecjih Zivljenjskih spremembah (npr. namestitev v institucionalno

varstvo);

- ad hoc nacrtovanje — je nacrtovanje za hitro uvajanje manjSih sprememb v

vsakdanjem Zivljenju in ne predvideva ve¢jih dodatnih virov;

- nacrtovanje na zalogo — uporabno je tedaj, ko je moznost za odlocanje zmanjS$ana
zaradi spremenljivih stanj, npr. ob napredujoci terminalni bolezni. Pri tej metodi
nacrtovanja posameznik zapiSe svojo voljo in izrazi, kdo mu bo v dolo¢enem
zivljenjskem obdobju pomagal, da bo Zivljenje potekalo po njegovi volji tudi takrat,

ko sam nanj ne bo mogel neposredno vplivati.

Individualni nacrt obsega tri vsebinske dele, ki se prepletajo v treh Casovnih obdobjih. V
uvodnem delu se obravnava preteklost in dobimo osnovne podatke (kje in s kom Zzivi, status
...). Sledi pogovor, ki se opira na sedanjost. Ta se razis¢e z ve¢ vidikov (vpliv — razmislek o
tem, na katere odlocitve v vsakdanu; spretnosti — kaj zna, zmore, kaj ga veseli; stiki — kdo so
pomembni ljudje v posameznikovem zivljenju in kak$ni so odnosi; zdravje — skrbi — veselje —
v tem delu je govora o zgodovini bolezni, poteku zdravljenja, prostoru za izrazanje strahov in
skrbi). Sledi faza ciljev, ki so usmerjeni v prihodnost in so smerokaz za delovanje

(Skerjanec 2006).

Skerjanec (2006:71) meni, da je » ...presojanje o realnosti posameznikovih ciljev s

pozicije moci v socialnem delu v nasprotju z naceli krepitve uporabniskega vpliva«.

Nacdrtovanje na zalogo poteka v dveh fazah, in sicer je prva izdelava nacrta, naslednja pa
izvedba le-tega. Ta metoda nacrtovanja prinasa olajSanje tako za bolnika kot njegove
bliznje, saj se pogovorijo o tem, kaj si bolnik zeli, kaj potrebuje. S tak§nim nacrtom bolnik

posredno obdrzi vpliv nad Zivljenjskimi podrodji (Skerjanec 2006).
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Pri nacrtu je zlasti pomembno, da izhajamo iz potreb, Zelja, aspiracij in nuj uporabnika. Pri
nacrtu mora biti jasno zastavljen cilj, ki ga zelimo dosec¢i. Vedeti moramo, kam gremo in

kako bomo tja prisli (Flaker 2003: 64).

1.5 Paliativnha obravnava bolnikov na Onkolo§kem institutu Ljubljana

1.5.1 Organiziranost paliativne oskrbe na Onkoloskem institutu Ljubljana

Onkoloski institut Ljubljana je bil ustanovljen leta 1937 kot Banovinski inStitut za
raziskovanje in zdravljenje novotvorb, a je pricel delovati Sele 1. avgusta 1938. V prvem
letu obstoja je imel inStitut 28 bolniskih postelj, na zdravljenje pa je sprejel 718 bolnikov
(Ursi¢ Vrscaj 2008: 14). Bil je eden redkih v tistem obdobju. Danes je celovit nacionalni
onkoloski center, ki opravlja naloge s podro¢ja preventive raka, zdravljenja, rehabilitacije
in paliativne oskrbe bolnikov z rakom in skrbi za uravnotezen razvoj onkologije v drzavi.
Onkoloski institut Ljubljana je javni zdravstveni zavod, ki izvaja zdravstveno dejavnost na
sekundarni in terciarni ravni ter opravlja pedagosko in raziskovalno dejavnost na podrocju

onkologije za celotno Slovenijo (http://www.onko-

i.si/onkoloski_institut/o_nas/vizija_in_cilji/, 16.1.2016).

Leta 2009 je Evropsko zdruZenje za interno medicino OnkoloSkemu inStitutu Ljubljana v

Berlinu podelilo akreditacijo za center odlicnosti. Akreditacija se redno obnavlja na dve leti.
Osnovna paliativna oskrba se izvaja na vseh bolniskih oddelkih, ambulantah in
posvetovalnicah. Na oddelku za akutno paliativno oskrbo in v ambulanti za zgodnjo
paliativno oskrbo pa se izvaja strokovno zahtevnejSa, specialisticna paliativna oskrba.
Oddelek za akutno paliativno oskrbo

Oddelek deluje od leta 2007. V osnovni sestavi ¢lanov tima so: zdravnik specialist

onkolog, zdravnik specialist za zdravljenje bole¢ine, diplomirana medicinska sestra in

koordinator paliativne oskrbe. Vsi imajo dodatna znanja iz paliativne oskrbe.
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Dejavnost oddelka:

- hospitalna
Na oddelek, kjer je na voljo 6 postelj, so sprejeti bolniki, ki potrebujejo specialisti¢no
paliativno oskrbo. Oddelek je namenjen obravnavi akutnih zapletov, zato so predvidene
krajse hospitalizacije, v povprecju do sedem dni. Letno je na oddelku hospitaliziranih okoli

200 bolnikov.

- konzilijarna
Clani tima sodelujejo in nudijo pomo¢ tudi na vseh ostalih oddelkih Onkoloskega instituta.

V obravnavo se vkljucijo na pobudo izbranega onkologa.

- ambulantna
V ambulanto so napoteni bolniki s strani izbranega onkologa, lahko pa se narocijo tudi sami.
Namenjena je bolnikom v zgodnji paliativni oskrbi, ko Se ni pri¢akovati vecjih zapletov,
potrebujejo pa ustrezno podporo in kontakte v primeru akutnih tezav. Ambulanta deluje
dvakrat tedensko. Ob prvem pregledu bolnika obi¢ajno spremljajo svojci. Poleg zdravnice
pa je obicajno prisoten tudi koordinator paliativne oskrbe. Izveden je neke vrste druzinski
sestanek. Pogovorimo se o delovanju naSe sluzbe, izmenjamo si kontaktne Stevilke in se

dogovorimo o nadaljnjem sodelovanju.

- spremljanje na domu
Izvaja se preko koordinatorja paliativne oskrbe, ki skrbi za nepretrgano in koordinirano
obravnavo na vsej bolnikovi poti skozi obdobje paliativnega zdravljenja. Ob pojavu novih
simptomov, tezav, koordinator zagotovi hitro in ustrezno pomo¢. Organizira lahko posvet v
Ambulanti za zgodnjo paliativno oskrbo ali ponovno hospitalizacijo na Oddelku za akutno

paliativno oskrbo, po predhodnem posvetu z zdravnikom.
- izobrazevalna

Oddelek je u¢na baza za izobraZevanje osebja, zaposlenega na OI in tudi v drugih

zdravstvenih ustanovah. Organizira tudi delavnice, Sole paliativne oskrbe, posvete.
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- raziskovalna
Kot terciarna ustanova izvajamo raziskave, ki so trenutno najbolj usmerjene v evalvacijo

naSega dela, ki ga zelimo Se izboljsati.

Projekt Metulj

Namen projekta je priblizati vsebine paliativne oskrbe v slovenskem jeziku. Idejni vodja
projekta je zdravnica Maja Ebert Moltara, vodja oddelka za paliativno oskrbo na
OnkoloSkem inStitutu Ljubljana in predsednica Slovenskega zdruzenja za paliativno
medicino.

K sodelovanju je bilo povabljenih ve¢ kot Stirideset strokovnjakov iz vse Slovenije. Ob
svetovnem dnevu paliativne oskrbe in hospica 2014 je bila postavljena spletna stran,

natisnjene so bile zloZenke s prakti¢nimi nasveti in informacijami.

Projekt je poimenovan »Metulj«, ker kot simbol ponazarja spremembo, preobrazbo,
osebno zorenje in napoveduje veliko spremembo v zivljenju. Stari Grki so verjeli, da je
metulj duh pokojnika. Nekateri slovanski narodi ob smrti v druzini odpirajo okna in vrata,

da bi pokojnikova dusa lahko v obliki metulja zapustila telo (Projekt Metulj, 23.9.2015).

1.5.2 Paliativni interdisciplinarni tim

Stalna sestava specialistiCnega paliativnega tima so zdravnik, medicinska sestra in
koordinator paliativne oskrbe. Glede na bolnikove potrebe in potrebe svojcev pa se v
obravnavo vkljucujejo Se drugi. Na OnkoloSkem inStitutu celostno paliativno oskrbo
zagotavlja multiprofesionalni tim, v katerega so vkljuceni strokovnjaki razli¢nih enot:

- ambulante za zdravljenje bolecine,

- kirurgije, radioterapije in internisticne onkologije,

- zdravstvene nege,

- zdravstveno-socialnega svetovanja,

- fizioterapije,

- lekarne, s klini¢nim farmacevtom,

- enote za klini¢no prehrano in dietoterapijo,

- oddelka za psihoonkologijo,

- duhovne podpore,
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- prostovoljci.

Kakovostno paliativno oskrbo se lahko zagotovi le s timom strokovnjakov, za katere je
pomembno, da so dostopni. V obravnavo so vkljuceni v primerih, ko se pojavijo specificne
potrebe, njihova strokovna obravnava pa izboljSa kakovost uporabnikovega zivljenja in

prepre¢i trpljenje (http://www.mz.gov.si/si/delovna_podrocja_in_prioritete/zdravstveno

varstvo/paliativna_oskrba/, 28.03.2016). Bolnikovi sorodniki so enakovreden ¢lan tima in

aktivno sodelujejo v oskrbi.

Flaker (1997: 5) pravi, da je skupina vec kot zgolj skupek posameznikov, ceprav se lahko
zgodi, da lahko delo v skupinah pripelje do hudih frustracij in v¢asih celo Skoduje ciljem in
zadanim nalogam. Pa vendar izpostavi dve prednosti skupinskega dela. Prva je, da je
timsko delo v korist uporabnikom, saj zadovoljuje zelo kompleksne potrebe. Kot drugo
prednost pa navaja delitev dela in porazdelitev moci. K temu Flaker (2012: 5) doda Se, da
socialno delo zaradi interdisciplinarne zasnove pozna razli¢ne strokovne jezike (prava,
medicine, psihologije, pedagogike), hkrati pa nima dominantnega polozaja, zna povezovati

in je usmerjeno v vsakdanje resitve.

1.6 Socialno varstvene storitve za bolnike, vkljucene v paliativno oskrbo

Podrocje socialnega varstva ureja Zakon o socialnem varstvu, Uradni list RS, §t. 54/92 in

nasl. (http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id=ZAK0869, 28.03.2016).

Socialnovarstvene storitve se izvajajo na domu upravicenca ali v institucijah. Izvajajo jih

javni zavodi in zasebni, ki so pridobili koncesijo za izvajanje.

Svojevrsten problem predstavlja dostopnost pomoci, ki pogosto ni zagotovljena, ne glede na to,
ali uporabnik zivi v urbanem ali ruralnem okolju. V ruralnem okolju pogosto ni na voljo ne
institucionalnih oblik pomoci (doma za stare) ne skupnostnih oblik pomoci (npr. pomoc¢i na
domu), saj so domovi za stare v Stevilnih primerih prevzeli tudi razvoj pomoci na domu. Ce ni
na voljo prvega, tudi drugega ni. V urbanih okoljih najdemo paleto nastetih oblik pomoci,
Ki pa nezadostno odgovarja na potrebe starih. V preteklem desetletju smo bili pri¢e razvoju

zasebnim domovom za stare, socialnim servisom (Mali 2011: 59-60).
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1.6.1 Oblike socialne oskrbe v domacem okolju

V zacetku devetdesetih let prej$njega stoletja je bila v evropskem prostoru socialna oskrba
ze dobro razSirjena, pri nas pa se je zacela Sele uveljavljati. Organizirana je bila le po
zdravstvenih domovih v okviru patronazne sluzbe, kar pa ni ve¢ zadoS¢alo. Na voljo je bila
le $e neformalna pomo¢ v okviru svojcev, sosedov in podobno. Hrovati¢ (v Hlebec et al.
2014: 19) navaja, da izvajalci socialne oskrbe na domu svoje zacetke uvrscajo v leto 1984.
Leta 2000 so bili sprejeti standardi znanja in spretnosti za poklic socialne oskrbovalke.
Desetletnemu obdobju izvajanja storitve preko javnih del je sledila profesionalizacija, ki je

posledi¢no pripeljala tudi do placila storitve.

Ta oblika pomoci je namenjena upravi¢encem, ki imajo zagotovljene bivalne pogoje in
ostalo za bivanje v domaci oskrbi, vendar pa se zaradi starosti, bolezni, invalidnosti ne
zmorejo sami oskrbovati in negovati, tega pa ne zmorejo niti njihovi svojci. Je pomoc, ki

za doloc¢en ¢as nadomesti potrebo po institucionalnem varstvu.

Storitev se prilagodi potrebam posameznega upravi¢enca in obsega (Zakon o socialnem
varstvu, Uradni list RS, §t. 54/92 in nasl.; http://www.pisrs.si/Pis.web/pregledPredpisa?id
=ZAKO869, 28.03.2016):

- gospodinjsko pomoc,

- pomoc¢ pri vzdrZevanju osebne higiene in

- pomoc pri ohranjanju socialnih stikov.

Zagotavljajo jo obcine, ki so zadolZene za njeno organizacijo, razvoj in financiranje in so
po ZSV obvezane financirati vsaj 50 % stroskov storitve (http://www.pisrs.si/Pis.web/
pregledPredpisa?id=ZAK0869, 28.03.2016).

Strokovni delavci na Institutu RS za socialno varstvo ze vec let ugotavljajo, da se cene med
ob¢inami zelo razlikujejo. Obéine, kot so Brezovica, Ig, Odranci in Skofljica te storitve
zagotavljajo brezplacno. Na dan 31.12.2013 je bila povpre¢na cena za uporabnika ob
delavnikih 5,12 €, ob sobotah 5,33€, 6,48 € ob nedeljah in 6,76 € ob praznikih (Hlebec et al.
2014: 19-23).
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Klevisar (1994) navaja tri razloge, zaradi katerih ima malo ljudi moZnost umirati doma:
- ljudje imajo vedno manj izkustva z umiranjem in se zato tega Se bolj bojijo,
- pri¢akovanja od medicine SO mnogo prevelika,
- druzine dejansko nimajo moznosti za spremljanje umirajo¢ega doma in bi

potrebovale pomoc.

1.6.2 Institucionalne oblike pomo¢i

Za Slovenijo je kot oblika oskrbe za starejSe ljudi znacilna institucionalna usmeritev,
Ceprav se v svetu pojavljajo tudi druge oblike pomoci. Predhodniki danasnjih domov za

stare so bili Spitali, uboznice in hiralnice.

Prvi §pitali so se pojavili Ze v 12. stoletju. Na zacetku so jih ustanavljali samostani, kasneje
knezi, dezelni gospodje, bogati zasebniki in ¢lani vladarske hise. Odrasli, ki so bili sprejeti
v Spital, so obi¢ajno v njem ostali do smrti. Uboznice so ustanavljali v 18. stoletju in so
bile namenjene oskrbi ljudi, ki si z delom niso mogli priskrbeti osnovnih zivljenjskih
potrebscin. Kasneje so bolnikom nudili tudi zdravniSsko pomo¢ in zdravila. Hiralnice so
bile namenjene onemoglim in neozdravljivo bolnim. Dokler jih ni bilo, so ti ljudje bivali v
Spitalih in uboznicah. V S$pitalih niso bili preve¢ zaZeleni, saj so zasedali mesta tistim
bolnikom, katerih bolezni so bile $e ozdravljive. Dana$nja institucionalno usmerjena skrb
za stare ljudi ni presenetljiva, ampak je posledica uveljavljene tradicije institucionalne
skrbi za stare ljudi (Mali 2008: 9-16). Tudi Ramovs (2003: 313) govori, da smo v obdobju
pred letom 1965 imeli »hiralnice« po razpadajocih gradovih in v teh zelo slabih razmerah
je bilo malo prostora za stare ljudi; dolga leta po drugi svetovni vojni celo manj kot pred
njo. Danes je stanje v domovih drugacno, saj so bili v zadnjih treh desetletjih zgrajeni na

novo ali pa temeljito obnovljeni.

V zacetku so bili v Sloveniji samo drzavni domovi, z leti pa se je zacel vstop tudi zasebnih.
Drzava podeli zasebnim domovom za stare ljudi koncesijo in jih tako sprejme v javno
socialno mrezo. Ramovs (2003: 316) opozori Se na tretjo vrsto domov za stare, ki imajo
samo dovoljenje za delo, sicer pa poslujejo povsem privatno in profitno. Gre za tako
imenovane hotele za stare ljudi, kjer so namestitve bolj zaCasne in prehodne narave.
Njihova prednost je v nadstandardno visoki ponudbi storitev, ki pa so veini nedosegljive,

saj jih morajo v celoti placati sami, cene pa so vi§je kot v domovih javne mreZe.
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Domovi naj bi omogocali tudi zaCasne namestitve, da si lahko svojci, ki negujejo bolnega,
vzamejo nekaj ¢asa za predah ali dopust. Zal se zaradi prezasedenosti domov tak$ne

namestitve izvajajo le izjemoma.

Ob zacetku leta 2015 je bilo v Sloveniji na voljo 20.224 mest v 98 domovih in posebnih
zavodih. Od tega je v:

- javnih domovih za starejSe 13.823 mest v 54 zavodih,

- zasebnih domovih za starejSe 4.849 mest pri 39 izvajalcih s koncesijo,

- posebnih zavodih za odrasle 1.552 mest v 5 zavodih

- (http://www.ssz-slo.si/splosno-0-domovih-in-posebnih-zavodih, 12.1.2016).

Mali (2009: 108) meni, da bo na nadaljnji razvoj domov zagotovo vplivala tudi uvedba
sistema dolgotrajne oskrbe, ki je zapisana v Predlogu zakona o dolgotrajni oskrbi in
zavarovanju za dolgotrajno oskrbo. Kaze se potreba po specializiranosti institucij za stare
ljudi, ki jo Stevilne evropske drzave ze poznajo. Pri€akujemo lahko, da se bodo razvili
specializirani domovi za oskrbo starih ljudi, ki potrebujejo zdravstveno nego (po zgledu

tujih negovalnih domov).

Vedno ve¢ ljudi umira v zdravstvenih ali socialnih zavodih. Svojci se obi¢ajno odlo¢ijo za
ta korak v prepri¢anju, da je strokovna pomoc boljSa od njihove. Morda so tudi prezasedeni
in nimajo Casa. Negovanje umirajoCega je tezko v fizicnem, materialnem, predvsem pa v
psihi¢nem pogledu. Za umirajoce trenutno to ni najboljSa reSitev, morda pa ta postane ob

razvoju specializiranih domov za stare.

1.6.3 Slovensko drustvo Hospic

Hospic predstavlja mednarodni program celostne skrbi za umirajoc¢ega bolnika in njegovo

druzino. Glavno geslo hospica je: Dodajati zivljenje dnevom (Klevisar 2001: 482).

Slovensko drustvo Hospic je nevladna, neprofitna humanitarna organizacija, ustanovljena
junija 1995. Obmo¢ni odbori drustva so razporejeni po celi Sloveniji. Osnovni program
drustva je spremljanje in oskrba bolnikov z napredovalo neozdravljivo boleznijo in

njihovim svojcem na domu. Slednjim tudi v ¢asu Zalovanja. Njegova pobudnica in prva
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predsednica je bila Metka KleviSar, zdravnica, prevajalka literature s tega podrocja,

predavateljica in svetovalka ljudem v stiski (Ramovs 2003: 320).

V okviru drustva si prizadevajo za detabuizacijo smrti ter za naraven odnos do umiranja in
zalovanja. Izdajajo literaturo, organizirajo predavanja, seminarje in delavnice tako za

strokovne delavce kot za lai¢no javnost (http://www.hospic.si, 16.01.2016).

Pomoc¢ gibanja Hospic je subsidiarna, kar pomeni, da se vkljucuje tam, kjer svojci ne vedo,
kako pomagati, kjer so preobremenjeni. Cilj gibanja je, da bi ljudje spet lahko umirali tam,
kjer si zele. Gibanje Hospic omogoca, da ljudje, ki so blizu smrti, lahko v domacem okolju

in domaci oskrbi zakljucijo svoje zivljenje (Pera 1998: 69).

Slovensko drustvo Hospic izvaja naslednje programe:
- Spremljanje na domu,
- Detabuizacija smrti,
- Zalovanje odraslih,
- Zalovanje otrok in mladostnikov,

- Prostovoljstvo (http://www.hospic.si, 16.01.2016).

Program Spremljanje na domu se izvaja tam, kjer se nahaja bolnik. Najpogosteje v domaci
oskrbi, lahko pa tudi v domovih za starejSe ali v bolniSnicah. Izvajajo ga strokovno

usposobljene medicinske sestre in socialni delavci z dodatnimi znanji iz paliativne oskrbe.

Pomemben doprinos predstavljajo tudi prostovoljci (http://www.hospic.si, 16.01.2016).

Program Detabuizacija smrti je namenjen spreminjanju odnosa do umiranja in smrti. V ta

namen so organizirane u¢ne delavnice, predavanja in seminarji (http://www.hospic.si,

16.01.2016). Prizadevajo si, da bi ideja hospica dosegla ¢im ve¢ ljudi, ki bi lahko odkrito

spregovorili o umiranju, smrti in Zalovanju.

Program Zalovanje odraslih je namenjen odraslim Zalujo¢im in njihovim bliznjim pri laj$anju
procesa zalovanja in ¢im bolj$i ponovni integraciji v druzbo in zivljenje. lzvaja se v obliki
individualnih svetovalnih pogovorov, telefonskega svetovanja, skupinskih srecanj pod
vodstvom strokovnih delavcev, kluba Zalujocih in mese¢nih tematskih sre¢anj »Pot srca«

(http://www.hospic.si, 16.01.2016).
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Program Zalovanje otrok in mladostnikov je posebej prilagojen starostni skupini med 5. in
17. letom. Podpora se izvaja v obliki individualnega svetovanja, kreativnih delavnic in
»Tabora za levjesréne«. Tabor je namenjen mladoletnikom, ki so bliznjega izgubili v
obdobju pred ne manj kot Sestimi meseci in ne vec kot dvemi leti. Za cilj ni postavljeno, da
se resi vse tezave, ampak da se pomaga otrokom in njihovim starSem narediti korak naprej
od tam, kjer so bili pred taborom. Program je za udelezence brezplacen

(http://www.hospic.si, 16.01.2016).

Program Prostovoljstvo je zastavljen v obliki Stirideseturnega zacetnega Solanja za
prostovoljce. Pri spremljanju umirajoc¢ih prinaSajo novo razseznost, saj bolnim s svojo
prisotnostjo, posluhom in pravo blizino lahko obogatijo Zivljenje. Prostovoljci lahko v
soglasju z bolnikom in svojci opravljajo razna lai¢na opravila, kot so na primer pogovor,
spremstvo, branje, prisotnost pri bolniku, ko so druzinski ¢lani po opravkih, pomo¢ pri
hoji, hranjenju ... Delo prostovoljca je vodeno in usmerjeno preko strokovnih delavcev

(http://www.hospic.si, 16.01.2016).

V preteklosti je pod njihovim okriljem delovala tudi Hisa Hospica, ki je svoja vrata zaprla
poleti 2015. Namenjena je bila bolnikom v zadnjem obdobju bolezni in v ¢asu umiranja.
Bolnikom je bilo na voljo 12 enoposteljnih sob, s souporabo dnevnega prostora, jedilnice,
knjiznice, €¢ajne kuhinje, kapele, terase in zunanjega vrta. Svojci so imeli mozZnost prisotnosti
pri bolnem 24 ur dnevno. Tudi hiS$ni ljubljencki so bili dovoljeni. V Zelji, da bi si bolniki
ustvarili ¢im bolj domace okolje, pa so lahko sobo delno opremili po svojih Zeljah

(http://www.hospic.si, 16.01.2016).

2 RAZISKOVALNI PROBLEM

Za izbrano temo sem se odlocila, ker do sedaj Se ni bila izvedena nobena raziskava, ki bi
ocenjevala izvajanje druzinskih sestankov na Onkoloskem inStitutu Ljubljana. Preko
intervjujev sem ugotavljala pogled na druzinski sestanek z vidika uporabnikov (bolniki in
njihovi sorodniki), kot tudi z vidika strokovnjakov, ki so zaposleni na OnkoloSkem inStitutu

Ljubljana.

Izvedla sem tudi spletno anketo, v katero so bili vkljuceni socialni delavci, zaposleni v

javnozdravstvenih zavodih na sekundarnem in terciarnem nivoju delovanja po Sloveniji.
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Raziskovalni problem je bil oprt na naslednje hipoteze:

1. Druzinski sestanek je kljuCen za kakovostno paliativno oskrbo.

2. Druzinski sestanek pripomore k prepoznavanju problemov in zmanjsuje tezo le-teh

pri bolniku/sorodnikih.

3. Socialni delavec v paliativni oskrbi pri delu z bolniki in njegovimi sorodniki

prevzema razli¢ne profesionalne vloge.

4. Socialni delavec je enakovreden ¢lan vecpoklicnega paliativnega tima, ki sodeluje

pri druzinskem sestankul.
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3 METODOLOGIJA

3.1 Vrsta raziskave

Uporabljena je bila eksplorativna ali poizvedovalna raziskava. Znacilnost teh raziskav je,
da so uvod v spoznavanju nekega podrocja problematike. V teh raziskavah si ne
prizadevamo prouciti celotne populacije ali reprezentativnega vzorca, ampak se omejimo

na manjse Stevilo primerov (Mesec 1997: 37).

V raziskavi sem uporabila tako kvalitativni kot kvantitativni pristop. S kvalitativnim
pristopom sem zelela z bolniki, njihovimi sorodniki in zaposlenimi bolj poglobljeno
raziskati stalis¢a o raziskovalni temi. S kvantitativnim pristopom pa sem zelela na nekoliko
vecjem vzorcu pridobiti $ir§i pogled na obravnavano temo, predvsem kvantitativne ocene

pomembnosti vlog posameznih ¢lanov tima.

Raziskava z bolniki, svojci in zaposlenimi je bila opravljena z metodo polstrukturiranega
intervjuja. Zaradi obcutljivosti teme pogovorov ni bilo mogoce izvesti fokusnih skupin z

bolniki ali njihovimi svojci.

Metode so nekoliko natan¢neje opisane v nadaljevanju.

3.2 Merski instrumenti in viri podatkov

Merski instrument za zbiranje podatkov pri sorodnikih in bolnikih ter zaposlenih je bil
polstrukturirani intervju (transkripti intervjujev se nahajajo v prilogi Stevilka 2). Vsi intervjuji

so bili izvedeni s predhodnim soglasjem.

V vprasalniku sem se osredotocila tudi na vlogo socialnega delavca.
Pri socialnih delavcih pa sem za pridobivanje podatkov uporabila spletno anketo. Za njo sem

se odlocila, da bi lahko v raziskavo zajela vecje Stevilo socialnih delavcev, saj gre v tem

primeru za geografsko zelo razprseno populacijo.
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3.3 Populacija in vzorec

Kvalitativno raziskovanje se vecinoma odvija kot Studija primera ali majhnega Stevila
primerov. Pojavi se vprasanje, ali smemo tako dobljene ugotovitve posplosevati. To izvira
iz domneve, da je upravi¢eno posplosevati na SirSo populacijo samo iz primerno velikega
in primerno izbranega vzorca primerov, pri ¢emer so posplositve tem bolj zanesljive, ¢im

vedji je vzorec in ¢im bolj reprezentativen je (Mesec 1998: 37).
V nalogi je raziskanih ve¢ vidikov druzinskega sestanka, in sicer tako s strani uporabnikov
kot izvajalcev. Ciljna populacija za raziskavo so bili bolniki, vkljuCeni v specialisticno

paliativno obravnavo na Onkoloskem institutu Ljubljana, njihovi sorodniki ter zaposleni.

\Vzorec za interviju

V vzorec so bili vkljuéeni:
- 3 bolniki,
- 4 sorodniki bolnikov,
- 2 zdravnika iz paliativnega tima,
- 2 zdravnika,
- 2 medicinski sestri iz paliativnega tima,

- 2 medicinski sestri.

Gre za neverjetnostni priro¢ni vzorec intervjuvancev, ki so bili pripravljeni sodelovati v
raziskavi. Mesec pravi (1997: 81), da so Stevilne raziskave izvedene na skupinah ljudi, ki
so raziskovalcem najbolj dostopne. Pri tej skupini ne velja nacelo, da mora imeti vsaka

enota populacije pri izboru enako verjetnost, da pride v vzorec.
V intervjujih je tako skupaj sodelovalo 15 oseb. Pridobljeni podatki ne prikazujejo v celoti
stanja, ki bi ga lahko posplosili na celotno populacijo, pri kateri je v okviru paliativne

oskrbe izveden druZinski sestanek. Omogocajo pa vpogled na le-tega z razli¢nih vidikov.

Vzorec za spletno anketo

Izvedla sem tudi spletno anketo. Populacija so bili socialni delavci, ki so zaposleni v
splosnih bolniSnicah po Sloveniji. V vzorec spletne ankete so bili zajeti socialni delavci, ki

so zaposleni na sekundarni in terciarni ravni javnozdravstvene dejavnosti. Socialne delavce
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S primarne ravni sem namenoma izpustila, saj se je v zadnjih letih na tej ravni dogajalo
veliko odpuscanj. V vzorec je bilo vkljucenih 20 socialnih delavcev, 16 se jih je odzvalo na
sodelovanje. Polovica jih je zaposlenih na sekundarnem nivoju in polovica na terciarnem.

Glede na regijo je bila polovica sodelujocih iz Osrednjeslovenske regije, sodelovale pa so
tudi tri socialne delavke z Gorenjske ter po ena socialna delavka iz Pomurske, s Koroske,

Savinjske, z Jugovzhodne in Goriske regije.

3.4 Zbiranje podatkov

Zbiranje podatkov je potekalo v marcu 2016 na OnkoloSkem inStitutu Ljubljana po
predhodnem dogovoru s posameznikom.
Spletna anketa je bila prav tako izvedena v marcu 2016 s pomocjo orodja za spletno

anketiranje EnKlikAnketa — 1KA .

3.5 Obdelava podatkov

Za obdelavo podatkov iz intervjujev sem uporabila metode kvalitativne analize. Obdelava
podatkov je potekala po naslednjih fazah:

- odgovore sem pretipkala v racunalniski program Microsoft Windows,

izpisala sem relevantne dele besedila in jih kodirala,

uredila izjave po kodah in jih zdruzila v teme,

interpretirala odgovore.

V prilogah so zajeti kodirani intervjuji, ki jim sledi pregledna tabela kodiranja.
Intervjuje sem raz€lenila na naslednje teme:

tema A — druzinski sestanek

tema B — elementi druzinskega sestanka

tema C — multidisciplinarni pristop

tema D — vloga socialnega delavca.
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4 REZULTATI

4.1 Rezultati kvalitativnega dela raziskave

4.1.1 Druzinski sestanek

Sorodniki in bolniki so izvajanje druzinskih sestankov ocenili kot zelo dobro in pozitivno.
Sorodnica je povedala, da je imela res obcutek, da Zelimo narediti tisto, kar bo za vse
udelezene najboljse. Tudi eden od bolnikov je povedal, da je dobro, da preko sestanka
dobimo vecji vpogled v njegovo zivljenjsko situacijo, saj sam v tej situaciji ne more nic in

mu bo druzina stala ob strani.

Zaposleni so enotnega mnenja, da so druzinski sestanki sestavni del paliativne oskrbe in so
zelo pomembni. Pogosto pa se zgodi, da so premalo cenjeni in se jih posledi¢no premalo
izvaja, pogosto tudi prepozno. Organizirani so predvsem z namenom, da se preveri
razumevanje bolezni pri bolniku in sorodnikih ter da se spozna bolnikovo druzino, bliznje.
Zaposleni so poudarili, da ne gre za en razgovor, ampak bolj za uvod v ve¢ razgovorov, Ki
se jih v nadaljevanju organizira po potrebi. Organizira se jih lahko, ko gre za ponovna

poslabsanja in si je potrebno postaviti nove cilje za napre;j.

Zdravniki so povedali, da jim na sestanku predstavlja najvecji izziv soocanje z neozdravljivo
boleznijo. Omenjen je bil obCutek negotovosti, saj se pred sestankom ne ve, kako bo potekal
pogovor in je prisoten strah, da se bodo skrbi povecale. Ena zdravnica omenja, da se na

sestanku pojavlja tudi to, da si najprej »strelovod« za vse napake iz preteklosti.

Medicinske sestre med sestankom doZivljajo druge izzive. Ravno tako navajajo, da je izziv
podajanje slabe novice in k temu dodajo Se odziv na Custvene reakcije, ki sledijo med
sestankom. Kot dodatni izziv je bil omenjen tudi nacrt, ko so prisotne razli¢ne Zelje in ni

usklajenosti glede nacrta za napre;.

Povabilo je sorodnike in bolnike navdalo s pozitivnimi obcutki. Nekateri so izrazili tudi
presenecenje, saj niso pri¢akovali takSne oblike pogovora. En bolnik je navedel, da ¢eprav
je bil zaradi svoje bolezni ze veliko po bolnisnicah, takSnega pogovora z druzino Se ni bil

deleZen. Omenjeni so bili predhodni pogovori z izbranimi onkologi, a jih niso Zeleli prevec
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kritizirati. Nakazali pa so, da pri enem takih pogovorov ni bilo dobro, ker niso razumeli
povedanega in niti niso vprasali za pojasnilo. Ena sorodnica je povedala, da bi Ze pri prvem

pogovoru koristilo, da bi bila prisotna socialna delavka.

Vedji predlogi za izboljSave niso bili podani. Pohvaljena je bila obstojeca praksa izvajanja
sestankov. Zaposleni so podali predlog, da bi se druzinski sestanki izvajali Se bolj redno,
tudi na drugih oddelkih. Kot vzpodbuda, da bi ta praksa zazivela Se drugje, bi morda bilo

potrebno organizirati dodatna izobrazevanja, predvsem iz komunikacije.

4.1.2 Timski pristop

Zaposleni so povedali, da so zdravnik, medicinska sestra in socialni delavec enakovredni
¢lani, brez katerih druzinski sestanek ne more potekati. V luci paliativne oskrbe so sicer
véasih potrebni $e drugi strokovnjaki (npr. psiholog, dietetiarka), ki pa se jih lahko v

obravnavo vklju¢i tudi v nadaljevanju.

Sorodniki in bolniki, ki so imeli izkuS$njo druZinskega sestanka na Oddelku za akutno
paliativno oskrbo, so povedali, da je bilo nujno, da sta bila na sestanku prisotna zdravnik in
socialni delavec. Glede medicinske sestre se je zgodilo, da ni bila prisotna na vseh
sestankih in se je vkljucila v pogovore s sorodniki po sestanku. Zdravnik je bil pomemben
predvsem z vidika sporo€anja samega zdravstvenega stanja, socialni delavec pa predvsem

pri naértovanju nadaljnje oskrbe.

Ce povzamenm, si druzinskega sestanka vsekakor nihée ne predstavlja brez zdravnika, ki je
tisti, ki vodi sestanek in sporoca slabo novico. Na sestanku je po mnenju vseh pomembno,
da je prisoten socialni delavec. Tudi medicinska sestra je pomembna. Pri tem se je s strani

sorodnikov pojavljal odgovor, da vse niso enako dobre.

Same medicinske sestre, ki se sestankov ne udelezujejo redno, pa izpostavijo, da se niti ne
cutijo, da so na sestanku koristne. S strani medicinske sestre, ki se redno udelezuje
sestankov, je bilo povedano, da je z vidika njihovega dela vcasih tako, da je tezko na
sestanku vse povedati in pokazati. So stvari, ki jih lahko razlozi in pokaze le ob bolnikovi

postelji. Tako se pogovor nadaljuje po sestanku Se napre;.
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Glede timskega pristopa je svoje dozivljanje lepo =zaobjela sorodnica, ko je
povedala:»Nesrecni smo, ker je moz bolan, ampak smo pa srecni, da smo dobili ljudi, kot

ste vi« (Intervju §t. 12).
4.1.3 Elementi druzinskega sestanka

Komunikacija je tisti element, ki je bil izpostavljen kot najpomembnejsi pri druzinskem
sestanku. Pri tem je pomembno, da imamo strokovno znanje. Intervjuvanci so povedali, da
je za dobro komunikacijo pomembno, da je razumljiva, iskrena. Pozorni moramo biti na
ton in nacin govora. Ob tem ne smemo pozabiti na neverbalno komunikacijo. Pomembno

je, da razis¢emo, koliko bolniki ze vedo in koliko Zelijo izvedeti.

Tudi pri bolnikih in sorodnikih je bila komunikacija med najpomembnej$imi. Pomembno
je bilo, da je razumljiva. Sorodniki in bolniki so ob tem omenili tudi obCutek podpore in

empatije.

Nacrt nadaljnje oskrbe je pomemben, zato da je postavljen plan za naprej. Zaposleni so
poudarili, da mora biti realen in je pomemben predvsem takrat, ko bolnika odpus¢amo v

domaco oskrbo.

Prostor in ¢as nista med najpomembnejSimi elementi samega sestanka. Glede prostora so
zaposleni povedali, da je pomembno, da se zagotovi miren in zaseben prostor, kjer ni moten;.
Se najbolje je, e je temu namenjena posebna soba za pogovore. Obstaja moZnost
prilagajanja. In to je potrebno, kadar je bolnik negibljiv in Zeli biti prisoten na sestanku.
Tudi sorodniki so podobnega mnenja, da sam prostor ni posebej pomemben in da verjetno

tudi ni veliko moznosti, ki bi nam bile na voljo.

Cas se je izkazal za $e manj pomembnega kot prostor. Glede na to, da so sestanki
dogovorjeni vnaprej, tudi svojcem ne predstavljajo vecje ovire in lahko svoje obveznosti
prilagodijo. Cas je z vidika zaposlenih pomemben v tej meri, ker nekaterim prestavlja
dodatno obremenitev poleg rednih delovnih obveznosti. Medicinski sestri, ki se ne
udelezujeta redno sestankov, povesta, da si tezko predstavljata, da bi glede na naravo dela

na oddelku imeli ¢as udeleziti se pogovorov.
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4.1.4 Vloga socialnega delavca

Zaposleni vidijo socialnega delavca kot pomembnega, enakovrednega c¢lana tima.
Predvsem je prepoznan v vlogi koordinatorja. V praksi pomeni, da vsi bolniki in sorodniki,
ki so prvi¢ v Ambulanti za zgodnjo paliativno oskrbo oziroma tisti, ki so hospitalizirani na
oddelku, kmalu ob sprejemu dobijo vizitko s telefonskimi stevilkami. Socialna delavka
oziroma koordinatorka paliativne oskrbe je tista oseba, ki prva prevzame klic in potem
glede na tezavo, s katero se bolnik in svojci soo¢ajo, primerno odreagira. Vloga, ki jo
opravlja, je tako pomembna v Casu hospitalizacije, kakor tudi po odpustu, ko naprej

spremlja bolnika in svojce.

Je pa socialna delavka tudi tista, ki svetuje glede dodatnih pomoc¢i po odpustu iz bolniSnice.
Povedali so, da so glede na kadrovsko zasedbo zadovoljni z opravljenim delom. Potreba po
boljsi kadrovski zasedbi je bila izrazena tako pri zdravnikih kot pri medicinskih sestrah. Je

pa bilo ob tem omenjeno, da pogresajo psihologa.

Po analizi intervjujev so se potrdile naslednje teze:

- Druzinski sestanek je kljucen za kakovostno paliativno oskrbo

Brez druzinskega sestanka ni mogoce izvajati strokovne paliativne oskrbe. V srediscu
obravnave ni samo bolnik, ampak tudi njegovi bliznji. Druzinski sestanek zagotavlja
moznost, da se z njimi spoznamo in pogovorimo o samem razumevanju bolezni, pa tudi o
poteku, ki Se sledi. Po drugi strani pa je to priloznost, da razis¢emo Zelje bolnika in
zmoznosti svojcev pri zagotavljanju nadaljnje oskrbe, ki jo bolnik potrebuje. Tukaj jim
svetujemo glede prakti¢nih pomoci in jih povezemo s sluzbami, ki so jim na voljo kot
dodatna pomo¢ pri oskrbi bolnega. Dogovorimo pa se tudi o naSem nadaljnjem
sodelovanju in spremljanju, ko bolnik ni v nasi oskrbi in se nahaja bodisi v domaci oskrbi
bodisi v eni izmed oblik institucionalnega varstva. V intervjuju je zdravnik povedal:
»wDruzinski sestanek je uspesen, c¢e najdes to skupno pot, ki resuje problem, zaradi katerega
smo se dobili« (Intervju $t. 4). Medicinska sestra pa je kriticno omenila, da »so zdravniki
premalo ozavesceni, kdaj nastopi paliativa, in nimajo dovolj druzinskih sestankov, premalo
Jjih je« (Intervju $t. 7). Iz tega lahko sklepamo, da bi Sirjenje znanja o paliativni oskrbi

pripomoglo k rednejSemu izvajanju druzinskih sestankov.
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- Socialni delavec je enakovreden ¢lan veépoklicnega paliativnega tima, ki

sodeluje pri druzinskem sestanku

Tako zaposleni kot bolniki in sorodniki vidijo socialnega delavca kot pomembnega ¢lana
paliativnega tima. Kot vodja tima je postavljen zdravnik, ki pa brez sodelovanja medicinske
sestre in socialnega delavca ne more zagotavljati dobre paliativne oskrbe. Glede na
individualne potrebe bolnika in svojcev pa vklju¢i v tim Se druge strokovnjake. Besede
medicinske sestre iz intervjuja lepo zaobjamejo timski pristop, ko pove: »Sam socialni delavec
ne more nic, tako kot tudi sestra ne more nic, tako kot zdravnik sam ne more nic.

Vioge se prepletajo, vsak da svoj delez in potem pride celota« (Intervju §t. 5).

- Socialni delavec v paliativni oskrbi prevzema razli¢ne profesionalne vloge pri

delu z bolniki in njegovimi sorodniki

Socialni delavec je v paliativnem timu prepoznan predvsem kot koordinator. Vloga
koordinatorja je pomembna tako v Casu hospitalizacije, ko obiCajno organizira druzinski
sestanek, kakor tudi po odpustu iz bolnisnice, ko naprej spremlja bolnika in svojce. Ob tej
vlogi pa Se najbolj v ospredje prihaja vloga svetovalca. Bolniki in sorodniki pri socialnem
delavcu prepoznajo tudi vlogo informatorja. Sorodnica je v intervjuju oznacila delo socialne
delavke kot nehvalezno sluzbo in opozorila, da se je potrebno zavedati, da socialne delavke
niso vsemogoéne. »Je pa to ena taka zelo nehvalezna sluzba, biti socialni delavec. Ceprav je
naloga, da vi pomagate in dejansko ste za to, ... niste vsemogocni, to mislim, da bi morali
vedet. S tem obcutkom, da boste pomagali, pa da niste vsemogocni, sem jaz sem prisla«

(Intervju st. 9).

- Druzinski sestanek pripomore k prepoznavanju problemov in zmanjSuje teZo

le-teh pri bolniku/sorodnikih

DruZinski sestanek je sestavni del paliativne oskrbe. Organiziran ni samo z namenom, da
se pogovorimo o sami bolezni, ampak tudi, da razis¢emo bolnikove Zelje glede nadaljnje
oskrbe, kakor tudi zmoznosti sorodnikov, da te Zelje uresnicijo. Zdravnica je v intervjuju
povedala: »Ce ne bi bilo druzinskih sestankov, tudi mi ne bi mogli delat tako, kot delamo«
(Intervju st. 2). To pomeni, da svojega dela ne bi opravljali na nacin, da v center oskrbe

postavimo bolnika in sorodnike in jim ponudimo pomo¢, kjer jo potrebujejo. Bolniki in svojci

51



so povedali, da se s tak$no obliko pogovora v ve€ini $e niso srecali. Ko jim je bil predstavljen
namen druzinskega sestanka in ko smo ga opravili, so povedali, da so se pojavili obcutki
olajSanja, da jim bo nekdo pomagal in da niso sami. Pomemben jim je bil tudi obcutek
empatije, ki je bila namenjen tako bolnikom kot njihovim sorodnikom. Kljub temu, da
ugotavljamo, da so druzinski sestanki koristni in da pripomorejo k prepoznavi problemov in
njihovemu reSevanju, pa Se vedno ostajajo razlogi, zakaj se vedno ne izvajajo. Zdravnik, ki jih
redno izvaja, je povedal, da je za druzinske sestanke potrebno nameniti veliko ¢asa in da so
naporni, vidnih rezultatov pa ni takoj. »Ce ne drugega, vam to pove ze to, da vecina ljudi, ne
dela teh druzinskih sestankov, vsaj ne tako pogosto, ker saj pravim, to je zelo naporno in veliko
casa ti vzame in vcasih, po vsem tem vlozenem casu in trudu, vsaj prvic nimas nic za pokazat
oziroma nekaj zelo malega in moras res veliko, veliko, veliko vlagat«

(Intervju st. 4).

4.2 Rezultati kvantitativnega dela raziskave

4.2.1 Prisotnost sluzbe za paliativno oskrbo v ustanovah

Ne (18%)

Da (82%)

Graf 4.1: Organiziranost paliativne oskrbe v zdravstvenih ustanovah

V 11 primerih (69 %) so sodelujo¢i odgovorili, da imajo v njihovi instituciji organizirano
paliativno oskrbo. Oddelek za paliativno oskrbo in ambulanto za paliativno oskrbo imajo v
polovici institucij, ki so sodelovale pri raziskavi. V ustanovah, kjer je organizirana
paliativna oskrba, imajo tudi oddelek za paliativno oskrbo (83 %) in ambulanto za zgodnjo
paliativno oskrbo (73 %).

Glede dela v timu so anketiranci v polovici primerov odgovorili, da so ¢lani tima.
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4.2.2 Prisotnost druzinskih sestankov

Ne (19%)

Da (81%)

Graf 4.2: 1zvajanje druzinskih sestankov

Izvajanje druzinskih sestankov je potrdilo 13 socialnih delavcev (81 %). Dva anketiranca
sta odgovorila, da v njihovi ustanovi ne izvajajo druzinskih sestankov, a sta navedla, da
opravljata pogovore skupaj z zdravnikom. En anketiranec je podal odgovor, da ima

pogovore sam.

4.2.3 Pomembnost vkljucenosti posameznega <¢lana paliativnega tima na

druzinskem sestanku

N
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Zdravnik

Socialni delavec
Medicinska sestra
Psiholog
Farmacevt
Duhovnik
Prostovoljd
Fizioterapevt

Dieteticarka

Graf 4.3: Vklju€enost posameznega ¢lana paliativnega tima na druzinskem sestanku

53



Iz grafa je razvidno, da tudi socialni delavci opazajo, da osnovni paliativni tim na sestanku
sestavljajo zdravnik, socialni delavec in medicinska sestra. To je tudi sestava osnovnega tima,
ki se vklju¢i v obravnavo. Zdravnik je ocenjen s pet, saj je nosilec dejavnosti. V dodatnem
pojasnilu govorijo o tem, da je on tisti, ki Sporoca slabo novico in pojasni trenutno zdravstveno
stanje. Glede na vsebino pogovorov na sestanku in tudi druzinsko dinamiko je prepoznana
potreba po vkljucitvi psihologa. Za ostale ¢lane tima je ocena bistveno nizja. Farmacevt,
duhovnik, prostovoljci, fizioterapevt, dieteticarka so pomembni v paliativni oskrbi in se

vkljucujejo glede na individualne potrebe bolnika in svojcev.

4.2.4 Razvrstitev posameznih elementov druZinskega sestanka po pomembnosti za

izpeljavo dobrega sestanka

Komunikacija

Podajanje informacij v zvezi z boleznijo in emodionalna
podpora

Nadt nadaljnje oskrbe

Prostor

Cas

Graf 4.4: Pomembnost posameznih elementov za izpeljavo druzinskega sestanka

Kot pomembna elementa druzinskega sestanka izstopata komunikacija in podajanje

informacij v zvezi z boleznijo ter emocionalna opora.

4.2.5 Ocena trditve, da izvajanje druZzinskih sestankov pripomore h kvalitetnejsi

paliativni obravnavi
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Graf 4.5: Pomembnost izvajanja druzinskih sestankov za kvalitetno paliativno oskrbo
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Vsi sodelujoci se strinjajo s trditvijo, da izvajanje druzinskih sestankov pripomore h
kvalitetnej$i paliativni obravnavi. Ne glede na to, ali dejansko izvajajo druzinske sestanek,

SO Vsi enotnega mnenja, da le-ti pripomorejo h kvalitetnejsi paliativni oskrbi.

4.2.6 Dodatna obremenitev zaradi izvajanja druzinskih sestankov
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I 1 L |

=31
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1 - ne predstavlja nobene dodatne obremenitve
2
3
4

S - predstavlja veliko dodatno obremenitev

Graf 4.6: Dodatna delovna obremenitev, ki je posledica izvajanja druzinskih sestankov

Odgovori socialnih delavcev pri tem vpraSanju so zelo razprSeni. En del k visoki oceni, da
to ne predstavlja velike obremenitve, lahko pripiSemo temu, da jih povsod ne izvajajo in so
ti odgovor ocenili z ena.

Tisti, ki so sestanke ocenili kot zelo veliko dodatno obremenitev, so v obrazlozitvi

povedali, da so obremenjeni z ostalim delom na oddelku in s sodelovanjem v timih.

Tabela 4.1: Dodatna znanja iz paliativne oskrbe

Ste iz podrocja PO pridobili kakSna dodatna znanja?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 11 69% 73% 73%
2 (Ne) 4 25% 27% 100%
Skupaj 15 94% 100%
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Tabela 4.2: Dodatna znanja iz paliativne oskrbe, pridobljena na pobudo delovne organizacije

Ali vas je na izobraZevanje napotila delovna organizacija?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 9 56% 60% 60%
2 (Ne) 6 38% 40% 100%
Skupaj 15 94% 100%

Tabela 4.3: Dodatna znanja iz paliativne oskrbe, pridobljena na lastno pobudo

Ali ste dodatna znanja pridobili na lastno pobudo, brez seznanjenosti delovne

organizacije?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 8 50% 53% 53%
2 (Ne) 7 44% 47% 100%
Skupaj 15 94% 100%

Zadnji del ankete sem namenila vprasanjem o dodatnih znanjih iz paliativne oskrbe. Enajst (69
%) anketirancev navaja, da so si pridobili dodatna znanja iz paliativne oskrbe. V polovici
primerov (9 anketirancev, 56 %) jih je na izobraZevanje napotila delovna organizacija, prav

tako pa so se v polovici primerov tudi sami odlo¢ili za dodatna izobrazevanja.

Podatek je vzpodbuden, saj kaZe, da strokovni delavci i$¢ejo dodatna znanja s podrocja

paliativne oskrbe in da jih tudi delovne organizacije v tem podpirajo.
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5 RAZPRAVA IN SKLEPI

Paliativna oskrba v slovenskem prostoru $e ni sistematicno urejena. Leta 2010 je bil sprejet
DPPO, ki je temeljni dokument na podrocju paliativne oskrbe. Kvalitetna paliativna oskrba
je zagotovljena, ko so vkljucene sluzbe koordinirane, s primerno komunikacijo in je
zagotovljena kontinuiteta, kar pomeni, da bolnika in svojce spremljamo tudi po odpustu iz

bolnisnice.

Z razvojem organizirane paliativne oskrbe zdravstveni sistem pridobi kakovostnejSo raven,
saj v vidikih celostnega obravnavanja bolnika s svojci, enakopravnega odnosa, specifi¢nih
veséin komuniciranja in povezovanja v timskem sodelovanju pridobijo vsi: bolniki, svojci

in zdravstveni delavci (Lunder, Logar 2003: 647).

Skozi raziskovalni del me je zanimalo vpraSanje, kako vidijo druzinski sestanek izvajalci,
kakor tudi bolniki in sorodniki. Zdravniki, medicinske sestre in socialni delavci so
poudarili, da so druzinski sestanki pomembni pri celostni paliativni obravnavi, ampak se
jih izvaja premalo in so pogosto tudi premalo cenjeni. Zdravnica je v intervjuju povedala,
da »ce ne bi bilo druzinskih sestankov, tudi mi ne bi mogli delat tako, kot delamo« (Intervju
st. 2). Zdravniki in medicinske sestre, ki niso zaposlene na oddelku za paliativno oskrbo, so
povedali, da se druzinski sestanki izvajajo premalo, kljub prepoznanim koristim izvajanja.
Iz spletne ankete je razvidno, da se druzinski sestanki v 81 % izvajajo tudi po ostalih
bolni$nicah, vendar so socialni delavci povedali, da Se niso povsod stalna praksa. Socialni
delavci so prav tako povedali, da so sestanki nujno potrebni za bolj$e razumevanje bolezni
in delovanje druZine.

Bolniki in sorodniki so glede izvajanja druZinskih sestankov izrazili pozitivno mnenje. V
vecini je bila to zanje prva izkusnja takSne oblike pogovora. Omenjeni so bili predhodni
pogovori z zdravnikom na drugih oddelkih, a so po izku$nji druzinskega sestanka povedali,
da so tam pogresali prisotnost socialnega delavca.

Tezo, da je druzinski sestanek kljucen za kakovostno paliativno oskrbo, potrjujem.

Paliativna oskrba temelji na multidisciplinarnem pristopu. V oskrbi bolnika in sorodnikov
se tako prepletajo vloge zdravnika, medicinske sestre in socialnega delavca. Drug brez
drugega ne morejo pomagati bolniku in sorodnikom na celosten nacin. V raziskavi se je

izkazalo kot pomembno, da so na druzinskem sestanku prisotni vsi trije. Zdravnik kot
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nosilec dejavnosti je tisti, ki podaja informacije v zvezi z zdravstvenim stanjem.
Medicinska sestra je klju¢na za vprasanja s podroc¢ja zdravstvene nege. Socialni delavec pa
je tisti, ki pomaga z informacijami za nacrt nadaljnje oskrbe. Predstavlja tudi vlogo
koordinatorja. S strani zdravnikov je bilo pogosto izrazeno, da v multidisciplinarnem timu
pogresajo psihologa. Glede na individualne potrebe bolnikov in sorodnikov se vkljucujejo
Se drugi strokovni delavci. Pomembno je, da so prisotni tisti, ki so potrebni za razreSitev
aktualne stiske. 1z intervjujev je razvidno, da je socialni delavec prepoznan kot pomemben
Clan paliativnega tima. Socialni delavei so v anketi povedali, da so v polovici primerov

vkljuceni v paliativni tim.

Tezo, da je socialni delavec enakovreden ¢lan tima, ovrZzem, saj je v mnogih bolni$nicah
organizirana paliativna oskrba v obliki oddelkov in ambulant, socialni delavci pa Se niso

povsod vkljuceni v multidisciplinarne paliativne time.

Socialni delavec je v paliativnem timu prepoznan predvsem kot koordinator, takoj za tem

pa kot svetovalec in informator.

Tezo, da socialni delavec v paliativni oskrbi pri delu z bolniki in njegovimi sorodniki

prevzema razli¢ne profesionalne vloge, potrjujem.

Vsi sodelujoci se strinjajo s trditvijo, da izvajanje druzZinskih sestankov pripomore h
kvalitetnej$i paliativni obravnavi. Zanimivo je, da se s to trditvijo strinjajo tudi tisti, ki jih
ne izvajajo. Potrebno bi bilo ugotoviti, zakaj druZinskih sestankov ne izvajajo, kljub temu,

da so prepoznane njihove prednosti.

Zaposleni so povedali, da je takSna oblika pogovora priloznost, da se spoznamo z druzino
in raziS€emo, s kakSnimi tezavami se sooCa. Milavec Kapun (2011: 89) naSteje
najpogostejSe obremenitve, ki jih prinaSa bolezen in s katerimi se druZina sooca: financna,
Custvena, fizicna, psihi¢na, socialna, ¢asovna in duhovna obremenitev. Z bolnikom in
svojci lazje nacrtujemo nadaljnjo oskrbo, ¢e ugotovimo, kje je breme bolezni najhujse in
ga poskusamo skupaj z njimi razreSiti. Bolnica je v intervjuju povedala, da je bila po
samem sestanku razbremenjena. »Bala sem se priblizevanja temu robu. Nisem vedela, kaj
lahko pricakujem od paliativne oskrbe. Danes se lahko tudi smejim in sem sproscena«

(Intervju $t. 15).
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Tezo, da druzinski sestanek pripomore k prepoznavanju problemov in zmanjSuje tezo le-

teh pri bolniku/sorodnikih, potrjujem.

Ce si posamezne elemente druzinskega sestanka pogledamo pobliZe, se vsi sodelujodi
strinjajo s trditvijo, da predstavlja komunikacija najpomembnejsSi del sestanka.
Komunikacija mora biti umirjena in iskrena, razumljiva vsem prisotnim, z veliko mero
empatije. Salobir (2002: 89) pravi, da je dobra komunikacija potrebna za pridobitev
zaupanja, sodelovanja bolnika in njegovih bliznjih, kakor tudi za psihi¢no in duhovno
podporo. Pri podajanju informacij je medicinska sestra opozorila, da je pomembno
preveriti, koliko prizadeti Ze vedo o sami bolezni in koliko Zelijo izvedeti. Tudi po modelu
SPIKES je pred podajanjem slabe novice najprej preverjanje, koliko so Ze seznanjeni z

boleznijo.

Nacrt nadaljnje oskrbe je pomemben, ker pomeni vpogled za naprej. Izpostavljeno je bilo,
da nacrtujemo realne in koristne cilje. Med intervjuji ni bilo zaslediti, da poteka
nacrtovanje nadaljnje oskrbe dvotirno. Na druzinskih sestankih se obi¢ajno pogovarjamo o
planu A in planu B. Ce se izkaZe, da plan A ni ve¢ najbolj§i, imamo $e vedno rezervni

nacrt. Pomembno je, da so v nacrtovanje vkljuceni tako bolnik kot sorodniki.

V okviru raziskave je bil pripravljen Obrazec za zapisovanje druzinskih sestankov, ki ga je
mogoce vkljuciti v klinino pot. Obrazec omogoca sistematicni zapis druZinskega sestanka.
V zacetnem delu se zapiSe kateri ¢lani druzine in kateri ¢lani paliativnega tima so bili
prisotni na druzinskem sestanku. Prisotnost bolnika se posebej oznaci in se lahko dopiSe
razlog, €e se sestanka ni udeleZil. Prav tako pa je opomnik ob zakljucku sestanka, ¢e bolnik
ni bil prisoten, da se je opravil pogovor z njim kasneje. Po zapisu udeleZencev sledi zapis
kratke medicinske in socialne zgodovine. V nadaljevanju je prostor za genogram, Ki
omogoca hitrejsi pregled strukture druzine. V genogramu imamo moznost, da si ozna¢imo,
kateri druzinski ¢lani so med seboj bolje povezani, kateri manj ali se celo ne razumejo. Gre
za pripomocek, ki nam pomaga pri prepoznavanju druzinske dinamike. Po modelu SPIKES
je v tretjem koraku cilj preverjanje, kaj bolnik in sorodniki o bolezni ze vedo. V tem
obrazcu pa je v naslednjem koraku prostor za zapis 0 seznanjenosti in razumevanju same
bolezni po sporocanju slabe novice in dogovoru o nacrtu nadaljnje oskrbe. V nadaljevanju
si zabelezimo Se klju¢ne dogovore, ki so bili sklenjeni na samem sestanku (npr.

porazdelitev vlog, kdo bo opravil kaksno aktivnost v predvidenem casu).
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Moznosti za raziskovanje paliativne oskrbe v okviru socialnega dela je za v prihodnje Se
veliko. Zanimivo bi bilo raziskati, kako vpliva bolnikova neozdravljiva bolezen na druzino,
glede na zivljenjsko obdobje v katerem se bolnik nahaja. Morda tudi, ali prihaja do razlik
pri organiziranju oskrbe glede na urbano in ruralno okolje. Ob tem bi bilo zanimivo

raziskati tudi kakovost, ustreznost in zadostnost neformalne socialne mreze.
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6 PREDLOGI

Na podlagi analize intervjujev sem pripravila naslednje predloge:

Vpeljava druzinskih sestankov, kjer se izvaja paliativna oskrba kot sestavni del obravnave.
Pomembno je, da se paliativna oskrba na osnovnem nivoju okrepi in da se zac¢ne v vecji
meri izvajati druzinske sestanke. Anketa je pokazala, da se druzinski sestanki izvajajo ze
skoraj v vseh regijah, a dobro bi bilo dati pobudo, da jih priénejo izvajati tudi tam, kjer jih

Se ni.

Obstajajo ze izobrazevanja, namenjena strokovnim delavcem, ki delajo na podrocju
paliativne oskrbe. Smiselno bi bilo, da bi vsebine iz paliativne oskrbe postale del Studijskih
programov na Univerzi (npr. Fakulteta za socialno delo, Zdravstvena fakulteta, Medicinska

fakulteta, ...), bodisi kot predmeti bodisi v okviru programov vsezivljenjskega ucenja.

Organizacija izobraZevanj v obliki delavnic za zaposlene iz podrocja komunikacija, ki
bodo zaposlenim dala dodatno znanje in tako tudi prispevala k temu, da se bodo lazje

udelezili druzinskih sestankov.

IzboljSanje kadrovske zasedbe za podrocje psihosocialne podpore. Izkazala se je potreba
po dodatnem kadru, veckrat je bil omenjen predvsem psiholog. Na tem mestu bi poudarila,
da bi bilo dobro, da bi se povecala zaposljivost socialnih delavcev na primarnem nivoju

javnozdravstvenega sistema.

Organizacija supervizije za zaposlene, ki delujejo na podrocju paliative oskrbe, v namen
razbremenitve strokovnjakov, kakor tudi za razvijanje profesionalnega potenciala. Delo z
bolniki z neozdravljivo boleznijo lahko predstavlja tveganje za izgorelost na delovnem
mestu. Supervizija predstavlja eno izmed metod, ki pripomore k preprecevanju le-tega.
Skupine strokovnjakov bi bilo dobro organizirati po poklicih, kar pomeni, da bi bili
zdravniki v svoji skupini, medicinske sestre v svoji, prav tako socialni delavci. V okviru
poklica se omenjeni strokovnjaki srecujejo s podobnimi teZavami in zato bi bila taksna

sestava boljsa, kot je sestava multidisciplinarnega tima pri vsakdanjem delu.
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8 PRILOGE

8.1 Priloga 1: Obrazec za zapis druZinskega sestanka

ZAPIS DRUZINSKEGA SESTANKA datum in lokacija:

1. Prisotni na sestanku

Bolnik D DA D NE , razlog

Clani druzine (ime in sorodstveno razmerje)

Clani paliativnega tima zdravnik koordinator dms,

drugi: - — O -

2. Kratka medicinska in socialna zgodovina

3. Genogram

Legenda:

[ moski X pokojni

O Zenska M bolnik
dober odnos

____ distanca
__r— slabodnos

4. Seznanjenost in razumevanje [ DA [ NE (ostala so $e vprasanja ali pripombe
glede povedanega o trenutnem zdravstvenem stanju, naértu nadaljnje oskrbe, prognozi bolezni)

5. Kljuéni dogovori glede nadaljnje paliativne oskrbe

a)
b)
c)

6. Pisno posredovane informacije Projekt Metulj 0 PND[ MTP [ Hospic[d DSO[O

Pogovor z bolnikom ob zakljucku sestanka, v primeru, da ni bil prisoten L1 DA O NE
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8.2 Priloga 2: Mnenje komisije za etiko in strokovno oceno protokolov klini¢nih
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raziskav, Onkoloski institut Ljubljana

. ONKOLOSKI
INSTITUT

LJUBLJANA

Enota za raziskovalno in izobrazevalno dejavnost

INSTITUTE
OF ONCOLOGY
LJUBLJANA

3/42016/1

Komisija za etiko in strokovno oceno
protokolov kliniénih raziskav (KESOPKR)

Spostovana
Natasa Zlodej, univ. dipl. soc. del.

ERID-KESOPKR/18

AR

Komisija za etiko in strokovno oceno protokolov kliniénih raziskav je na Svoji 2. seji v letu
2016, dne 25.2.2016, obravnavala raziskavo z naslovom »Participacija socialnega dela
pri druZinskem sestanku v okviru paliativne oskrbe (magistrsko delo)«.

Komisija meni, da je protokol primeren za kliniéno uporabo na Onkoloskem in&titutu

Ljubljana.

Tel.: 01 587 9122
Fax: OF 587 9495

Zaloska cesta 2
1000 Ljublana

Prof. dy. Janja Qcvirk, dr. med.
Prad ica KESOPKR



8.3 Priloga 3: Vprasanja za intervju o druZinskem sestanku

1. Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o
sami bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena poslabsanja). V nadaljevanju pogovora

spregovorimo o paliativni oskrbi. Zanima me vase mnenje glede druzinskih sestankov?

2. Kateri del druzinskega sestanka predstavlja/je predstavljal za vas najvecji izziv in zakaj?

Navedite primer.

3. Razvrstite po vasem mnenju po pomembnosti posamezne elemente (prostor ¢as komunikacija
podajanje informacij v zvezi z boleznijo in emocionalna podpora nacrt nadaljnje oskrb), ki so
pomembni, za izpeljavo dobrega druzinskega sestanka (razvrSanje zalnete z najbolj

pomembnim do najmanj pomembnega ) in obrazlozite posamezen element.

4. lIzvajanje druzinskih sestankov in celotna paliativna oskrba temelji na timskem delu. Kaksna je
po vasem mnenju vloga multidisciplinarnega tima na sestanku? Kako vidite vlogo

posameznega ¢lana tima?

5.  Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in druzine, zato me zanima kje in na katerih
podro¢jih po vasem mnenju socialni delavec lahko pomaga? Kako vidite vlogo socialnega
delavca v paliativni oskrbi v bolnisnici? Mi lahko morda navedite primere, pri katerih se vam
je vloga socialnega delavca zdela $e posebej pomembna. Je kaj, kar pogresate pri obravnavi in

bi pricakovali, da to stori socialna delavka?

6. Na Onkoloskem inStitutu Ljubljana stremimo vedno k izboljSavam naSega dela. Kaksne in

katere spremembe bi lahko uvedli, ki bi vodile k izboljsanju druzinskih sestankov?

7. Al ste se ze kdaj v ¢asu zdravljenja imeli tak§no obliko pogovora? Kje in v kak§nem primeru

ste jo imeli?

8. S kak$nimi obcutki vas je navdalo povabilo na sestanek?

9. Je bil nacrt nadaljnje oskrbe postavljen v skladu z vas$imi Zeljami in pri¢akovanji?
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8.4 Priloga 4: Analiza spletne ankete s socialnimi delavci

1. Na kateri ravni javnozdravstvene dejavnosti ste zaposleni?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Sekundami nivo) 8 50% 50% 50%

2 (Terciarni nivo) 8 50% 50% 100%
Skupaj 16 100% 100%

2. Regija, Kjer deluje vasa institucija?

Odgovori Frekvenca | Odstotek | Veljavni Kumulativa
1 (Pomurska regija) 1 6% 6% 6%

2 (Podravska regija) 0 0% 0% 6%

3 (Koroska regija) 1 6% 6% 13%

4 (Savinjska regija) 1 6% 6% 19%

5 (Zasavska regija) 0 0% 0% 19%

6 (Posavska regija) 0 0% 0% 19%

7 (Jugovzhodna Slovenija) 1 6% 6% 25%

8 (Osrednjeslovenska regija) 8 50% 50% 75%

9 (Gorenjska regija) 3 19% 19% 94%
10 (Primorsko-notranjska regija) 0 0% 0% 94%
11 (Goriska regija) 1 6% 6% 100%
12 (Obalno-kraska regija) 0 0% 0% 100%
Skupaj 16 100% 100%

3. Koliko ¢asa Ze opravljate delo socialne delavke/socialnega delavca na tem delovnem mestu?

Podvprasanja Veljavno | St.enot | Povpregje | Std. Odklon | Minimum | Maksimum
let 16 16 13.9 8.33 5 29
4. Imate v vasi ustanovi organizirano sluzbo za paliativno oskrbo?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 11 69% 69% 69%

2 (Ne) 5 31% 31% 100%
Skupaj 16 100% 100%

5. Imate v vasi instituciji organizirano ambulanto za paliativno oskrbo?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 8 50% 73% 73%

2 (Ne) 3 19% 27% 100%
Skupaj 11 69% 100%
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6. Imate v vasi instituciji organiziran oddelek za paliativno oskrbo?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa

1 (Da) 9 56% 82% 82%

2 (Ne) 2 13% 18% 100%
Skupaj 11 69% 100%

7. Ste ¢lanica/€lan paliativnega tima?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 8 50% 50% 50%

2 (Ne) 8 50% 50% 100%
Skupaj 16 100% 100%

8. Organizirate druzinske sestanke v vasi instituciji?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 13 81% 81% 81%

2 (Ne) 3 19% 19% 100%
Skupaj 16 100% 100%

9. Ali obstajajo kak$ne druge oblike pogovorov, Kkjer je poleg vas prisoten Se kdo od zaposlenih?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa

1 (Da) 2 13% 67% 67%

2 (Ne) 1 6% 33% 100%

Skupaj 3 19% 100%

10. Kdo?

Odgovori Frekvenca | Odstotek | Veljavni | Kumulativa
zdravnik 1 6% 50% 50%
zdravnik, medicinska sestra, pacient , svojci 1 6% 50% 100%
Skupaj 2 13% 100%

11. DruzZinske sestanke organiziramo z namenom, da bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami
bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena poslabSanja), v nadaljevanju pogovora spregovorimo o
paliativni oskrbi in naértu nadaljnje oskrbe. DruZinski sestanek je tako sestavljen iz medicinskega in
psihosocialnega dela. Zanima me vase mnenje glede druZinskih sestankov?

da so nujno potrebni za bolj$e razumevanje bolezni in delovanje druzine

ds so del po in menim, da so nujno potrebni. so vodilo nasih skupnih ciljev, organizacije, nacrtov. tam se

porazdelijo vloge, izmenjajo informacije,

izrazi se morebitna vnaprej$nja volja ali odlocitev bolnika, podeli nemo¢ in hkrati doda mo¢, razjasni
pravilno razumevanje povedanega...

druzinski sestanki so zelo pomembni pri nacrtovanju nadaljnje oskrbe. brez sodelovanja pacienta, svojcev,
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strokovnih delavcev ter pristojnih sluzb ni mogoce nacrtovati nadaljnje oskrbe.

druzinski sestanek je izredno uporaben instrument celostne obravnave. vklju¢eni so vsi pomembni ¢lani
(pacient, svojci ter ¢lani strokovnega tima), pogovor se zagotovi v varnem okolju, pogovorimo se o
zdravstvenem stanju, nacrtovanju nadaljnje oskrbe, vsi imajo moZnost vprasati, kar jih zanima ali skrbi,
skupaj se pogovorimo o razli¢nih moznostih in upo$tevamo zelje pacienta, svojcev. s tem, ko si vzamemo
Cas za nekoga, ustvarimo drugaéno vzdusje, ponudimo nekomu varnej$e okolje. hkrati se mi zdi tudi ¢as
bolje izkori$cen, nikogar ni potrebno za vsako informacijo klicati po telefonu, iskati po pisarnah ali
hodnikih. varno okolje, ¢loveski pristop, metoda aktivnega posluSanja, naértovanje in iskanje konkretnih
reSitev z uporabnikom, podpora tima, iskrenost v pogovoru itd. so pomembni elementi druzinskega
sestanka.

druzinski sestanki so zelo pomembni za bolnika in njegovo druzino

v nasi ustanovi samo po potrebi (redko) organiziramo druzinske sestanke, kateri pa se mi zdijo zelo
pomembni. predvsem jih organiziramo takrat, ko ugotovimo, da je to potrebno in smiselno. obi¢ajno gre tu
za obravnavanje pacienta s tezjimi diagnozami in pri paliativnih pacientih, ki gredo v domaco oskrbo.
véasih pa je potreben druzinski sestanek tudi v primerih, ko svojci niso dovolj seznanjeni z zdravstvenim
stanjem svojega pacienta, ko to tezko sprejmejo, ko se med sabo svojci ne strinjajo z na¢inom oskrbe po
odhodu iz bolnice itd.

ne organiziramo druzinskih sestankov.

tako zastavljen druzinski sestanek je lahko uspesen, ¢e so svojci in bolnik predhodno Ze seznanjeni s svojo
diagnozo in jo tudi sprejeli.

druzinski sestanek je nujnost ker bolniki in bliznji dobijo vse potrebne informacije (seveda ¢e so zmozni
sodelovanja pri teh). meni, kot socialni delavki je vedno v ospredju, da bolniki pridobijo najve¢ odgovorov
na svoje obcutene potrebe, realisticno upanje za kakovostno bolezensko Zivljenje, njegovo Zivljenje. bliznji
prav tako, naj bi bili del teh zgodb in izpovedi bliznjega/bolnika, da sliSijo tisto kar si nikoli izrekli. slisati
resnico. za ¢lane tima je druzinski sestanek ucenje in napredovanje predvsem v smislu ve$éin komuniciranja
med vsem udeleZenimi, -znanje za ravnanje, definiranje potreb, problemov, stisk. biti ¢lovek, biti
strokovnjak.

dober sestanek je dobra podlaga za delo.

v nasi ustanovi nimamo paliativnega oddelka. dela se na tem, da bi v prihodnosti imeli tak oddelek. v
skupino za paliativno oskrbo je vklju¢ena ena sodelavka, ki je v ta namen opravila 50. urno izobraZevanje in
se pripravlja na opravljanje izpita iz tega podrocja. druzinski sestanki se organizirajo po potrebi, ko se
pokaze problem pri urejanju odpusta iz bolnisnice ali ko pacient ali njegovi svojci ne sprejemajo svoje
bolezni.

druzinski sestanki so namenjeni osve$¢anju svojcev glede Zelj pacienta in da se poskusa odpraviti vse
strahove glede oskrbe doma. vsi bolniki si namre¢ Zelijo biti doma.

smiselno in nujno potrebno.

v nasi ustanovi ni uveljavljene prakse druzinskega sestanka, kjer bi se srecali strokovnjaki razli¢nih
poklicev na enkrat s pacientom/svojci. ni formalno imenovanega paliativnega tima. kot socialna delavka
sodelujem s timi posameznih oddelkov.

druzinski sestanki ponujajo mesto, da pacient in njegovi svojci dobijo vse Zelene informacije v zvezi s
pacientovim zdravstvenem stanju, obenem pa izrazijo vse stiske in pomisleke v okviru nacrtovanja
nadaljnje pacientove oskrbe. razkritje lastnih strahov in Custev vpliva tudi na nadaljnji odnos med
druzinskimi ¢lani.

druzinski sestanek pogovor med bolnikom, svojci in Clani paliativnega tima, ki omogoca vzpostavitev
delovnega odnosa s pomocjo katerega nacrtujemo vse potrebne aktivnosti. vzpostavi se obcutek zaupanja in
varnosti. brez tega si tezko predstavljam socialno obravnavo paliativnega bolnika.
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12. Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas najvecji izziv in zakaj? Navedite primer.

zame je pomembno, da se na druzinski sestanek dobro pripravim, da pozorno poslusam in da smo kot
sodelavci enotni. da pacientu in sodelujo¢im svojcem damo besedo, da dobijo obcutek, da so sprejeti, da se
vsi skupaj trudimo za doseganje optimalnih pogojev zdravljenja in nege v bolni$nici in po odpustu.

iz prakse je zame najpomembneje, da so poleg bolnika druzinski ¢lani, tako otroci kot partner, zdravnik,
koordinator in ostali, ki so v tistem trenutku potrebni za boljsi izid nacrtovanja, bodisi prijatelj bolnika (tisti,
ki mu bolnik zaupa), drugi strokovni sodelavec.. ob tem vem, da se bomo veliko zmenili in, da bo bolniku in
hkrati nam vsem, lazje. vsi jokamo in vsi se lahko radostimo v istem trenutku.

da so vsi vpleteni v primer, prisotni na sestanku

obicajno je to soocenje vseh druzinskih ¢lanov s stanjem pacienta (s strani zdravnika) in skupna odlocitev,
kako in kam od nas. so dejavniki, ki govorijo v prid domace oskrbe in seveda ovire, da se to lahko izvede.
pri tem je potrebno upostevati Se Zeljo pacienta, ki je lahko veckrat v nasprotju z zmoznostmi svojcev.
obicajno rabijo svojci vec Casa, da lahko stvari pretehtajo in se odlocijo.

pogovarjati se o tem, da zdravljenje nima dobre prognoze in kaks$na naj bi bila nega in oskrba v zadnjem
obdobju bolnikovega Zivljenja.

pri ljudeh je vedno prisoten strah, da ¢e bolnik ni hospitaliziran da niso naredili vse. najvedji izziv
predstavlja ko ti svojci za¢nejo jokati. sicer pa zaradi celostnega izobraZevanja preko hospica teh razgovor
ne dojemam prevec stresno prav tako pa sem vkljucen v paliativno ze od samega zacetka tudi ko se je
pripravljala dokumentacija.

prej sem omenila obCutene potrebe bolnika in bliznjih. poslusanje pripovedovanje zgodb, veliko ¢ustvenih
interpretacij njihovih Zivljenjskih zgodb, ki so ve¢jim delom zivljenjske in ne bolezenske zgodbe. toliko
jeze, zamer, nesliSanosti, prikrivanja igranja, zamol¢anosti. ja, to sama dozivljam kot prica razgaljenega,
javnega spomina. za mene najvecji izziv, da pri tem pripovedovanju ne dovolim prekinitev pripovedovanja,
izpovedi bolnika. bliznji namre¢ (bolj pogosto kot bolnik njim,) pogosto ne prepoznajo to potrebo bolnika,
da pove kar ga teZi in mu ne dovoli mirnega spanca. ma ti si to narobe razumel-a pozabi nehaj se s tem
obremenjevati, a bos$ kaj jedel, pil, kaj ti prinesem. prisotnost, preokvirjanje in postavljanje mej med
udeleZenimi. ja resnica in upanje, besedi za delo in izziv.

usklajevanje razli¢nih strokovnjakov - dogovor o €asu in kraju druzinskega sestanek, Se posebej ¢e gre za
nepokretnega bolnika, ki lezi v sobi z ve¢imi bolniki

najvecji izziv so trenutki, ko pacienti in svojci drug drugega $¢itijo pred resnico, realnim zdravstvenim
stanjem, vcasih tudi ne dovolijo pogovora o tem na ds. pri tem je potrebno skusati razumeti dinamiko
odnosov v druzini, poiskati kompromis, ki omogoci iskren pogovor, nacrtovanje oskrbe upostevajoc Zelje
bolnika, pa tudi svojcev. primer: svojci strazijo ocetovo sobo, da ne bi kdo od zdravstvenega tima ali drugih
sodelavcev uporabil besed, ki namigujejo na resnost bolezni ali celo mozno smrt. na ds se bolnika obi¢ajno
vpra$a, koliko ve o svoji bolezni, na kar se pogosto izkaze, da ve ve¢, kot so svojci mislili - s tem se tudi
prebije led, sprosti vzdusje, kar omogo¢i konkretno nacrtovanje, iskren pogovor, kvalitetno prezivljanje
skupnega Casa.

zalost pacienta oz njihovih svojcev ob soocanju z lastno minljivostjo oz minljivostjo svojca. razlog je
verjetno zaradi nepredelanega lastnega Custva Zalosti.

nacrtovanje oskrbe po odpustu ,posebej v tezavnih situacijah, ko so si Zelje bolnika v nasprotju z Zeljami
svojcem

ko se je potrebno dogovoriti glede nadaljnje oskrbe mlad bolnik, starost 40 let, nihée v druzini ne more
negovati bolnika ( bolnik ima Zeno, brata, sestro, starse)

nerealna pri¢akovanja bolnikov in njihovih svojcev -odklonilen odnos do pomoci

soocanj, podpora svojcem in bolnikom, povezava z mrezami, da se lahko nadaljuje oskrba tudi v domac¢em
okolju
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13. Razvrstite po pomembnosti posamezne elemente, ki so po vaSem mnenju pomembni za izpeljavo
dobrega druZinskega sestanka.

L . .| St , Std.
Podvprasanja Odgovori Veljavni enot Povpredje Odklon
1 2 3 4 5 Skupaj
6 2 4 1 3 16
Prostor (38%) | (13%) | (25%) | (6%) | (19%) | (100%) | 1© 16 2.6 15
} 5 5 2 2 2 16
Cas (31%) | (31%) | (13%) | (13%) | (13%) | (100%) | 1© 16 24 14
o 2 2 1 3 8 16
Komunikacija (13%) | (13%) | (6%) | (19%) | (509%) | (100%) 16 16 3.8 1.5
Podajanje
informacij v
ZVeziz 1 2 3 7 3 16
boleznijoin | (6%) | (13%) | (19%) | (44%) | (19%) | (1000sy| 1 | 16| 36 12
emocionalna
podpora
Nacrt nadaljnje 2 5 6 3 0 16
oskrbe (13%) | (31%) | (38%) | (19%) | (0%) | (toowy | 6 | 16| 26 10

14. Prosim, da opiSete, kaj menite, na kaj je pri druZinskem sestanku potrebno biti pozoren v okviru
posameznega elementa: A) Prostor:

prostor naj bo primerno velik in na takem mestu, da med sestankom ne motijo ostali (zaposleni, zunanji) ali
telefoni.

druzinski sestanek je potrebno organizirati v posebnih prostorih, ki so prijetni, mirni, imajo dovolj stolov za
vse udelezence, da ni motecih dejavnikov (brez hrupa, telefona..). za nepokretne bolnike se sestanek
organizira v bolniski sobi ob bolnikovi postelji.

prostor, kjer so lahko svojci in bolnik skupaj ne bolniska soba, kjer je ve¢ bolnikov

prostor za nemoten pogovor naj bo prijeten.

zasebnost

da je zagotovljeno, da ne bo nihée vstopal in motil sestanka ter primerna urejenost prostora.

predvsem brez motenj, ne telefonov, ne trkanja po vratih.. v kolikor je li¢no in prijetno urejen toliko bolj. ni
pa pogoj. mir, ki ga mora$ zacutiti. pred sabo imamo ljudi, ki jim sporocanje resnice mora dovoliti izraZanje
svojih Custev, kulturne raznolikosti razumevanja in spoprijemanja novic o izgubi...

brez Sumov, da se v njem lahko udeleZeni sprostijo. urejenost prostora.

kjer je zagotovljena zasebnost

samo zasebnost

prostor mora dati obCutek zasebnosti (idealen je poseben prostor za pogovore, ki naj bi bil prijetno
opremljen, primeren za sedenje v krogu, udoben. Ce to ne gre, naj bo bolniska soba prazna (ostale paciente
se prosi, da se v ¢asu pogovora umaknejo), ¢e tudi to ni mogoce, se z zaveso ustvari navidezna zasebnost.
med pogovorom se usedemo.

prostor sam omogoca dovolj prostora, da se vsak udelezenec ne pocuti utesnjenega.

brez motenj - tako da lahko vsak posameznik brez zunanjih motilcev ubesedi lastne misli, ¢ustva in Zelje

zagotovitev intimnosti,

posebna soba za pogovore

da v Casu sestanka nihce ne vstopa v prostor.
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B) Cas:

vzeti si Cas za pogovor za sporocanje resnice/slabe novice je zelo pomembna. za tim izkusnja, da pokazejo
organizacijsko sposobnost usklajevanja, da so to¢ni. druZina se je mogla potruditi in se organizirati, da pride
ob dolocenem ¢asu, vzeti dopust, nekateri tudi potovati iz oddaljenih mest, nekateri bliznji so stari,
bolehni... in jih pustimo ¢akati, ker imamo veliko dela...!!!

za druzinski sestanek si moramo rezervirati ¢as in vsem udelezencem omogociti, da sodelujejo in izrazijo
svoje mnenje.

dovolj ¢asa brez motenj(telefoni)

da si vzamejo dovolj ¢asa, da se razlozijo stvari v zvezi z zdravstvenim stanjem. Da si vzamejo dovolj Casa,
da se razlozijo stvari v zvezi z zdravstvenim stanjem

dovolj Casa za pogovor, pomembno tudi prilagajanje svojcem, ki imajo sluzbene in druzinske obveznosti.

vnaprej postavimo ¢asovni okvir.

potrebno si je vzeti toliko ¢asa, kolikor ga druzina potrebuje, kar pomeni, da odgovorimo na vprasanja, si
vzamemo ¢as za pojasnjevanje, v kolikor je to potrebno.

usklajevanije strokovnjakov med seboj o uri

ni toliko pomembno kdaj, bolj, da ostanemo skupaj toliko, kot potrebujejo, da se ham ne mudi

dovolj Casa za vsakega Clana

da je na razpolago dovolj ¢asa. da se udelezencem ne mudi

neomejeno

da sem ji posvetimo in da imamo Cas

najbolj primeren cas je tak, ki ga izberejo skupaj zaposleni in svojci pacienta, da se ne hiti, ne gleda na uro,
da imajo svojci obcutek, da smo takrat samo njim na razpolago.

da nismo omejeni s ¢asom.

¢as pred obiskom bolnikov ko se zakljuéi druzinski sestanek se svojci lahko $e z bolnikom

C) Komunikacija:

umirjena, usmerjena in informativna

da znamo vprasati ali ogovoriti, da jih ne zabijemo, oziroma da jim ne dodamo Se ve¢ tesnobe.
komunikacija mora biti v za¢etku zelo nezna in s po¢asnim napredovanjem na vse bolj tezko vsebino. in, da
jih ob koncu kar se da znamo razbremeniti, morda z nacrtom ali povzetkom sestanka.

s sedenjem v ¢asu pogovora omogoc¢imo prisotnim, da se ne pocutijo preganjane, pokazemo, da si bomo
vzeli toliko ¢asa kot je potrebno. prisotnih ne zasipljemo z informacijami, ¢e potrebujejo minuto ali dve, da
sprejmejo informacije. izklju¢imo telefone. sproti preverjamo razumevanje informacij, v pogovoru
uporabljamo njihove besede (povedali ste, da...; ¢e prav razumem,...), uporabljamo primerno izrazoslovje,
ki bo razumljivo vsem prisotnim, glede na situacijo primerno uporabljamo tudi dotik (roka, rama,...),
govorimo razlo¢no, dovolj pocasi, komunikacija naj bo iskrena, brez laznih informacij, pa vendar z
ohranitvijo upanja(upanje je zadnja stvar, ki se je ¢lovek oklepa, etudi se ne isteCe po zeljah). potrebno je
upostevati zelje pacienta in jih tudi zagovarjati.

prilagojena Zeljam in zmoznostim razumevanja bolnika, so¢utna, odkrita, odprta

da je vzpostavljena zaupnost in si vzamemo ¢as za poslusanje drug drugega.

podporna komunikacija in aktivno poslusane je najbolj pomembna. pred sabo imamo druzino s toliko
zadreg, laznega prizanaSanja in upanja, strahu, panike...nekatere druzine se sicer odzivajo bolj mirno, se
povezejo, ene pa se ne odprejo, ne povedo vsega. vedenje in zavedanje, da pred sabo imamo druzino, ne
glede na obliko in Stevil€nost, ki gredo skozi razli¢ne faze bolezni in zdravljenja, spoprijemanja, izgubami.
pomemben je na¢in sporocanja diagnoze, prognoze, preverjanje povedanega, razumljenega.
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odprta, empati¢na, spostljiva

jasna, vljudna, z veliko mero empatije, brez poudarka na hierarhiji

komunikacija je zelo pomembna. mora biti odprta, jasna. bolnik in svojci se pocutijo sprejeti s strani
socialnega delavca in ostalih sodelujoéih in obratno.

odprta komunikacija, posameznik ima brez prekinitev moznost izrazanja, spostovanje med ¢lani
druzinskega sestanka

najpomembnejsa je komunikacija med vsemi udelezenimi, ki naj bo spro$¢ena, v prijaznem vzdusju, brez
prekinjanja drug drugega, z aktivnim poslusanjem, jasna, odkrita, brez olepSevanj, s polno mero
razumevanja in socutja do nastale situacije,

komunikacijske ves¢ine, psihologija pogovora, znanja o druzinah in o razli¢nih druzinskih dinamikah,
spostljiv odnos do bolnika in svojcev

poslusanje, soodlocanje, iskanje najustreznej$ih resitev v danih okoli§¢inah.

naj bo jasna, razumljiva in preprosta.

odprta,

preprosta, da jo lahko razumejo in da lahko sodelujejo

D) Podajanje informacij v zvezi z boleznijo in emocionalna podpora:

jasne informacije, sogovorniku razumljive, povedane na nacin, da jih lahko sprejme.

informacije morajo biti to¢ne in razumljive, ustvena podpora pa je samoumevna.

da se podajajo odkrite informacije tako, da jih bolnik in svojci lahko sproti sprejmejo.

jasne informacije v jeziku uporabnikov.

kljuénega pomena so informacije v zvezi z boleznijo, ki naj bodo podane ob ustrezni emocionalni podpori
(sporocanje slabe novice-protokol)

informacije v zvezi z boleznijo naj bodo razumljive in enostavne

podajanje informacij v toliksni meri, kot si jih Zeli bolnik in jih je sposoben dojeti, ponuditi emocionalno
oporo po Zeljah bolnika in svojcev

informacije o zdravstvenem stanju poda zdravnik na naéin, da so bolniku in njegovim svojcem razumljive
in niso zavajajo¢e. pogovarjamo se o bolezni in za¢nemo nacrtovati odpust.

jasne , kratko in svojcem razumljivo

pomembno je primerno izrazoslovje, jasnhe informacije, sprotno preverjanje razumevanja, pojashjevanje,
primeren odziv na neverbalne znake, vzdu§je,... svojcem nudimo tolazbo, podporo, stisk roke,... vendar
iskreno, brez floskul, pretiravanja - tiSina je v€asih primernejsa od izrabljenih floskul. iskren pogovor,
iskrena podpora.

podajanje informacij mora biti na razumljen nacin in sprotnim preverjanjem. neozdravljiva bolezen vodi
bolj custveni odziv na informacije v zvezi z boleznijo in se veliko informacij preslisi. socialna delavka se
mora osredotodit na bolnikovo izrazanje tezav, postaviti v ospredje njegove zelje, potrebe, pri¢akovanja. je
njegova zagovornica. mora spoznati njegov zivljenjski svet in ga umestiti v kontekst druzine. vsak pogovor
me, kot socialno delavko postavlja v situacijo presojanja in iskanja. zacetek reSevanja ene zgodbe, ki je
izpovedana in nekega dne bo zaklju¢ena kot celota zivljenja posameznika. slisati, videti osvetliti njegovo
stisko.

najprej ugotoviti kje so z informacijami, koliko vedo in kaj bi zeleli slisati. biti ¢im bolj iskreni.

dobre komunikacijske sposobnosti zdravnika

dobra, izérpna in razumljiva v sem

informacije naj bodo to¢ne in konkretne, tako da lahko druzina izdela nacrt nadaljnje oskrbe
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informacije o zdravstvenem stanju poda zdravnik, o negi in oskrbi na oddelku tudi ostalo medicinsko osebje
(sestre, fizioterapevti), pri emocionalni podpori pa imamo najvedji delez socialne delavke/delavci.
poskusamo se vziveti v sogovornika, povprasati po njegovem pocutju, strahu, skrbeh, mu ponuditi oporo,
pomo¢, usmeriti na ustrezne institucije ali osebe, Ce je to potrebno, pustiti mu, da lahko izrazi svoja Custva
(jezo, nemod, strah, zalost, bolecino...), ga znati poslusati.

E) Nacrt nadaljnje oskrbe:

po korakih, z jasnimi pricakovanji

nadaljnja oskrba je odvisna od zdravstvenega stanja pacienta, od Zelje in moznosti tako pacienta kot
njegovih svojcev glede oskrbe po odpustu iz oddelka. skupaj z osebjem naértujemo odhod in oskrbo po
odhodu.

da je nacrt uresnicljiv in koristen.

potrebno je da svojci spregovorijo o svojih moznostih, nato narediti skupen naért oskrbe

pomembno je preveriti, katere informacije svojci Ze imajo, kje $e potrebujejo pomog, Cesa si bolnik Zeli in
kaj svojci zmorejo zagotoviti. ponovno je potreben iskren pogovor, konkretni predlogi, podpora bolniku,
svojcem. nadrt lahko zajema veé scenarijev: oskrba doma (medicinsko tehni¢ni pripomoc¢ki, pomo¢ na
domu, zasebniki, svojci, Sir§a skupnost, koordiniran odpust, moznost 24 urne dosegljivosti), institucionalna
oskrba (pomo¢ pri izpolnjevanju vlog, zdravniska mnenja, sodelovanje z domovi, spodbujanje svojcev k
¢im aktivnej$i vkljuéitvi v iskanje primernega mesta), v¢asih tudi urejanja skrbnistva za posebni primer,
spet drugi¢ psihosocialna pomo¢ in podpora ob zadnjih dneh/urah zivljenja tako za pacienta kot svojce, tudi
pomoc¢ pri urejanju pokopa, raztrosa ipd., kadar je potrebno. pomembno je sprotno in konkretno nacrtovanje
glede na trenutno zdravstveno stanje ter zelje bolnika ter zmoznosti svojcev.

tukaj in zdaj reSevanje. pogovor o nadaljnji oskrbi nacrtujemo po umiritvi prve informacije o diagnozi,
prognozi. nadaljnja zdravstvena oskrba in socialna mreza narekujeta smer in nacin re$§evanja. za socialno
delo intenzivno iskanje resitev, v katerih bo aktivno vkljucen bolnik, kar prinese tudi obc¢utek kontrole nad
svojim zivljenjem. v nacrtovanju nadalje oskrbe socialna delavka tehta potrebe bolnika, bliznjih,
institucije...

nadrt je pomemben, saj se v njem druzina poenoti oziroma dogovori

pripraviti nacrt po Zeljah bolnika in zmoznostih svojcev, prilagojeno potrebam bolnika

to¢no definirati kaksni so realni cilji

da se razlozi, kaj ga v prihodnosti ¢aka in mozni ukrepi da mu lahko pomagajo domaci ali sam.

osebno se pripravlja naért glede na Zelje bolnika in potem glede na zmoznosti primarne socialne mreze ter
oblike pomo¢i in podpore zunaj bolnisnice.

pri naértu oskrbe upostevamo Zelje bolnika, njegovo pripravljenost za sodelovanje, moznost in
pripravljenost svojcev za sodelovanje, materialne vire, socialno mrezo, institucionalne zmogljivosti itd...

vnaprej$nje naértovanje oskrbe je pripomocek za uspesno delo.

kaj in kako bomo delali, kam po odpustu, povezava z mrezami pomoc¢i v domac¢em okolju ali pa v
institucionalnem okolju, urediti protibolecinsko terapijo, pomo¢ svojcem

informiranje, svetovanje, urejanje, podpora bolniku in druzinskim ¢lanom, ter pomembnim drugim

ob dogovorjenem nacrtu kaj smo se dogovorili jim je potrebno zagotoviti moznost, da nas lahko
kontaktirajo pisno ali ustno, da vedo, kam se lahko obrnejo tudi v nemogocih urah ali dnevih oz. praznikih.
nad njimi imeti neZen nadzor, morda preko e-poste ali telefona, kako gre, ce kaj potrebujejo...
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15. Kako bi ocenili pomembnost vkljucenosti posameznega ¢lana paliativnega tima na druZinskem
sestanku? Za vsakega €lana ocenite njegovo pomembnost na lestvici od 1 do 5, kjer 1 pomeni zelo
nepomembno in 5 zelo pomembno. Nato na desni strani vaso oceno prosim utemeljite, napiSite razloge za
taksno oceno.
Lo . . St Y. Std.
Podvprasanja Odgovori Veljavni enot Povpredje Odklon
1 2 3 4 5 Skupaj
. 0 0 0 16 16
0
Zdravnik 0 (0%) %) | (0%) | (0%) | (100%) | (100%) 16 16 5.0 0.0
Medicinska 0 0 2 5 0 16
sestra 00%) | (096) | (13%) | 319%) | 2 8% | (1000) | 16 | 16 44 0.7
S 0 2 0 14 16
0,
Socialni delavec | 0 (0%) (0%) | (13%) | (%) | (88%) | (100%) 16 16 4.8 0.7
. 1 2 7 16
0, 0,
Psiholog 1 (6%) (6%) | (13%) | (44%) 5 (31%) (100%) 16 16 3.9 11
e |1 16
Fizioterapevt 1(6%) | (25% (56%) | (6%) 1 (6%) (100%) 16 16 2.8 0.9
)
Farmacevt 2 (48% 2 Lolaermey | 20 15 16 29 15
(13%) ) (13%) | (7%) (100%) ' '
6 | 4 | 3 15
Dieteticarka 1(7%) (4;)% @7%) | (20%) 1 (7%) (100%) 15 16 2.8 11
Duhovnik 2 (28% ! Lol2@sw | 1O 15 16 29 12
(13%) ) (47%) | (7%) (100%) ’ '
Prostovoljci 3 (1:2%% > 4 1 (7%) 15 15 16 29 1.2
(20%) ) (33%) | (27%) (100%) ' '

16. Kako bi ocenili pomembnost vkljuéenosti posameznega ¢lana paliativnega tima na druZinskem
sestanku? Za vsakega ¢lana ocenite njegovo pomembnost na lestvici od 1 do 5, kjer 1 pomeni zelo
nepomembno in 5 zelo pomembno. Nato na desni strani vaso oceno prosim utemeljite, napiSite razloge
za taksno oceno.

Podvprasanja

Navedbe

Zdravnik

Zdravnik je edini kompetenten za podajanje zdravstvenih informacij, ki vpletene obicajno
tudi najbolj zanimajo. , zdravnik je djucna osebe v zdravstvenem timu, sporocanje slabe
novice, vnaprej$nja volja..., pojasni bolezen, njen potek in pri¢akovanja. Pojasni kako se
odzivati na nadaljnje simptome, Ker predstavi diagnozo, izhaja iz diagnoze , razlaga bolezni
in potek bolezni, odkrito pove dejansko zdravstveno stanje in kaj se lahko pri¢akuje v
prihodnje , da vsi vedo kaj je potrebno zdraviti in kaj ni potrebno predvsem v smislu
prizadevanja dodatnih bole¢in, zdravnik ima pomembno vlogo pri prehodu iz aktivnega
zdravljenja bolezni v paliativno obravnavo, bolnik mora biti s tem seznanjen, drugace je
nemogocCe planirati nadaljnjo oskrbo., da pojasni trenutno stanje, pricakovane
zaplete/prognozo, nosilec zdravstvene dejavnost, da, razlozi zdravstveno stanje in predvidene
posledice in ukrepe, diagnoza in prognoza

Medicinska
sestra

Je tista, ki ima z bolnikom najve¢ stika in najbolj pozna njegove potrebe, Zelje, dnevno
pocutje, hkrati tudi koordinira bolnika po odpustu, je vez med domacimi in bolnikom,...,
med. sestra je kljuCna oseba pri negi bolnika, ucenje oziroma pomo¢ pri razlagi raznih
bolezenskih tezav, pojasni podrobnosti pri spremljanju pacientovega zdravstvenega stanja in
nudenja potrebne nege, Ker predstavi nego, sodeluje, a ne vodi sestanka, direktna nega in
kontakt, pojasni, koliko nege in pomoci potrebuje bolnik, kako funkcionira, kako sodeluje,
nega in podpora vsem, medicinska sestra pozna negovalne probleme in nadaljnje mozne
posledice bolezni, je najve¢ Casa prisotna pri bolniku, bolj pomembna pri pacientih, ki ze
potrebujejo intervence ZN, oz. za opolnomocenje svojcev pri izvajanju ZN, nosilec oskrbe,
da mu da ustrezne napotke glede jemanja zdravil in oskrbe., informacije o negi

80




Socialni
delavec

Nudi pomembne informacije za nacrtovanje nadaljnje oskrbe, sodeluje pri urejanju DSO,
nudi psihosocialno podporo, prepoznava socialne stiske, dinamiko v druZzini, se pogovarja z
bolniki o njihovih Zeljah, potrebah ter jih zagovarja pred svojci, e je potrebno, soc. delavec
je kljuéna oseba pri nadértovanju soc. oskrbe, povezovalec, koordinator, s podajanjem
informacij pomaga pri nacrtovanju nadaljnje oskrbe, Ker predstavi oskrbo, iS¢e resitve v
okviru moznosti, usmerjanje, custvena podpora, povezuje ves tim med seboj, nudi podporo
bolniku in svojcem, daje informacije, pomaga za nasveti glede oskrbe po odpustu..., pomo¢
pri pomoci, podpora. vedno je na dosegu, da se pogori z vsemi, sodelovanje z mrezami
pomo¢i, socialni delavec pozna mozne nacine nadaljnje oskrbe in lahko svetuje bolniku in
svojcem pri izpeljavi individualnega nacrta, da vse skupaj poveze, skrbi, da se ohranja
celotna slika druzinske situacij, zagovornik pravic, da razlozi vse moznosti glede socialne
oskrbe doma moznosti domske namestitve, raznih drugih pomoc¢i, nacrt oskrbe

Psiholog

Kadar se pojavi potreba po vkljucitvi (redkeje kot zgornji trije profili) psihologa, je ta zelo
pomemben ¢lan podpornega tima, saj bolniku in svojcem nudi potrebno pomo¢ in podporo,
ima specifi¢na znanja, metode dela in izkusnje, drug zorni kot. , nudi emocionalno oporo,
psihoterapevtsko, pomaga pri premagovanju notranjih stisk in bolecih Custev, ki se pojavijo
na sestanku, Ker daje oporo, nujna psiholoska podpora, pri nas niti ni zaposlen, ga nimamo,
verjetno ima tudi pomemben deleZ pri vkljuditvi , psiholoska podpora, je zelo pomemben pri
tezavnih situacijah, nudenju psiholoske opore, predvidenih tezjih Zalovanjih in je zelo
zazelen pri sestankih., , podpora dusevne stiske, Sestega simptoma, psiholoska oskrba.,
psiholoska podpora druzini , bolniku

Fizioterapevt

Redkeje vkljucen, tudi ¢asovno tezje dostopen, odvisno koliko bolnik lahko sodeluje pri
fizioterapiji, po potrebi spremljanje zaradi bolecin, /, Ker pomaga pri vzdrzevanju telesne
kondicije, pomemben a ne najpomembnejsi, ne potrebuje fizioterapije, pove, kako motiviran
je pacient, kako sodeluje, koliko zmore, kaj sme in ne sme..., v€asih je razgibavanje bolece ni
mogoce potrebno, v paliativni obravnavi se izvaja fizioterapija zaradi bolnikovega boljsega
pocutja in ne zaradi rehabilitacije, kar je potrebno razloziti svojcem v primerih pri¢akovanj
po ¢im vecji zmogljivosti bolnika, odvisno ali je vkljucen v nacrt oskrbe, ocena funkcionalne
aktivnosti, navodila glede rehabilitacije oziram vaj za ¢im boljSo ohranjanje kondicije.,
informacije o pravilnih tehnikah oz. kaj lahko pomagajo svojci

Farmacewvt

Redko vklju¢en, nimam izkuSenj, pomemben pri obvladovanju bolecin, tekom obravnave vse
bolj pomemben, smiselno je, da je vkljucen v nadaljevanju, Ker se zdravila dobijo v lekarni,
predstavlja manjsi a ne nepomemben del, priprava protiboleCinske terapije (sicer pri nas s
bolnikom niti nimajo stika), ga nimamo, ima pa sigurno pomembno vlogo pri jemanju
terapije, usklajevanju, tezavah v zvezi s terapijo ipd., pokritje bolecine, sodeluje bolj pri
pripravi zdravil, bolj pomembno, ¢e pacient potrebuje veliko ali teZje obvladljivo terapijo,
terapija usklajena z potrebami lajSanja simptomov , glede zdravstvenih pripomockov , ¢e so
specifi¢na zdravila

Dieteticarka

Redko vklju¢ena, a nudi pomembna specifi¢na znanja in informacije., pomaga pri sestavi
dolo¢ene diete in prehranjenosti bolnika, pomembna vendar ne neobhodno, vsekakor pa
tekom obravnave., potrebna bolj v nadaljnji obravnavi, Ker se jo vkljuci po potrebi, enako
predstavlja manjsi del udelezbe, glede prehrane se dogovarja medicinska sestra in zdravnik,
ravno tako prispeva svoj delez pri oskrbi po odpustu, saj je nacin prehranjevanja zelo
pomemben in zahteven pri tezjih bolnikih, hrana je pomembna, lahko pa svojci dajo tisto kar
imajo radi in sprejemajo, napitki., ko gre za specifi¢no prehrano, bolj pomembno ob zaceti ali
pri¢akovani prehranski ogrozenosti, kdaj se neha z hranjenjem, navodila za pravilno
prehrano, zaradi prehrane in prehranskih dopolnil

Duhovnik

Redko vkljuéen, nimam izku$enj, a si predstavljam, da je v primeru vkljucenosti za bolnika
njegova vloga lahko enako pomembna kot npr. psihologova,..., po Zelji, zakaj jaz, kako se
pogovarjati z domacimi....Pri sprejemanju bolezni., - odvisno od osebnega preprianja/
religioznosti posameznika. Na sestanku ni potreben. , Ker lahko daje oporo, Ce jo Zelijo, za
tiste uporabnike, ki jim predstavlja tudi sicer pomemben del zivljenja in smrti, glede na Zelje
bolnika ali svojcev (to omogocamo), tistim, ki duhovna oskrba veliko pomeni, ima veliko
vlogo, za ostale pa ne , podpora, vera, pri nas ga na druzinskih sestankih ne vklju¢ujemo,,
glede na religioznost /Zelje pacienta, , potreba za iskanjem smisla, za nekatere ljudi v casu
bolezni veliko pomeni duhovna oskrba , ée svojci in bolnik Zelijo duhovno podporo

Prostovoljci

Redko vkljuceni, Se to le prostovoljci drustva Hospic, ki imajo posebna znanja in so ob
vkljucitvi pomemben del tima. , da razbremenijo zdrav. delavce in svojce, lahko
nadomes¢ajo druzinske ¢lane in nujno potrebujejo informacije za svoje ravnanje, na sestanku
ne vidim potrebe po prostovoljcih, Ker se jih vkljuci po potrebi, pomembni in vedno bolj
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pomembni, ¢e uporabnik le to sprejme, v primeru da so ustrezno usposobljeni z znanjem so
seveda dobrodosli, ravno tako za nekatere zelo pomemben dejavnik, predvsem za tiste, ki
imajo radi druzbo, so osamljeni, ...., podpora vsem , obi€ajno se ne vkljucujejo v druzinski
sestanek, ¢e se vkljuCujejo v nacrt obravnave, druzenje, so pomembni, da nudijo oporo, da
zapolnijo njihov dan in jim pomagajo pri vsakdanjih opravilih, informacije o prostovoljcih na
domu

17. Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in druZine, zato me zanima, Kje in na katerih
podrodjih socialna delavka/socialni delavec pomaga bolniku in njihovim svojcem v okviru paliativne
oskrbe?

prakti¢ni nasveti, kje poiskati pomo¢ (pomoc¢ na domu, prostovoljci), pomo¢ pri urejanju medicinsko
tehni¢nih pripomoc¢kov, pomo¢ pri izpolnjevanju vlog za dso, ... psihosocialna pomo¢, suportivni in
razbremenilni pogovori z bolnikom, svojci; spremljanje svojcev tudi po smrti bliznjega. sodelovanje z
drugimi sluzbami (csd, dso, ...).

pomo¢ pri urejanju stvari in podpora

soc. delavka pomaga pri namestitvi v domsko varstvo, dnevno varstvo - pomaga pri namestitvi v domace
okolje, informacije o pomo¢i na domu, prostovoljstvo, naro¢ilo hrane... - pomaga tudi z informacijami in
pomodjo pri uveljavljanju raznih socialno-varstvenih pravic - psihosocialna pomo¢ bolnikom in njihovim
svojcem

na vseh podrodjih, kjer lahko pomaga s svojo strokovnostjo

predvsem pri nacrtovanju oskrbe bolnika, drugace pa tudi pri odpiranju (skritih) Custev

pogovor z bolnikom, s svojci, z zdravstvenim osebjem. svetovanje glede pomoci na domu, pravic,
sodelovanje s csd, dso, patronaZno sluzbo... iskanje skupnih resitev in opora v tezkih trenutkih (pogovor,
dostopnost)

pomaga pri naértu oskrbe po odpustu v domac¢em okolju, pri names¢anju v dso ali hospic, negovalnih
oddelkih..

s pogovorom ugotovi potrebe bolnika, zelje, cilje, prioritete -priprava plana oskrbe -psihosocialna opora -
pomo¢ pri reSevanju prakti¢nih zadev -komunikacija s svojci, opolnomoéenje svojcev pri skrbi za bolnika

nacin zagotovitve oskrbe, zagotovitev varnosti ter da se slisi glas bolnika ali njegovih svojcev v procesu
zdravljenja.

pomo¢ pri organizaciji pomoci, podpora vsem, pogovori z mrezami in vsemi udelezeni

opolnomocenje bolnika in svojcev, angaziranje ¢lanov druzine da zmorejo nudit pomo¢ in oskrbo bolnemu,
prestrukturiranje odnosov skozi komunikacijo in interakcijo druzinskih ¢lanov, odkrivanje virov moci
bolnika, pogajalske sposobnosti,

pri sprejemanju zadnjih dnevov zivljenja, zalovanje

pri vzpostavljanju kontaktov med strokovnimi sodelavci, pri odnosu zdravnik bolnik svojci in obratno,
preverja razumljivost komunikacije ali informacij na obeh straneh, pomaga raziskovati pomo¢ v lokalnem
okolju, sledi bolnikovim odloc¢itvam in pomaga odpirati vrata, obves¢a druzino in bolnika o novostih in je vir
informacij med zdravnik-bolnik...

sooc¢anje z boleznijo, neozdravljivostjo ter blizina smrti pomeni za bolnika in druzina stiske na vseh podrocjih
vsakdanjega Zivljenja, koncept pomoci,mora obsegati osebno in stvarno pomoc¢. osebna pomoc je predvsem
na soustvarjanju resitev za vsa vpraSanja, ki se dotikajo bolnika. stvarna pomoc¢ pa na formalno in neformalno
pomog¢, preskrbo z pripomocki, dostopnost do pravic, namestitve v dso, hiSo hospic...

pomaga pri koordinaciji paliativne oskrbe, ker ima celosten vpogled na bolnikovo situacijo in daje konkretne
napotke o moznostih oskrbe
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18. Kako vidite svojo vlogo v paliativni oskrbi v bolni$nici?

Brez moje vloge bi zadeve glede oskrbe, procesa zdravljenja, zagotovitve varnosti ostale na nuli tocki. to je
zato ker je v celotnem procesu prisoten strah, obéutek nemoci. svojci pa so v osnovi prepric¢ani, da ¢e oseba ni
v bolnisnici potem niso naredili vse in potem to povezujejo z ljubeznijo. jaz sem tisti zaradi katerega naredijo
korak dalje. vsak primer pa je drugaden in zgoraj navedeni stavki opisujejo vecinsko populacijo.

Zaenkrat pri informiranju bolnikov in svojcev.

Predvsem pri na¢rtovanju oskrbe bolnika, drugace pa tudi pri odpiranju (skritih) ¢ustev

V timu se dogovarjamo

Menim, da je vloga socialnega delavca pomembna, saj pokriva del, ki ob ostalih sodelavcih v timu omogoca
celostno oskrbo bolnika ter pomo¢ svojcem. tako kot pri ostalih sodelavcih, je tudi delo soc. delavca
specifi¢no. v bolnici po posvetu s timom in bolnikom ter svojci organiziram druzinske sestanke, prispevam
svoj del informacij. z bolnikom se pogovorim o socialnih razmerah, z njim raziskujem socialno in podporno
mrezo, njegove zelje, strahove, stiske. pogovorim se z bliznjimi, v€asih tudi drugimi vpletenimi, in tako
dobim sliko druzinske dinamike. po potrebi zastopam glas bolnika, pomagam pri uresnic¢evanju skupnih
dogovorov.

Pomemben del, ker prehaja iz medicinskega modela v socialni, in ki menim, da pokriva $ir$e polje oziroma
okolje v okviru celotne oskrbe.

Pomembno vlogo: del multidisciplinarnega tima ter podpora bolniku in svojcem

V nasi bolni$nici v tej vlogi Sele zaCenjam, zdi se mi pa da je ta vloga koristna in potrebna.

Kot koordinator.

Izobrazevanje drugih strokovnjakov o socialnodelovskih ves¢inah (npr. o elementih delovnega odnosa v s.d. ,
dogovor o sodelovanju, instrumentalna definicija probleme, soustvarjanje resitev....), podeliti z njimi
socialnodelavski besednjak

Psihosocialna podpora bolniku in svojcem in pomoc¢ pri urejanju .

Vloga je zelo pomembna, nenadomestljiva

Poleg zgoraj nastetega je socialna delavka Se povezovalni ¢len med bolnikom,bliznjimi,izvajalci oskrbe

Socialni delavec ima vlogo znotraj tima in znotraj svoje profesionalnega strokovnega znanja za naloge pri
delu v instituciji, s pacientom, bliznjimi. gre za cilje vezane na custvene, duhovne in prej omenjene potrebe
po konkretnih, stvarnih potreb. temeljno je odkrivanje problema in resitve ter pomo¢/soustvarjanje skrbi.

Da prispevam k pomo¢i pri urejanju oskrbe po kon¢anem zdravljenju v bolnisnici
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17. Kak$no dodatno obremenitev vam predstavlja priprava in izvedba druZinskih sestankov, ¢e bi
ocenjevali od 1 (ne predstavlja nobene dodatne obremenitve) do 5 (predstavlja veliko dodatno
obremenitev)?

Odgovori Frekvenca | Odstotek | Veljavni Kumulativa
1 (1 - ne predstavlja
nobene dodatne 4 25% 27% 27%
obremenitve)
2 1 6% 7% 33%
3 3 19% 20% 53%
4 3 19% 20% 73%
5 (5 - predstavlja
veliko dodatno 4 25% 27% 100%
obremenitev)
Skupaj 15 94% 100%

Povpredje 3.1 Std. 1.6

Odklon

18. VaSo oceno prosim tudi utemeljite, predstavite razloge za takSno oceno, opisite situacije, zaradi
katerih podajate takSno oceno.

predvsem gre za eti¢na vprasanja, spostovanja in dostojanstva ter zagovorni$tva bolnika. veliko je vprasanj
bolnika in bliznjih kje socialna delavka tehta med pricakovanji in argumenti vseh. izvedba druzinskega
sestanka za mene pomeni spoznavanje meja vseh udelezenih. tezko je spoznati, priznati sebi in drugim ter
sprejeti meje, kaj Se in koliko ¢esa sem zmoZen narediti sam, na kaj ne morem ve¢ vplivati in dovolim da mi
drugi pomaga, skrbi za mene to je Ze za bolnika izpustitev avtonomije in klicanje potrebe po
povezanosti.(bolnik)

druzinski sestanek mi predstavlja zelo pomemben del paliativne obravnave, izhodisce, brez tega bi tezko
nacrtovala nadaljnjo oskrbo.

zahteva zbranost, strokovnost, veliko empatije in veliko Casa.

ne predstavlja obremenitve, ker socialni delavci imamo te ve$¢ine za organiziranje, pripravo in izvedbo

zame je dogovoriti druzinski sestanek kot Ze na pol resiti problem.

za vsakega bolnika na negovalnem oddelku se dogovarjamo s svojci in moje delo vkljucuje pogovore s svojci.
dober pogovor ti veliko pomaga pri nadaljnjem delu, zato je dobro da si vzamemo ¢as.

druzinski sestanek predstavlja dodatno obremenitev zaradi prevelikega obsega rednega dela.

preve¢ smo obremenjeni z ostalim delom, sodelovanje v timih itd.

druzinski sestanki se mi zdijo izvrsten pripomocek, zato se nanje z veseljem pripravim. tezavnost priprave je
odvisna od konkretne druzine, druzinske dinamike, kompleksnosti odnosov, tako da priprava variira od manj
do zelo zahtevne, na splo$no pa me priprava na ds ne obremenjuje, saj je orodje, ki pomaga ubesediti zelje,
strahove, dileme, zahteva konkretno resevanje nastale situacije ter nudi moznost za odkrivanje
pomanjkljivosti, iskanje konkretnih resitev tukaj in zdaj, zahteva aktivacijo vseh udelezenih oz. odkriva
dolocene hibe. menim, da je ds najucinkovitejSe orodje za obravnavo ne le paliativnih, pa¢ pa vseh bolnikov,
ki se soocajo z zdravstveno situacijo, ki jim spremeni dosedanji nacin Zivljenja.

potreben je dogovor z ostalimi ¢lani druzinskega sestanka v kateri smeri se bo odvijal pogovor, potrebno je
poznavanje dinamike druZine

obremenitev predstavlja informiranje o oskrbi, medtem ko svojci §e razmisljajo o sami bolezni (morda ravno
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pridobljenih novih informacij v zvezi z njo)

delo na razli¢nih oddelkih, nisem stalno prisotna na paliativnem oddelku.

ker sem po naravi optimist in veseljak ta del predstavlja vse to kar jaz kot oseba nisem. v teh razgovorih ni
optimizma ni veselja ker ga tudi ne more biti. zaradi tega se mi v¢asih sanja da se to dogaja meni.

potrebno je ¢asovno in prostorsko uskladiti vso osebje, vzeti si dovolj Casa, priskrbeti in posredovati ustrezne
informacije, voditi in pripeljati druzinski sestanek do tocke, s katero naj bi bili vsi udelezeni zadovoljni v
okviru danih moznosti

ne izvajamo druzinskih sestankov , ¢e bi jih organizirali mi to ne bi predstavljalo dodatne obremenitve

19. Kateri so glavni cilji, ki si jih zastavite pred druZinskim sestankom?

Vkljutitev vseh v soustvarjanje reSitev in da z smo v komunikaciji, dialogu. da vsak ve kaj, kako, kdaj...da se
doloc¢i oseba, ki bo namesto odloc¢ala v prihodnosti, ¢e ne bo mogel komunicirati z upostevanjem njegove
volje.

Casovna in prostorska izpeljava; karseda najve¢ja pomo¢ in podpora bolniku in svojcem, psihosocialna
pomo¢; zadovoljstvo prisotnih s podanimi informacijami

Da smo slisani, da sliSijo in, da lahko ob koncu dogovorimo nadrt za naprej. da po sestanku vemo kje smo.

Odvisno zakaj se organizirajo druzinski sestanki. Pomembno je, da je bolnik zadovoljen in njegovi svojci pa
tudi pocutje nas soc. del. in ostalih.

Poenotenje druzinskih ¢lanov pri naértovanju nadaljnje oskrbe - pri soocanju z boleznijo

pogovor, informacije, kako naprej

Uspesna komunikacija mora voditi k za¢rtanemu cilju.

ustrezna seznanjenost bolnika in svojcev z boleznijo, moznimi poslabsanji, zapleti - ponuditi bolniku in
svojcem moznost odkrite komunikacije, oporo - priti na skupno raven razumevanja situacije - pripraviti nacrt
nadaljnje oskrbe

poslusati svojce, poslusati bolnika.

dogovor o sodelovanju in kako bomo delali, vsak strokovnjak predstavi svojo vlogo in deleZ v resitvi
problem, vklju¢no z bolnikom in svojci

podati ¢im ve¢ informacij , ki jo druzina potrebuje

zagotovitev primernega okolja - dovolj $irok ¢asovni okvir - seznanitev svojcev s trenutno situacijo,
preverjanje razumevanja - osvetlitev Zelja bolnika - preverjanje moznosti svojcev za sledenje/uresniéitev teh
zelja - konkreten nacrt za vnaprej$njo obravnavo in pomo¢i pri izvajanju le tega - moznost za vprasanja,
dileme,...

oblikovanje predloga najbolj optimalne oskrbe glede na znane dane moznosti in empati¢no ugotavljanje Zelja
ter potreb bolnika in svojcev.
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20. Kako bi ocenili trditev od 1 (sploh se ne strinjam) do 5 (popolnoma se strinjam ), da izvajanje
druZzinskih sestankov pripomore k kvalitetnejsi paliativni obravnavi?
Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (1 - sploh se ne strinjam) 0 0% 0% 0%
2 0 0% 0% 0%
3 0 0% 0% 0%
4 0 0% 0% 0%
5 (5 - popolnoma se strinjam ) 14 88% 100% 100%
Skupaj 14 88% 100%

Povprecje 5.0 Std. Odklon 0.0

21. Vaso oceno prosim tudi utemeljite, predstavite razloge za taksno oceno, opiSite situacije, zaradi
katerih podajate takSno oceno.

Paliativna obravnava brez soodlocanja vseh udelezencev ne bi bila kvalitetna.

Izvajanje druzinskih sestankov omogo¢i, da bi bil bolnik in njegovi svojci bolj seznanjeni z boleznijo njenimi
posledicami in tudi kak$ne moznosti imajo glede pripomoc¢kov, pomo¢i in kako si doma pomagat, da ni
potrebno iti k zdravniku pri vsaki tezavi.

Ker bolnik dobi informacije o svoji bolezni, poteku zdravljenja simptomih, naredi se nacrt oskrbe, sporocilo
bolniku in svojcem da ni sam v svoji bolezni

Veliko lazje delo, ki ga nato izvajamo

Druzinski sestanki razbremenijo vse udelezene in vodijo h kvalitetnejsi oskrbi in/ali pristopu do neozdravljivih.
z njimi poskrbimo za lazjo, mirnejSo smrt, za razbremenitev strahov.....

Kot sem ze veckrat povedala, je to po mojem mnenju iz ve¢ vidikov naju¢inkovitejsi pripomocek, ki ga imamo,
saj nudi moznost za odprt pogovor o klju¢nih vprasanjih vseh ¢lanov druzine in omogoca iskanje konkretnih
reSitev ter pomoc¢ pri izvajanju nacrta.

Bolnik in svojci potrebujejo take pogovore, da lahko pridobijo vse potrebne informacije in da se skozi pogovor
razbremenijo svoje stiske, da ubesedijo svojo bolecino in strah.

Mislim, da je druzinski sestanek sestavni del paliativne obravnave.

Bolnik in svojci so seznanjeni s trenutnim stanjem in pricakovanjem v prihodnosti, opozorjeni so na morebitne
tezave, zaplete, dobijo ¢im ve¢ informacij, na koga se lahko Se obrnejo v danih situacijah. Tako vedo, da niso
sami v tezkih preizkusnjah, da lahko tudi koga poklicejo, i§¢ejo pomo¢ ipd.

Vsi vpleteni morajo biti seznanjeni in druzinski sestanek je najboljsi nacin, s potekom dogodkov in s cilji ki
morajo biti definirani.

Moznost jasnega in glasnega izrazanja mnenja.

V proces je vkljuena celotna primarna socialna mreza. Brez dogovora z vsemi ne pride§ do odlocitve in
nobeden ne vidi poti napre;j.

Prednost je, ker so na sestanku prisotni vsi udeleZeni, da se raz¢istijo zadeve, npr. razdelijo naloge.

Upostevati je potrebno tudi zmoznosti udelezenih.
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22. Ste iz podrocja paliativne oskrbe pridobili kak$na dodatna znanja?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 11 69% 73% 73%

2 (Ne) 4 25% 27% 100%
Skupaj 15 94% 100%

23. Ali vas je na izobraZevanja iz paliativne oskrbe napotila delovna organizacija?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 9 56% 60% 60%

2 (Ne) 6 38% 40% 100%
Skupaj 15 94% 100%

24. Ali ste dodatna znanja iz paliativne oskrbe pridobili na lastno pobudo, brez seznanjenosti delovne

organizacije?

Odgovori Frekvenca Odstotek Veljavni Kumulativa
1 (Da) 8 50% 53% 53%

2 (Ne) 7 44% 47% 100%
Skupaj 15 94% 100%
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Priloga 5: Zapisi intervjujev

Intervju §t.1: zdravnik, paliativni tim

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da bi
se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami bolezni
(diagnoza, prognoza in predvidena poslabSanja), v
nadaljevanju pogovora spregovorimo o paliativni
oskrbi in nacrtu nadaljnje oskrbe. Zanima me vasSe
mnenje glede druzinskih sestankov? Druzinski
sestanki so pravzaprav sestavni del paliativne oskrbe
in to je sestanek, ki ga ne moremo izpustiti, ¢e Zelimo
izvesti strokovno paliativno oskrbo. Namen je tudi, da
preverimo, ali druZina razume nadaljnji potek bolezni,
breme bolezni in seveda izid bolezni, ki je kroni¢na
neozdravljiva. Drugi namen pa je tudi, da se sreéajo
svojci in bolnik. Pogosto se zgodi, da to ni ve¢ mozno,
ker bolnik ni zmozen ve¢ sodelovati na tak$nem
sestanku in ni sprejemat informacije. Sestanek pa je
namenjen tudi temu, da spoznamo druzino in njihove
emocionalne, finan¢no, prostorsko itd. sposobnost
oskrbovanja tega bolnika in seveda, ¢e so to stvari, ki
jih lahko odstranimo; reverzibilne.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas
najvedji izziv in zakaj?

Pri samem druzinskem sestanku sta pravzaprav dva
izziva, ki bi jih omenila. Prvi¢ — dodatno soodit svojce
in bolnika, da je bolezen neozdravljiva in da se bo
koncala z izgubo tega bolnika, smrtjo. Drugi izziv je
seveda, da svojci nekako istovetijo upanje z
ozdravitvijo, ki ni moZna in seveda i$¢ejo Cudezno
zdravilo in ¢udeZznega zdravnika, tezko je, da
sprejmejo da ni cudeznega zdravila in niti cudeznega
zdravnika.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne kljuc¢ne
elemente druZinskega sestanka: prostor, ¢as,
komunikacija, emocionalna opora, tim, nacrt
nadaljnje oskrbe? Bi jih mogoce lahko razvrstili po
pomembnosti? Na prvo mesto bi dala komunikacijo, k
temu seveda sodi strokovna usposobljenost tima vsakega
od clanov na svojem podroc¢ju in seveda dobra, dobra
priprava pred druzinskim sestankom, ki vcasih vzame
veliko ve¢ Casa, ve¢ razmiSljanja kot sam druzinski
sestanek. Sestanek ne bo dober, ¢e strokovno ne obvlada§
podro¢ja, &e ne pozna$ do potankosti poteka bolezni
prej$njih zdravljenj, tudi mogoce spodrsljajev  pri
prej$njem zdravljenju, in seveda, ¢e ne predvidevas, ¢e ne
zna$ predvidevati nadaljnjega poteka in ¢e ne predvidevas
tudi dolocenih kriz, ki tudi lahko nastopijo pri poteku te
bolezni, ki jih je vedno veg, vedno ve¢ simptomov. To je
moje staliS¢e zdravnika. Isto mislim, da imajo enako
odgovornost vsak na svojem podro¢ju — zdravstvena
nega, socialni delavec, psihosocialna podpora itd. V
nasem sistemu je nacrt nadaljnje oskrbe velik problem.
Zazelena je vedno pri prednostih in dobrobiti domaca
oskrba, ampak zaposlenost ali mogoce celo
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sestanki so sestavni del paliativhe oskrbe

ga ne moremo izpustiti, ¢e zelimo izvesti strokovno
paliativno oskrbo

preverimo, ali druzina razume nadaljnji potek bolezni

da se sre¢ajo svojci in bolnik (pogosto se zgodi, da to
ni ve¢ mozno)

spoznamo druzino in njihove sposobnost oskrbovanja
tega bolnika

soocit svojce in bolnika, da je bolezen neozdravljiva

upanje z ozdravitvijo (¢udezni zdravnik, cudezno
zdravilo)

komunikacijo- strokovna usposobljenost tima
poznavanje bolezni, predviden potek za naprej

nacrt- v naSem sistemu velik problem; zazelena
domaca oskrba

Cas zelo individualno, ne mores naprej predvidevati
(trajanja)




nezaposlenost Se vcasih ve¢ja ovira, ker financno ne
zmorejo takega bremena. Potem seveda, ¢e njim to
mogoce tudi nimamo veliko izbire, ki bi bila najbolj
primerna za bolnika, samo ostane v regionalnih oz.
splo$nih bolniSnicah, v domacem kraju, niso zelo
naklonjeni pa niti nenaklonjeni, predvsem vidim
primanjkljaj v pomanjkljivost v izobrazbi glede
paliativne oskrbe v teh ustanovah. Tam potem vedno
zacnejo proces, ze velikokrat porusijo kar smo zaceli
pri nas in se nadaljuje tako zvana Solska oz
tradicionalna medicina. Preostanejo nam DSO-ji,
ampak glede tega je izboljSanje v slovenskem
prostoru. Imajo veliko takozvanih negovalnih
oddelkov, tudi elemente paliativne oskrbe uvajajo v
ta podrogja. Cas je tista stvar, ko pravzaprav mora§
zelo individualno, z ob¢utkom, ne more§ naprej
predvidevati kdaj lahko pocasi zakljucujeS sestanek.
Pri tem pa ni seveda zelo velike napake, ¢e vc€asih
prej zakljuéis, ker taki razgovor, naj ne bo
zakljucen razgovor, ampak pred uvod v nadaljnje
razgovore. Prostor je pomemben, ampak iz mojih
prakticnih izkuSenj je pomembnejSa komunikacija
med nasim timom in svojci, koliko nas sprejmejo kot
odgovorne in njim naklonjene, da imamo vsi isti cilj.
Osnova prostora je ta, da je miren, da ni mote z
ostalim rutinskim delom, drugace ali je zelo okrasen
ali ni okra$en, to mogoce jaz spregledam.

Izvajanje druZinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kaksna je po vasem
mnenju  vloga multidisciplinarnega tima na
sestanku? Kako vidite vlogo posameznega

¢lana tima? Orientiram se na kadrovske moznosti, ki
jih imamo — zdravnik, med. sestra in soc. del. so
enakovredni, ker brez tega sestanek ne more dobro
potekati. Za vse ostale bi rekla, da so fakultativni,
individualno glede na problematiko. Mi se veliko
sreCujemo, imamo veliko izkuSenj, da dolocene osnovne
elemente iz vasega podro¢ja vem in zdravstvene nege
itd., tako da ¢e ni zelo problemati¢no, ¢e ni specialno, v
pomanjkanju tega nekako poskusam nadomestiti, isto bi
rekla, da tudi ostali sodelavci, tudi zdravstvene nega
vejo odgovoriti vsaj nacelno, ¢e ne konkretno odgovoriti
na ta vprasanja, znajo tudi pomoc¢ poiskati. Znam tudi
sama poiskati pomo¢ in znam oceniti moje kompetence,
moje znanje in seveda svoje pomanjkljivosti in
podrogje, kjer ne dam ustreznega odgovora in rabim
dodatno pomo¢, da lahko naknadno nadomestim. To
govorim zato, ker seveda idealnih sestankov vedno
nimamo za naSo pomanjkljivo kadrovsko zasedbo.
Znamo se zelo prilagajati. Psiholog bi bil zazelen,
vendar problematiko se vcasih da resSiti, svojci so
razumevajoc¢i, med sabo se razumejo, druzina je
povezana, nima nobene hibe. Duhovnik seveda, odvisno
od tega ali je bolnik veren ali ni, seveda glede na versko
opredeljenost.

pomanjkljivost v izobrazbi
¢as- individualno prilagodis

prosto- miren, da ni prilagojen z drugim rutinskim
delom

ker taki razgovor, naj ne bo zakljucen razgovor,
ampak pred uvod v nadaljnje razgovore

prostor - miren, da ni mote¢ z ostalim rutinskim delom

zdravnik, med. sestra in soc. del. so enakovredni, ker
brez tega sestanek ne more dobro potekati

vsi ostali so fakultativni

seveda idealnih sestankov nimamo .... pomanjkljivo
kadrovsko zasedbo

psiholog bi bil zazelen
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Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druZine, zato me zanima Kkje in na katerih podrocjih
po vasem mnenju socialni delavec lahko pomaga?
Kako vidite vlogo socialnega delavca v paliativni
oskrbi v bolniSnici? Mi lahko morda navedite
primere, pri katerih se vam je vloga socialnega
delavca zdela Se posebej pomembna. Je Kkaj, kar
pogresate pri obravnavi in bi pri¢akovali, da to stori
socialna delavka? Na socialne delavce gledam bolj kot
koordinatorje, potem pa pridejo 8e S§tevilni drugi
problemi, ki jih reSujete. Tega kar naredite je vsak dan
na tekoCem traku, ¢e gre v domaco oskrbo ali v DSO ali
neko drugo ustanovo organizirati vse pogovore med
njimi, vso administracijo itd. Kadrovska situacija je, da
smo zelo handikapirani, osebno sem bila postavljena
pred dejstvo, da nisem imela socialnega delavca v timu.
Brez njega je tako kot, da si malo invalid na nekem
podrocju, manjka.

Kak$no dodatno obremenitev vam predstavlja
priprava in izvedba druZinskih sestankov, ¢e bi
ocenjevali od 1 (ne predstavlja nobene dodatne
obremenitve) do 5 (predstavlja veliko dodatno
obremenitev)? VaSo oceno prosim tudi utemeljite,
predstavite razloge za takSno oceno, opiSite
situacije, zaradi katerih podajate tak$no oceno.
Izvajanje druzinskih sestankov ne bi enacila kot
dodatno obremenitev, ampak kot sestavni del mojega
dela. Ko sprejmem bolnika v _oskrbo, ki mi ga
dolodijo, sploh ne razmiljam ali bom
preobremenjena ¢e bom imela druzinski sestanek ali
ne. Kadrovska obremenitev je prevelika, zato ker PO
od vseh drugih elementov rabi najve¢ casa.
Kadrovsko nismo dobro. Meni zelo manjka pri nas,
da jaz nimam moZnosti drugega mnenja. V&asih, ko
grem na zunanje prireditve vidim, da sledimo in
povsem spremljamo in nisi pa vedno preprican, da
imas prav v tistem trenutku.

Kateri so glavni cilji, ki si jih zastavite pred
druzinskim sestankom? Glavni cilj pred sestankom
je, da obvladam bolnikove bolezni, da obvladam
potek tistega specialnega raka, ki ga ima bolnik, tu so
velike razlike med posameznimi. Naslednji cilj je, da
bom skusala nekako napraviti vtis, da ne bodo
prestraseni, da bodo razumeli, da imamo skupen cilj
in seveda, da bo razgovor potekal mirnem okolju, v
mirnem vzdusju, s spoStovanjem drug drugega.

Kako bi ocenili trditev od 1 (se popolnoma ne
strinfjam) do 5 (se popolnoma strinjam), da
izvajanje sestankov pripomore k kvalitetnejsi
paliativni obravnavi? Trditev, da izvajanje
sestankov pripomore k kvalitetnej$i paliativni oskrbi
bi ocenila s 5-ko. Ce primerjam prvi zagetke in danes
— postane$ bolj izkusen, razne prepreke oz. lazje jih
obides, zgladis itd.
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Se popolnoma strinjam s to izjavo.
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Intervju §t 2. — zdravnik, paliativni tim

DruZinske sestanke organiziramo z namenom, da bi
se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami bolezni
(diagnoza, prognoza in predvidena poslabsanja), v
nadaljevanju pogovora spregovorimo o paliativni
oskrbi in naértu nadaljnje oskrbe. Zanima me vase
mnenje glede druzinskih sestankov? Druzinski
sestanki so absolutno potrebni. Po mojem mnenju se
premalo se izvajajo in so tudi premalo cenjeni. V¢&asih
bi mogoce bilo potrebno, da vkljucujemo Se druge
¢lane. Pomembno je, da je vkljucen lececi onkolog. Da
se naredi en uvod.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas
najvecji izziv in zakaj?

Prvi del sestanka je tisti, ki mi predstavlja najvedji
izziv. Zato ker, ko razlaga§ diagnozo in dosedanji
potek, ne ves zakaj se je onkolog odlo¢il kot se je.
Pogosto se bolnik in svojci zelo naslanjajo za nazaj.
Imam neke zapise, vCasih samo pripoved, narediti
sliko iz tega pa je vcasih tezko. Zgodi se, da si
strelovod.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
kljucne elemente druZinskega sestanka: prostor,
cas, komunikacija, podajanje informacij
emocionalna opora, tim, nac¢rt nadaljnje oskrbe? Bi
jih mogoce lahko razvrstili po pomembnosti?
Komunikacija je definitivno osnova. Emocionalna opora
sodi_k komunikaciji. Pomembno pa je da ¢lani tima
govorijo isti jezik. Mislim, da je pomemben tudi na¢rt. To
je tisto, da imajo plan za naprej. Prostor in cas sta
pomembna, ampak nista v_prvi vrsti. Predvsem, da ni
moten;j in da se ustvari obCutek varnosti.

Izvajanje druzinskih sestankov in celotna
paliativna oskrba temelji na timskem delu. Kako
vidite vlogo posameznega ¢lana tima? Zdravnik
medicinska sestra in socialni delavec so osnova za
izpeljavo druzinskega sestanka. To je jedro
paliativnega tima. Ostali pa se vkljuujejo glede na
situacijo. Meni se zdi, da je zelo odvisno od samih
potreb bolnika. Psiholog bi bil zelo potreben.
Farmacevta ne vidim kot pomembnega. Dieteticarka
odvisno od situacije. Tudi duhovnik odvisno od
situacije, ¢e nekomu to veliko pomeni, je potrebno.
Prostovoljce ne vidim kot pomembne.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druZine, zato me zanima kje in na katerih podro¢jih
po vasem mnenju socialni delavec lahko pomaga?
Kako vidite vlogo socialnega delavca v paliativni
oskrbi v bolniSnici? Je kaj, kar pogreSate pri
obravnavi in bi pri¢akovali, da to stori socialna
delavka? Meni se zdi Ze to, da imajo kontaktno stevilko
in da je socialna delavka vmesni élen med institutom in
terenom. Zelo jim tudi pomaga, da se jim

absolutno potrebni
se premalo se izvajajo in so tudi premalo cenjeni

naredi en uvod

Prvi del sestanka
ko razlagas diagnozo in dosedanji potek

zelo naslanjajo za nazaj; strelovod

Komunikacija je osnova.
Emocionalna opora sodi k komunikaciji

¢lani tima govorijo isti jezik
Prostor in ¢as sta pomembna, ampak nista v prvi vrsti.

Zdravnik, medicinska sestra in socialni delavec so
oshova

Ostali pa se vkljucujejo glede na situacijo

Psiholog bi bil zelo potreben

kontaktno Stevilko in vmesni ¢len med inStitutom in
terenom
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razlozi na prakti¢en nacin kam in kako se je potrebno
obrniti za kak§no pomo¢. Zelo pomembno je, kar se
ureja odpusta v domaco oskrbo. Tudi kar je urejanja
institucionalnega varstva. Od socialnega delavca ni¢
ne pogreSam. Nimam nobenih pri¢akovanj, glede na
razmere kakrSne imamo. Pricakovanja bi bila vecja,
¢e bi v timu bile dve ali tri socialne delavke. Zdi pa
se mi odli¢no, da s tabo kot z eno 0sebo zmoremo
narediti toliko kot naredimo. Pogresam pa predvsem

psihologa.

Na OnkoloSkem inStitutu Ljubljana stremimo
vedno k izboljSavam naSega dela. KakSne in
katere spremembe bi lahko uvedli, ki bi vodile k
izbolj$anju druZinskih sestankov? Glede izboljsav
vidim moznost v izboljSanju kadrovske zasedbe. Kot
drugo pa izobraZevanje leceéih onkologov, da bi se
sami lotili druzinskih sestankov in seveda kakSen
dodaten psiholog.

Kak$no dodatno obremenitev vam predstavlja
priprava in izvedba druzinskih sestankov?
Izvajanje druzinskih sestankov predstavlja veliko
dodatno obremenitev. Obi¢ajno jih organiziramo na
samem zacetku ob sprejemu bolnika. Tukaj nam
manjka poznavanje kaj in koliko bolnik ve o bolezni,
kaj ve druzina o bolezni in zato je potrebno pogledat
v celotno zgodovino. Potrebno je biti seznanjen ¢e je
prihajalo do zapletov. Redki zdravniki zapisejo, kako
bolnik in svojci sprejemajo bolezen.

Kateri so glavni cilji, ki si jih zastavite pred

druzinskim sestankom? Kot glavni cilj pred
sestankom si  zastavim predvsem to, da je
vzpostavljena  dvosmerna komunikacija. Zelo

pomembno kot sem ze omenila, da se »scistijo« za
nazaj in da skupaj gre$ naprej. Prakti¢ni cilji kako v
prihodnje, bodisi da gre v domaco oskrbo ali domsko
varstvo.

Kako bi ocenili trditev od 1 (se popolnoma ne
strinjam) do 5 (se popolnoma strinjam), da
izvajanje sestankov pripomore k Kkvalitetnejsi
paliativni obravnavi? VaSo oceno prosim tudi
utemeljite, predstavite razloge za takSno oceno,
opisite situacije, zaradi katerih podajate taks$no
oceno.

Trditev, da izvajanje sestankov pripomore Kk
kvalitetnej$i paliativni oskrbi bi ocenila s 5-ko.
Absolutno ja. Ce ne bi bilo druzinskih sestankov, tudi
mi_ne bi mogli delat tako delat kot delamo. Mislim,
da paliativna oskrba brez sestankov sploh ne bi
mogla dobro funkcionirat. To bi bila obravnava samo
0 bolezni.
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Intervju §t. 3, zdravnik

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da bi se z
bolnikom in s svojci pogovorili o sami bolezni (diagnoza,
prognoza in predvidena poslabSanja), v nadaljevanju pogovora
spregovorimo o paliativni oskrbi in nacrtu nadaljnje oskrbe.
Druzinski sestanek je tako sestavljen iz medicinskega in
psihosocialnega dela. Zanima me vase mnenje glede druZinskih
sestankov? Se mi zdi, da so druzinski sestanki taka odli¢na dodana
vrednost tej celostni paliativni oskrbi in je nekaj, kar v bistvu
zdruzi razli¢ne profile poklicev, ki se ukvarjajo s paliativo, ker ni
tukaj samo zdravnik ali pa medicinska sestra, ampak rabimo tudi
neke pod specialiste, socialnega delavca, ki je pa¢ usmerjen v
paliativo. Slabost je mogode to, da smo vsi v stiski s ¢asom in se je
tezko zorganizirat in s celo ekipo uskladiti ¢asovno, ampak je to
samo organizacijske narave, drugace se mi to zdi odli¢na stvar.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas najvecji
izziv in zakaj?

Najvecji izziv mi predstavljajo neke psiholoske travime ali neka
neobdelana Zalovanja Oziroma nepojasnjene travme oziroma
nesprejeto zalovanje oziroma neki druzini ¢lani, ki niso §li ¢ez
dolocen proces sprejemanja in zalovanja. In tukaj mogoce res v
teh druzinskih sestankih pogresam psihologa kot del tima, ki bi
nam pomagal, ker to ni nekaj kar smo mi sposobni urejat in se
pogovarjat primerno.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne klju¢ne elemente
druzinskega sestanka: prostor, ¢as, komunikacija, podajanje
informacij ter emocionalna opora, tim, naért nadaljnje oskrbe?
Bi jih mogoce lahko razvrstili po pomembnosti? Komunikacija
— pozoren, da je ta komunikacija vodena, da imamo jasen nadrt
kako bomo speljali ta druzinski sestanek in ¢e sem tako zelo, katere
so tocke dnevnega reda na tem druzinskem sestanku, da imamo
sistemati¢no zaértano kaj bomo obravnavali na tem druzinskem
sestanku. Ker potem, ¢e niso te teme natan¢no zacrtane, to potem
ni ve¢ druzinski sestanek, ampak nek na pol psihoterapevtski ne
vem kaj. Tako da to¢no gremo od ene do druge tocke, kaj je nas
namen, zakaj smo se sestali, po korakih. Da vsak pove svoje
stalis¢e, da so zadeve strukturirane, meni se zdi to najbolj
pomembno. Da je nekdo vedno zraven, ki lahko poseZe kadar se ta
komunikacija zaustavi. V¢asih pride do nekih kratkih stikov lahko,
da se recimo nekdo neprimerno, nepremi$ljeno izrazi in potem
stvar spelje Cisto v drugo smer in potem je pomembno, da je nekdo
Se zraven, ki to vodi naprej in pri komunikaciji je tudi pomembno,
da so vsi vpleteni nekako zainteresirani za to in da ni neke
Zivénosti, nervoznosti, spostljiiv_odnos, umirjen odnos. Cas — da
mogoCe so sestanki v nekem casu, ko je neko tekoce delo
opravljeno, mogoce zadnjo uro, zadnjo uro in pol, ob koncu nasega
delovnika. Ker ¢e ima$ ti druzinski sestanek takrat, ko ti Se druge
stvari potekajo, si avtomati¢no nervozen in se je tezko posvecati
samo samemu druzinskemu sestanku. Podajanje informacij —
pomembno je samo, da smo iskreni, da podamo medicinske
informacije take kot so in tudi druge, kar se ti¢e oskrbe,
razpoloZljivosti, infrastrukture ¢esarkoli, pa¢ kar v sistemu obstaja
in seveda tudi, da tem ljudem nudimo tisto, kar lahko. Tukaj bi
mogoce Ze spet poudarila ta psiholoski aspekt, da nimamo mogoce,

da

taka odlicna dodana vrednost tej celostni paliativni
oskrbi

zdruzi razli¢ne profile poklicev, ki se ukvarjajo s
paliativo
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93




nam manjka psiholog. Ker vcasih je druzina, svojci vecji
problem kot sam bolnik. In tukaj je treba tudi njih podpreti.
Ker v paliativno oskrbo le vzamemo skupaj bolnika z druzino
in jih gledamo kot celoto. Naért nadaljnje oskrbe — pozorni
na to, da so informacije jasne, da jim povemo kaj ho¢emo mi,
kaj so pricakovanja in tudi, ¢e so nerealna pricakovanja, da to
povemo in razjasnimo in damo ljudem vedet pri ¢em smo, kaj
lahko pri¢akujemo. Prostor — najmanj pomemben, bistveno
je, da je ta prostor nek tih, mogoce malo izoliran, da se lahko v
miru usedes, ampak mislim, da s prostorom nismo omejeni, da
imamo kar dosti, ali je to tukaj v pisarni ali na C3 ali na C1 v
tisti sobi za pogovore, tako da kar se tega ti¢e, imamo urejeno
imamo zagotovljen prostor.

Izvajanje druZzinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. KakS$na je po vaSem
mnenju vloga multidisciplinarnega tima na sestanku?
Kako vidite vlogo posameznega €lana tima? Zdravnik —
ima vlogo, da poda medicinsko informacijo, potek zdravljenja,
ampak zdravnik dostikrat iz izkuSenj, s svojim znanjem, s
svojimi sposobnostmi niti ni tako zelo klju¢en v tem
druzinskem sestanku, ker potem pridejo ven problemi, ki niso
medicinske narave, tisti medicinske narave so velikokrat med
najlazje resljivimi kar se tice protiboleCinskih zdravil, ureditev
simptomov, to se vse da, to je relativno enostavno, seveda, e
so potem bolniki / svojci na drugi strani to pripravljeni sprejet,
kar nas Ze spet vrne na psihosocialno obravnavo. Medicinska
sestra — ima kljuéno vlogo, je bolj pomembna kot zdravnik v
tem primeru, ker je nega tista, ki je tukaj najbolj pomembna in
velikokrat se zdravniku postavljajo vpraSanja o negi, na
katerega ne zna primerno odgovorit. Socialni delavec —
kljuéna vloga, tako nekako kot zdravnik, nekako koordinira te
zadeve, je pomemben. Ti trije predstavljajo oZzji paliativni tim.
Fizioterapevt — lahko pomaga s svojimi nasveti in njihovi
nasveti so tudi zelo koristni, tako da mogoce fizioterapevt
mogoce ni nujno, da je ravno ¢lan tega nekega ozjega tima na
druzinskem sestanku, lahko pa sodeluje npr. z medicinsko
sestro, da pripravita nek nacrt nege in terapije in tega za
dolocenega bolnika, tako da ni nujno, da je ravno tam prisoten,
ni potreben, ampak da je vkljuéen kot svetovalec. Farmacevt —
posvet v kombinaciji z zdravnikom. Dieteti¢arka — ravno tako,
posvet oziroma napotitev k dietetiku po predlogu zdravnika ali
medicinske sestre. Duhovna oskrba je velikokrat spregledana
in tudi pri ljudeh, ki niso verni. Mogoce zaradi tega nekega
druzbeno socialnega okolja, da se vero dozivlja mogoce samo
kot neke zakramente, obicaje, brez neke resne duhovne plati.
Duhovnik bi lahko imel ve¢jo vlogo.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in druZine, zato
me zanima kje in na katerih podroéjih po vasem mnenju
socialni delavec lahko pomaga? Kako vidite vlogo socialnega
delavca v paliativni oskrbi v bolniSnici? Mi lahko morda
navedite primere, pri katerih se vam je vloga socialnega
delavca zdela Se posebej pomembna. Je kaj, kar pogresate pri
obravnavi in bi pri¢akovali, da to stori socialna delavka?
Dobra praksa je to, da bolnisnica v bistvu ima socialnega delavca,
ki je dostopen v nekem delovnem ¢asu bolnikom in svojcem. Ker
dobra praksa pri nas je recimo, konkreten primer, jaz sem zdaj
imela bolnika v ambulanti, ki je
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v paliativno oskrbo le vzamemo skupaj bolnika z
druzino in jih gledamo kot celoto

prostor najmanj pomemben, bistveno je, da je ta
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izjemno shuj$an, primeren samo za paliativno obsevanje, preiskav
je imel ogromno nepotrebnih, ker pac tisti zdravniki oziroma
kdorkoli ga je ze gledal, niso razumeli neke osnove paliativne
obravnave, tako da gospod vsega tega kar je imel, ne potrebuje.
Ampak jaz sem ga recimo lahko, sina, iz ambulante napotila
naravnost k nasi socialni delavki za urejanje domske oskrbe in se
to recimo v nasi ustanovi pri¢ne takoj, ko bolnik pride skozi vrata.
Zdaj to je spet odvisno od zdravnika, ki to dela, kako to prepozna,
ampak moZznost je, da ¢e bolnik pride do 15ih v ambulanto, da se
napoti in bolnika in svojce k socialnemu delavcu, ki jim bo
predstavil vse te oblike pomoci, kar se tice domske oskrbe,
institucionalnega varstva, pomo¢i na domu, prostovoljce, vse. In to
lahko bolniki in svojci opravijo

ze ob prvem pregledu v ambulanti ali ze isti dan ob enkratnem
obisku. Tako da jaz mislim, da to je zelo velika vloga socialnih
delavcev in tukaj smo mi Vv _ prednosti pred drugimi
bolniSnicami, da bolnik ni nujno, da je hospitaliziran, da ima
socialno obravnavo, lahko Ze v ambulanti vse stee. Jaz mislim,
da so socialni delavci na naSem inStitutu in tudi pri teh
druzinskih sestankih, §ir§i paliativni obravnavi, zelo dobro
vkljudeni, se zelo trudijo. Ce bi bilo veg, bi se dalo Se ved
boljsega narediti Ne vem, da bi karkoli rekla, da bi prav
pogresala, ne morem, ker imamo zelo dobro komunikacijo s
socialnimi delavci, nase socialne delavke pridejo na nas timski
sestanek, kjer predstavijo problematiko, kaj so se pogovarjale z
druzinskimi c¢lani, kaj se Se da narediti, kje so se stvari
zataknile, tako da one, ki pridejo, jim damo prednost, povejo
kje so tezave, kaj je narejeno, kaj je Se v delu, tako da vemo.
Edino, kar je mogoce slabo je to, da jih je premalo, da bi
mogoce bila Se kaksna socialna delavka / delavec, da bi zadeve
Se hitrejse, Se bolj gladko tekle.

Na Onkoloskem inStitutu Ljubljana stremimo vedno k
izboljSavam naSega dela. KaksSne in katere spremembe bi lahko
uvedli, ki bi vodile k izboljSanju druZinskih sestankov? Glede
izboljsav bi rekla samo to, da bi se vkljuéil psiholog, da bi bila ta
psiholoska obravnava zraven. Pa da bi bil rezerviran res poseben
Cas za to, prav termin, ki bi bil rezerviran recimo za druzinske
sestanke. Ker ¢e jaz vem, da je druzinski sestanek, mi ni problem
tudi potegnit za pol ure dlje delovnik, samo da je to v miru
narejeno, brez nekih drugih stresov.

Kaksno dodatno obremenitev vam predstavlja priprava in
izvedba druzinskih sestankov, e bi ocenjevali od 1 (ne
predstavlja nobene dodatne obremenitve) do 5 (predstavlja
veliko dodatno obremenitev)? VaSo oceno prosim tudi
utemeljite, predstavite razloge za taksno oceno, opiSite
situacije, zaradi katerih podajate tak§no oceno. Zdaj, e je teh
druzinskih sestankov veliko predstavljajo obremenitev, ¢e so dva,
trije, mi imamo véasih dva, tri na dan, v¢asih imamo druzinske
pogovore, ne sestanke, ko je recimo prisotna samo medicinska
sestra in zdravnik in ni cel tim in to je v&asih, ¢e so dva, trije na
dan, po delavniku, to je izjemno naporno.

Kateri so glavni cilji, ki si jih zastavite pred druZinskim
sestankom? Kot prvo je cilj, da sprejmemo neko odloéitev, da
sprejmemo nek nacrt, to se mi zdi najbolj pomembno za druzinski
sestanek. Ker ¢e ni nekega jasnega nacrta, ima$ obcutek, da je bila
izguba &asa in da je bil neproduktiven. Ce se dogovorimo recimo,
da bomo za druzinskim sestankom imeli

Dobra praksa je to, da bolniSnica v bistvu ima
socialnega delavca, ki je dostopen v nekem delovnem
¢asu bolnikom in svojcem

spet odvisno od zdravnika, ki to dela, kako to prepozna

v prednosti pred drugimi bolniSnicami, da bolnik ni
nujno, da je hospitaliziran, da ima socialno
obravnavo, lahko Ze v ambulanti vse steCe

zelo dobro vkljuéeni, se zelo trudijo

Ne vem, da bi karkoli rekla, da bi prav pogresala, ne
morem

mogoce slabo je to, da jih je premalo, da bi mogoce
bila Se kakSna socialna delavka / delavec, da bi
zadeve $e hitrejse, Se bolj gladko tekle.

da bi se vkljucil psiholog, da bi bila ta psiholoska
obravnava zraven

rezerviran res poseben ¢as za to, prav termin, ki bi bil
rezerviran recimo za druzinske sestanke

Ce je teh druzinskih sestankov veliko predstavljajo
obremenitev

¢e so dva, trije na dan, po delavniku, to je izjemno
naporno

da sprejmemo neko odlocitev, da sprejmemo nek nacrt
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Se en druzinski sestanek, ker svojci niso bili dovolj pripravljeni ali
karkoli zataji vmes, potem ima$ res obcutek, da je bila to izguba
¢asa. Ce pa so zadeve, & pa je nek sklep narejen na koncu
druzinskega sestanka, pa ¢e ves, da je to v dobro bolnika, potem
je dosezen ta cilj. Ker v¢asih se mi zdi, da tudi svojci, ki pridejo
na ta druzinski sestanek, se ne zavedajo neke svoje aktivne vloge,
ki jo imajo pri tem. Ni ¢isto to¢no dolo¢eno kdo, lahko kdorkoli
od ¢lanov tima povabi in zorganizira sestanek s tem, da mogoce
tukaj ni ob tem jasno definirano kaj je vloga druzinskih ¢lanov,
kako se morajo na sestanek pripravit, da oni tudi imajo neko
svojo jasno vizijo, kaj si Zelijo od tega, da to ni ura psihoterapije.
Mislim, lahko bi bila v kasnej$ih fazah, ampak da zdaj trenutno
smo se sestali, da nek nacrt naredimo.

In v bistvu na to je treba tudi svojce pripravit, ko se jih povabi.
Ker vcasih potem to preide v neko uro jamranja, e tako povem,
brez nekih konénih ciljev, brez nekih produktivnih sklepov.

Kako bi ocenili trditev od 1 (se popolnoma ne strinjam) do 5
(se popolnoma strinjam), da izvajanje sestankov pripomore k
kvalitetnejSi paliativni obravnavi? Vaso oceno prosim tudi
utemeljite, predstavite razloge za takSno oceno, opiSite
situacije, zaradi katerih podajate tak§no oceno.

Se popolnoma strinjam in teh druzinskih sestankov bi moralo
biti veé, seveda, ¢e bi bilo po moje ve¢ kadra, ve¢ primerno
izobrazenega kadra in ve¢ Casa, t0 je po moje tisto, kar nam
najve¢ manjka. Velikokrat se na teh druzinskih sestankih da
tudi kakSen konflikt razresit, kakSno stvar doreci, ki drugace
ne bi bila. Ampak res, to je obremenjujoce tudi za ¢lane
paliativnega tima, ki so v to udelezeni. Ker Ce je tega prevec,
je to tezko kvalitetno izvajat.
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Intervju §t 4. — zdravnik

DruZinske sestanke organiziramo z namenom, da bi
se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami bolezni
(diagnoza, prognoza in predvidena poslabsanja), v
nadaljevanju pogovora spregovorimo o paliativni
oskrbi in nacrtu nadaljnje oskrbe. DruZinski
sestanek je tako sestavljen iz medicinskega in
psihosocialnega dela.

Zanima me vaSe mnenje glede druZinskih sestankov?
Jaz imam to v glavi bolj konkretizirano — prvi tip
druzinskega sestanka recimo, ve€ina mojih ljudi, ki se
pride k meni zdravit, so metastatski, kar pomeni
neozdravljivo bolni, kar pomeni, da je edini pristop
paliativni pristop. Kar pomeni, Ze na prvem pogovoru, ko
so obi¢ajno svojci zraven, ali pa vsaj en od svojcev, da je
zraven, se pogovorimo vse, to lahko traja uro, uro in pol,
kolikor pa¢ rabimo. In se pogovorimo vse o tem kaj je
bolezen, kaksen je potek, kaj pomeni paliativno podporno
zdravljenje, kaj to pomeni breme raka za ostale v druzini,
kak$na mora biti komunikacija, kako je potrebno Custva
naslavljat, stiske, vse te stvari. Drugi tip je pa dejansko
tako kot ste vi rekla, da pride do neke kljuéne tocke v
poteku stanja, v poteku zdravljenja, kjer je treba znova
vse pretehtat in nacrt za naprej narediti, recimo stvari so
se drasti¢no spremenile glede na na$ prvotni nacrt in zdaj
se je treba skupaj spet usest in narediti nacrt za naprej.
Tretji tip je pa pri ljudeh, ki ne zelijo, da so svojci zraven
to je najtezji, to je najhujsi, ker tukaj ti ni¢ ne preostane
kot da jih spodbujas, spodbujas, spodbujas in seveda
enkrat, ko res ne zmorejo ve¢, potem pa naredis druzinski
sestanek, tisti so pa zelo naporni, ker pac vsi nekaj slutijo,
nihée pa ne ve to¢no kaksSna je situacija in tam, tisti so
zelo naporni, tam pa tudi zelo veliko tudi ¢ustev izbruhne
ven, ¢e so kakSne zamere, vse to pride ven. Obicajno je
za tem prvim pogovorom vsaj $e en, $e posebej pri tistih,
kjer se recimo potem Se dogovarjamo o tem, da bi dodali
sistemsko zdravljenje v to paliativno podporno
zdravljenje. Zelo redko, zelo redko ni potreben $e en
pogovor.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas
najvedji izziv in zakaj? Vedno pred druzinskim
sestankom je vedno prisoten en strah ali pa obcutek
negotovosti, ker se paé¢ bojis, da ne bojo skrbi eskalirale.
Jaz moram potrkat, jaz Se nisem dozivel tega, da bi me
ljudje Cisto raztrgali. Sem imel Ze zelo tezke druzinske
sestanke, to niso bili moji bolniki, recimo, ko sem bil
dezuren in me pokliéejo iz IPP-ja oziroma SNMP-ja in
pravijo, da imajo eno gospo, ki je aktivno umirajoca, da
jo sprejmemo in za ureditev oskrbe umirajocega. In
seveda oni jo pripeljejo sem, jasno gospa je bila tudi na
prvi pogled umirajoca, zraven je pa priSla druzina in
seveda jaz zaCnem urejat te stvari kakor damo za
umirajoce, oni me pa nekaj cudno gledajo, potem pa
zacnejo "ali ne bo $la na

RTG, ali ne boste krvi kontrolirali”, ker tam so jim pa
rekli, da oni bojo poslali gospo sem za dodatno
diagnostiko in zdravljenje, se pravi, da jim ni nihce

Drugi tip je pa dejansko tako kot ste vi rekla, da pride
do neke kljucne tocke v poteku stanja

Tretji tip je pa pri ljudeh, ki ne Zelijo, da so svojci
zraven, to je najtezji, to je najhujsi, ker tukaj ti ni¢ ne
preostane kot da jih spodbujas, spodbujas, spodbujas

Obicajno je za tem prvim pogovorom vsaj Se en

pred druzinskim sestankom je vedno prisoten en
strah ali pa ob¢utek negotovosti

da ne bojo skrbi eskalirale
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povedal, da gospa aktivno umira. In seveda, ko sem
jaz povedal, da gospa aktivno umira, preden so mi
oni povedali zakaj te stvari sprasujejo, je bil ze
totalen strah in so zaceli »panicirat«, jokat, pljuvat
¢ez zdravstvo, héerka vem, da je nekam nekoga
klicala v smislu "vam bom jaz Ze dala strokovno
mnenje”. To recimo tukaj je bilo zelo, zelo tezko, ker
je bilo dejansko potrebno v treh urah pripravit te
ljudi, da bodo zaceli sprejemat stanje taksno kakr§no
je. Drugace pa nujno ¢imprej vkljuditi svojce.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
klju¢ne elemente druZinskega sestanka: prostor,
¢as, komunikacija, podajanje informacij ter
emocionalna opora, tim, na¢rt nadaljnje oskrbe?
Bi jih mogoce lahko razvrstili po pomembnosti?
Vsi elementi so zelo pomembni, edino prostor — stvar,
pri_Kkateri se da improvizirat. Prvi sestanek je v
ambulanti, recimo zadnji¢ je bil sestanek v bolniski sobi
ob postelji, ker se ni dalo drugace. Se pravi, na prostor
moramo biti pozorni, ampak se da z njim improvizirat.
Cas si mora§ vzet kolikor ga rabijo. Komunikacija
absolutno. Vecino ljudi je potrebno najprej naudit kaj je
to odprta, pozitivna komunikacija, ker tega nismo
navajeni, tako da to je nujno. Podajanje informacij v
zvezi z boleznijo in emocionalna podpora

— zato so ljudje tukaj, tako da brez tega sploh ne gre.
Nacrt za naprej je vedno potreben in seveda, ¢e imajo
oni vpliv oziroma obcutek, da lahko vplivajo na ta
nadrt za naprej, potem je bistveno ve¢je zadovoljstvo
z vsem in aktivno sodelujejo, ker to je v konéni fazi
njihov naért. Ti pa¢ poskrbi§, da je strokovno
utemeljen, ampak naért je pa njihov in potem oni
pomagajo, oni delajo.

Izvajanje druZzinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kak$na je po vasem
mnenju  vloga multidisciplinarnega tima na
sestanku? Kako vidite vlogo posameznega

¢lana tima? Na vsakem druzinskem sestanku morajo
biti prisotni tisti, ki so tam zraven pomembni. Recimo
na tem sestanku je bila prisotna dr. Kozjek, sestra Laura
iz prehranskega tima, ker smo se o tem pogovarjali. In
e je problem socialna zadeva, mora biti zraven socialni
delavec. Ce so problem odnosi, negativna &ustva, &e so
problem zamere iz preteklosti, potem je sigurno fino, da
je zraven psiholog.

Fizioterapevta nisem imel $e na nobenem druzinskem
sestanku, farmacevta ne, duhovnika ne, prostovoljca
ne. Dieteti¢arko pa. Tako da zdaj tezko re¢em kaj je
tukaj zelo pomembno in kaj ni. Vedno morajo biti
tisti, ki jih ta konkreten primer potrebuje.

Zanima me kje in na katerih podrocjih po vaSem
mnenju socialni delavec lahko pomaga? Kako
vidite to vlogo v paliativni oskrbi v bolni$nici?
Morda navedite primere, pri katerih se vam je vloga
socialnega delavca zdela Se posebej pomembna. Je
kaj, kar pogreSate pri obravnavi, da bi storil socialna
delavka? Jaz mislim, da en osnovni
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potreben

Na vsakem druzinskem sestanku morajo biti prisotni
tisti, ki so tam zraven pomembni

Vedno morajo biti tisti, ki jih ta konkreten primer
potrebuje

Psiholog




problem je, ki ga ne moremo nikakor resit, namrec,
nih¢e od nas niti ne ve kaj vse nam pripada in zelo
tezko je tudi priti do takih informacij ne da bi
direktno koga, da ne re€em »napadel«. To je mogode,
da bi se pravi, da bi moral biti na nekem portalu ali
mogoce vsak center za socialno delo, da bi imel na spletni
strani tako razdelane te Cisto osnovne stvari, ne vem, kaj
ti pripada za varstvo otrok ali pa kaj ti pripada, e zboli§,
te vrzejo iz sluzbe, vse te stvari, kako je s pokojnino — ali
se mu bolj splaca, da je bolniski, ali se mu bolj splaca, da
gre v pokoj. Recimo, pri mojemu bolniku smo vedno
pisali, da zdravljenje ni zakljuceno zato, da ga niso
upokojili, ker ne bi mogel preziveti s pokojnino, z
bolnisko je pa Se nekako §lo. To so vse neke finte, na
koncu na zalost se za¢nejo stvari vrtet okrog denarja. In
Ce tako reCemo, socialna drzava, ¢e ne bi bil nihée reven,
¢e ne bi bil denar problem, ne bi rabili socialne drzave.

Kaksne in katere spremembe bi lahko uvedli, ki bi
vodile k izboljSanju druzinskih sestankov? Tezko
rekel, da bi bile potrebne izboljsave, ker ta sistem, ki je
zdaj, je bistveno boljsi kot tisti, ki je bil prej. Tako da te
izboljSave so zdaj veliko boljSe, predvsem kar se tice
dostopnosti, kar se ti¢e povratne informacije, kar se tice
moznosti osebnih kontaktov, to je bistveno boljse, kot je
bilo prej. In tako kot je zdaj, za mene kot klinika, je
idealno. Ker pa¢ poklicem in tudi povem, lahko posljem
svojce na pogovor, da se pridejo sami informirat. Take
stvari, da pravzaprav tudi sociala je sposobna sama vodit
svoj del, svoje podrocje. Tako da jaz mislim, kar se tega
ti¢e, smo pri nas zelo v redu.

Pri meni je tako, da Ce je potreba po socialni, jo kar
vkljuéim. Tako kot sem ze prej rekel, za vsak sestanek,
res tiste, ki so potrebni, tiste vkljucis, tisti pridejo
zraven. Tako da to bi mogoce ze tam, kjer ste dali Cas,
prostor, komunikacija, na zacetku bi bila po moje
priprava, da se pripravi§ in vkljuci§ vse tiste, ki SO
potrebni, tako da dejansko na sestanek prides Zze
pripravljen s temi stvarmi, ki jih bo§ lahko ponudil,
seveda ne na prvega, ampak vecina je teh
nadaljevalnih, drugih sestankov, ki se ponavljajo.

Kak$no dodatno obremenitev vam predstavlja
priprava in izvedba druZinskih sestankov?

Izvajanje druzinskih sestankov mi predstavlja veliko
dodatno obremenitev. Ce ne drugega vam to pove Ze to,
da vecina ljudi, ne dela teh druzinskih sestankov, vsaj
ne tako pogosto, ker saj pravim, to je zelo naporno in
veliko €asa ti vzame in véasih, po vsem tem vloZenem
¢asu in trudu, vsaj prvi¢ nima§ ni¢ za pokazat
oziroma nekaj zelo malega in moras res veliko, veliko,
veliko vlagat, kar pomeni, da mora§ biti zelo
discipliniran, da si zada$§ "aha, moj cilj je, da jih spravim
na to stran, da bodo sposobni prevzemat to". To je
izredno, izredno naporno, tukaj se mora$ ukvarjat s
Custvi, mora$ se ukvarjat s stiskami, mora$ se ukvarjat z
raznoraznimi tipi druzini, saj vemo koliko jih imamo,
mogoce na nek

nih¢e od nas niti ne ve kaj vse nam pripada in zelo
tezko je tudi priti do takih informacij ne da bi
direktno koga, da ne reCem »napadel«

ce ne bi bil nih¢e reven, ¢e ne bi bil denar problem,
ne bi rabili socialne drzave

Tezko rekel, da bi bile potrebne izboljsave

tudi sociala je sposobna sama vodit svoj del, svoje
podrocje

kar se tega tie, smo pri nas zelo v redu

Ce je potreba po socialni, jo kar vkljuc¢im

mi predstavlja veliko dodatno obremenitev
izredno naporno,

ukvarjat se mora$ s Custvi, s stiskami, raznimi tipi
druzin
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na¢in je Se najlazje, Ce imaS popolnoma
disfunkcionalno druzino, kjer ve$, da ne bodo
sposobni prevzeti nobene stvari, kar pomeni, da je
nacrtovanje na tebi in ima$ kontrolo. Mogoce se malo
¢udno slisi, ampak je Se najlazje, ker je vec¢ ali manj
od tebe odvisno. Potem pa seveda vedno kaksni novi
skuSajo prihajat noter, pa seveda jih lahko potem
¢isto zmedejo, tako da, to je naporno.

Kateri so glavni cilji, ki si jih zastavite pred
druzinskim sestankom? Moj glavni cilj je predvsem
ta, da reSimo problem zaradi katerega sklicujemo
sestanek. Ali pa da vsaj, sem zadovoljen Ze s tem, da
se dogovorimo po kateri poti bomo $§li do resitve. Ker
dostikrat ze to popolnoma zadostuje. Ker nimas
Cudezne palke, ker nekomu, ki nima ni¢ denarja, ne
mores dat 50.000 €, ampak da pac pokazes po kateri
poti bodo stvari §le, da imas back up od socialnih
delavcev, da jim pac to skrb vzames. Ker zdaj ljudje
si ne upajo tudi v DSO, ker mislijo, da jim bodo
potem zaplenili premoZenje in vse te stvari in so
ljudje recimo, ki bi bili doma, ampak rabijo neko
dodatno pomo¢ na domu in ¢e pac socialna sluzba ne
da teh informacij kaj lahko dobijo, kako lahko dobijo,
potem se bodo te ljudje vedno vracali nazaj, tako da
ja, je pomembna socialna sluzba in po moje druzinski
sestanek je uspesen, ¢e najdes to skupno pot, ki resuje
problem zaradi katerega smo se dobili.

Kako bi ocenili trditev od 1 (se popolnoma ne
strinjam) do 5 (se popolnoma strinjam), da izvajanje
sestankov pripomore Kk KkvalitetnejSi paliativni
obravnavi? VaSo oceno prosim tudi utemeljite,
predstavite razloge za takSno oceno, opisite situacije,
zaradi katerih podajate tak$no oceno. Trditev, da
izvajanje sestankov pripomore k kvalitetnejsi paliativni
oskrbi bi ocenil nedvomno 5. Tako kot sem rekel, ¢e pri
prvem obisku, pri uvedbi paliativnega podpornega
zdravljenja, Ce takrat zacne$ in takrat vkljuci$ svojce,
potem dejansko stvari te¢ejo. Je res, mora$ racunat, da
bos vsak dan imel toliko in toliko dodatnih klicev,
ampak ¢e toliko in toliko dodatnih klicev pomeni, da
temu bolnemu ¢loveku ne bo potrebno okrog hodit; ¢e
to pomeni, da ne bo ob wvsaki vrocini 37.5°C bil
dostavljen in odvrzen direktno na Onkoloski institut ali
pa bog ne daj, da ga bodo na neko urgenco vozili, potem
je to seveda tisto, kar si

zelimo. Se pravi dobra paliativna oskrba,
kontinuirana, bolniku prilagojena, se pravi, vse
gre k bolniku. Ja, je pomembno. Zelel bi si, da bi
morda moji kolegi na H1, predvsem tisti, ki imajo na
levi strani postelje, postali nekoliko bolj aktivni in da
bi osnovna stopnja paliative bolj zazivela.
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da resimo problem zaradi katerega sklicujemo
sestanek

nimas cudezne palcke

druzinski sestanek je uspeSen, ¢e najdes to skupno
pot, ki reSuje problem zaradi katerega smo se dobili

e pri prvem obisku, pri uvedbi paliativnega
podpornega zdravljenja, ¢e takrat zacne§ in takrat
vkljucis svojce, potem dejansko stvari te¢ejo

Se pravi dobra paliativna oskrba, kontinuirana,
bolniku prilagojena, se pravi, vse gre k bolniku.




Intervju $t. 5, diplomiran zdravstvenik, paliativna
oskrba

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da bi
se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami bolezni v
nadaljevanju pogovora spregovorimo o paliativni
oskrbi in naértu nadaljnje oskrbe. Zanima me vaSe
mnenje glede druZinskih sestankov?

Druzinski sestanki so zelo dobra stvar bom pravzaprav
rekel, ker zdaj jaz gledam iz vidika zdravstvene nege, bolj
kot bolezen napreduje, ker govorimo o paliativni oskrbi,
ve¢ pomoci potrebuje pacient in veliko imamo takSnih
primerov, ko pacienti izkljuCujejo druge. In druzinski
sestanek, ¢e ze ne drugega, je moznost, da se tudi svojci
oziroma tisti, ki bodo skrbeli za pacienta, soocCijo z
dejanskim stanjem. To mi je "fajn", ker pogovarjamo se o
diagnozi, o tem kje bolezen je, potem pogovarjamo se
tudi o tem kar je do sedaj bilo, zdravljenje do sedaj, kje
smo zdaj in kako bo predviden potek naprej. To so zelo
pomembne informacije. Tako da druzinski sestanek je
zelo pomemben del oskrbe paliativne. To mi je vSe¢, ko
na koncu sestanka se ponavadi rece, da to je Sele
zaCetek pogovorov. Potem se pa itak non stop preko
telefona, ampak en tak uradni sestanek pa je fino, ¢e ne
drugega, da svojci tudi spoznajo cel tim, da vidijo kdo
vse ima opravka s pacientom, pa da vidijo dejansko, da se
dela. Tudi verjetno za zaposlene je laZje, da spoznajo

svojce.

Kateri del druzinskega sestanka predstavlja za vas
najvecji izziv in zakaj?

Za prvi del ni takSen problem, to je povzetek
dosedanjega zdravljenja, kaj se je do sedaj dogajalo.
Najvedji izziv je mogoce, ko zaéne zdravnik, to je vloga
zdravnika, zdravnik mora razloziti trenutno stanje
bolezni, trenutni obseg ter predviden nadaljnji potek
bolezni, kaj se bo dogajalo in tu je najvedji izziv, ko
mora§ dovolit svojcem, da to vsrkajo, vsrkajo to znanje in
da imajo tudi ¢as in moznost Custveno odreagirat, to je
najvedji izziv. Torej v delu podajanja slabe novice in tudi,
ko prihaja do custvenih reakcij, ta del druzinskega
sestanka bi lahko oznacili kot najvedji izziv, ker ravno
tukaj moras imeti najve¢ obcutka.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
kljuéne elemente druZinskega sestanka: prostor,
¢as, komunikacija, podajanje informacij ter
emocionalna opora, tim, nac¢rt nadaljnje oskrbe? Bi
jih mogoce lahko razvrstili po pomembnosti?
Najbolj pomembna je komunikacija, to sigurno. Na
primeren na¢in komunicirati s svojci oziroma z bolnikom
na drugi strani. Znati prebrati tudi tiste njihove
neverbalne komunikacije, mogoce zadutiti, ¢e imajo
kak$no vpraSanje. Tudi, ¢e sam pri sebi npr. zaznas, to se
meni vcasih zgodi, da zaznam vprasanje oziroma, ko
poslusam npr. zdravnika, ki nekaj razlaga, pa se mi pojavi
vpraSanje, "hm, ali so to razumeli", ko mogoce kaksno
stvar bolj strokovno pove, kako oni to

zelo dobra stvar

druzinski sestanek, ¢e Ze ne drugega, je moznost, da
se tudi svojci oziroma tisti, ki bodo skrbeli za
pacienta, soocijo z dejanskim stanjem

pogovarjamo se o diagnozi, o tem kje bolezen je
je zelo pomemben del oskrbe paliativne predviden
potek naprej

na koncu sestanka se ponavadi rece, da to je Sele
zacetek pogovorov

svojci tudi spoznajo cel tim, za zaposlene je lazje, da
Spoznajo svojce.

ko za¢ne zdravnik razlagat trenutno stanje bolezni,
trenutni obseg ter predviden nadaljnji potek bolezni,
kaj se bo dogajalo

podajanja slabe novice
Custvenih reakcij

in tudi, ko prihaja do

tukaj mora$ imeti najve¢ obcutka

najbolj pomembna je komunikacija; tudi tiste njihove
neverbalne komunikacije
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razumejo, to je tudi ena notranja komunikacija, ki
poteka, tako da to mora biti vse kot neka celota.
Tezko to razlozim. Pravilna komunikacija, da zna§
na pravilen nacin _povedat, da zna§ na pravilen
nacin_odgovarjat na vpraSanja, da zna§ zaznat
tisto neverbalno komunikacijo pri njih, to se mi zdi
najbolj pomembno.

Podajanje informacij v zvezi z boleznijo in
emocionalna opora — se pravi, da so dejansko
informacije jasne, da se pa¢ pove, zdaj naceloma
pravilo je, vsaj kar se bolnika tice, da preveris koliko
zeli vedeti in kaj zeli vedeti. In Ge Zeli, ¢e rede "vse
povejte, brez zadrzkov", potem naj bo tudi jasna
informacija njim prilagojena, tako da to je zelo
pomembno in seveda ob tem emocionalna podpora,
Ce se Custva razplamtijo, kar po navadi se.

Nacrt nadaljnje oskrbe — to je tudi zelo pomemben del
zaradi tega, ker mi pa¢ imamo paciente hospitalizirane
in mi zelimo iz vidika kakovosti Zivljenja za pacienta,
da ne bi bili hospitalizirani, da bi imeli neko dolgotrajno
oskrbo v okolju, ki je njim najbolj primerna, Ki si jo
najbolj zelijo, ¢e je to po moZnosti, da grejo domov, je
to idealno, ¢e imajo predvsem nekoga, ki bo pazil na
njih. Ce pa nimajo, pa seveda kak$ni domovi starejsih
obcanov, te DSO-ji imajo vseeno doloéene programe, ki
malo bolj aktivno delajo, imajo te socialne programe in
delovne terapije, ki jih mi nimamo. Tako da iz tega
vidika je nacrt nadaljnje oskrbe zelo pomemben, ker
poskusamo poskrbeti za ¢im boljSo kvaliteto in hkrati
predvideti kak$ni problemi se lahko pojavijo, koga
kontaktirati, kako kontaktirati, tako da, to je nacrt
nadaljnje oskrbe.

Prostor — tudi seveda pomemben, idealno je, ¢e imas
eno sobo, kjer je mir, kjer nih¢e ne moti, da ni guzve, da
ni tekanja levo desno, gor dol, da vsaki dve sekundi
nekdo ne odpre vrata in notri pogleda, da ni kri¢anja v
ozadju, da je mir. Tudi iz vidika komunikacije, da je
mir, lepSe teCe, e te ne motijo zunanji dejavniki. V
primeru tezje pokretnosti — idealno je, ¢e so v samicki,
potem kar v sobi naredis. Zdaj po nasih izkusnjah, kar
smo pa¢ poceli lahko povem, smo se z bolnikom
zmenili, da pa¢ ne more iti zraven na sestanek oziroma
smo ga lahko prosili, ¢e grejo lahko samo svojci in ne
spomnim se, da bi bil kakSen primer, da bi pa rekel, da
zeli zraven nepokreten, mislim, da ga Se nismo imeli, ne
spomnim se za tak$en primer, tako da seveda potem spet
komunikacija, bolniku razloziti, da se bomo dol vsedli
in da ko bomo prisli nazaj mu bomo vse povedali kar
smo se zmenili, tako da se potem samo s svojci
pogovorimo. Kljub temu, da ni prisoten je vkljucen v
dogajanje in je seznanjen z vsem.

Cas — po_mojem vidiku ni tako hudo pomemben.
Pomemben je iz vidika dosegljivosti vseh ¢lanov, ki
bi pa¢ morali biti prisotni, z naSe strani in pa z
njihove strani. Cas je pomemben iz tega vidika, da se

102
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Cas — po mojem vidiku ni tako hudo
pomemben uskladimo mi z njimi




uskladimo mi z njimi. Kar tezko jih je razvrstiti, ker
vsi so pomembni.

Izvajanje druZinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kaksna je po vasem
mnenju vloga multidisciplinarnega tima na sestanku?
Kako vidite vlogo posameznega

¢lana tima? Zdravnik je zelo pomemben, to je absolutno,
zato ker on je v bolnici nosilec zdravljenja.

On je tisti, ki ima edini, pravzaprav, kar se ti¢e podajanja
informacij o zdravstvenem stanju, ker zdravstveno stanje
je tisto, ki doloc¢a kaj se bo dogajalo s pacientom. Tako da
on je dejansko zelo pomemben.

Medicinska sestra je pomemba, ¢e so kaks$ni negovalni
problemi, predvsem iz tega vidika. Je pomembna, ampak
ne tako nujno. Npr. ravno ta primer danes, ni bilo tako
hudo nujno, ker oni so se dogovarjali samo o zdravljenju,
pa o nadaljnji oskrbi in ona nima nekih negovalnih
problemov, ki bi jih potrebovali razjasniti, pa¢ problem s
kisikom, ampak to smo se pa zmenili ze tako. Socialni
delavec — ja, spet odvisno, bi rekel, da je kar zelo
pomembno, zaradi tega, ker ima najve¢ znanja predvsem
kar se tice raznih pomoc¢i na domu, oskrba na domu,
pripomocki in take stvari, to kar svojce dosti zanima in
pacienta. Psiholog — na druzinskem sestanku mislim, da
ni pomemben. Vcasih bi bil dobrodoSel, predvsem v
smislu boljsih izkuSenj z vidika ocenjevanja ljudi, pa
mogoce tudi branja kaksnih nebesednih, neverbalna
komunikacija in potem tudi mogoce lazje nudi to
psihi¢no podporo. To je tisti osnovni tim — zdravnik,
medicinska sestra, socialni delavec pa duhovna oskrba, to
je tisto najbolj. Potem so pa seveda podporni — psiholog,
fizioterapevt, prostovoljci, farmacevti, dietetiCarke.
Pridejo bolj v ozadju, po potrebi, individualno. Timsko
delo, multidisciplinarni pristop — zdravnik nekako
bolezen, medicinska sestra pacient kot tak in tezave
negovalne, socialni delavec pa se mi zdi bolj tisto
druzina, okolica, od kod prihaja, kam bo Sel, kaj bo
potreboval tam, to je tudi potem povezava z medicinsko
sestro in zdravnikom glede pripomockov in vsega, pa npr.
urejanje institucionalnega varstva, za to je socialni
delavec zakon ali pa hospic dokler je Se bil, to je pri nas
zelo lepo laufa, pa Se vedno zelo laufa, tako da je zelo
pomembna vloga socialnega delavca kot del tima.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druzine, zato me zanima kje in na katerih podrocjih
po vasem mnenju socialni delavec lahko pomaga?
Kako vidite vlogo socialnega delavca v paliativni
oskrbi v bolniSnici? Mi lahko morda navedite
primere, pri katerih se vam je vloga socialnega
delavca zdela Se posebej pomembna. Je kaj, kar
pogresate pri obravnavi in bi pricakovali, da to stori
socialna delavka? Sam socialni delavec ne more nic,
tako Kot tudi sestra ne more ni¢, tako kot zdravnik
sam ne more ni¢. Vloge se prepletajo, vsak da svoj
deleZ in potem pride celota. Ne poznam tako dobro niti
ne izobrazbe, niti ne nivo znanja, ki ga socialni delavec z
izobrazbho dobi, tako da se mi zdi to,

Zdravnik je zelo pomemben, kar se tice podajanja
informacij

Socialni delavec — ja, spet odvisno, bi rekel, da je kar
zelo pomembno

Timsko delo, multidisciplinarni pristop

sam socialni delavec ne more nic¢, tako kot tudi sestra ne
more ni¢, tako kot zdravnik sam ne more ni¢. Vloge se
prepletajo, vsak da svoj delez in potem pride celota.
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kar jaz vidim, kaj je treba naredit, to je vse narejeno. Se
pravi — povezovanje z zunanjimi institucijami, tudi s
centri, to vse Stima. Ni¢ takega, kar bi manjkalo.

KakSno dodatno obremenitev vam predstavlja
priprava in izvedba druZinskih sestankov?
Priprava mi vzame malo Casa, ker dejansko, Ce si ti
od zacetka z bolnikom, ga pozna$, ves kako je in
nekih posebnih priprav ne rabi§, pozna$ njegovo
stanje, poznas njegove zmoznosti in nekih posebnih,
mogoce kak$ne detajle samo pogledas — koliko je tisti
dan pojedel, kolikokrat je tisti dan Sel na vodo in take
stvari, toliko, da ¢e vprasajo, da poveS. Vecja
obremenitev je lahko ¢asovna, ampak to je tudi spet
odvisno od dneva. Danes, npr., ¢e bi zdaj imeli
druzinski sestanek ne bi bilo nobenega problema,
tako da za ¢asovno obremenitev, ker je odvisno od
dneva. Je ¢asovno obremenjujoce, ampak ni pa tako
stra$no. Npr. danes se mi zdi, da je 5 minut trajal
sestanek, je bilo en dva tri, zadnji¢ pa ste imeli eno
uro en sestanek, tisto pa ti vzame dosti ¢asa.

Kateri so glavni cilji, ki si jih zastavite pred
druzinskim sestankom? Meni osebno je najbolj
pomembno, da bolnik oziroma predvsem svojci, da
dejansko razumejo obseg stanja bolezni, to kar jim
zdravnik razlozi in da razumejo nadaljnji potek bolezni,
da vejo kaj se bo dogajalo, da vejo kako ravnat, da vejo
kako se obnaSat v primeru tezav, na koga se obrnit, tako
da, to mi je cilj, da oni dejansko grejo z jasnimi
informacijami od tukaj, da wvejo tudi iz vidika
zdravstvene nege, ¢e je karkoli. Sicer na druzinskem
sestanku dolocenih stvari ne more$ razlagati, je lazje
pokazat direktno, ¢e imajo kaksno elastomersko ¢rpalko
ali pa ¢e imajo urinski kateter, kako ravnati, tako da moj
glavni cilj je, da imajo jasne informacije in da so
pouceni o tem kako se ravna.

Kako bi ocenili trditev od 1 (se popolnoma ne
strinfjam) do 5 (se popolnoma strinjam), da
izvajanje sestankov pripomore k kvalitetnejsi
paliativni obravnavi? Trditev, da izvajanje
sestankov pripomore k kvalitetnejsi paliativni oskrbi
bi ocenil s 5-ko, bolj ko bolezen napreduje, slab$i so
bolniki, ve¢ pomo¢i rabijo in pomo¢ jim bodo nudili
svojci in da jim lahko oni kvalitetno pomo¢ nudijo
morajo biti primerno _informirani in to je naloga
druzinskega sestanka, vloga tega druzinskega
sestanka. Druzinski sestaneck je majhen deléek
informacij, oni te informacije vsak dan dobivajo
oziroma po telefonu non stop, ampak vseeno je
nekako tisti druzinski sestanek skoncentriran, ko pa
dobijo to¢ne, jasne informacije in tudi pomembno je,
da nas je ved, da vemo kaj so sligali in je zelo
pomemben ta druzinski sestanek, ker ko mi vemo kaj
so slisali, ko oni vejo, tudi lahko preverimo kaj so
slisali, dobijo tudi jasna navodila kako ravnat. Potem
oni lazje bolj pravilno pomagajo bolniku.
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Intervju §t. 6, diplomirana medicinska sestra

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da
bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami
bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena
poslabsanja). Zanima me vaSe mnenje glede
druzinskih sestankov? Moje mnenje glede tega je, da
so zelo velikega pomena za obravnavo bolnika, daje
moznost bolnikom in njihovim bliznjim, da lahko
raz€istijo vse svoje dvome, postavijo vsa svoja
vprasanja in potem tudi nam, da jih spoznamo in
danaredimo skupaj z njimi nek naért s katerim se
bomo vsi strinjali in da imamo potem neko skupno pot
za naprej. Tako da se mi zdi res bistvenega pomena za
kakovostno obravnavo bolnika. -

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas
najveéji izziv in zakaj? Najvedji izziv se mi zdi
napraviti nek skupni nacrt. Dokler se pogovarjamo o
dejstvih, je Se tako, gre lazje, ko pa je potrebno skupaj
najti neko pot za naprej, pa nismo vcasih usklajeni,
tako da tisto se mi zdi najvedji izziv. To se mi zdi
velik izziv, takrat, ko imamo razli¢ne zelje. V¢asih se
zgodi, da bi svojci, da ne razumejo, da bolnik ne more
pri nas ostat dolgoro€no, takrat, to se mi zdi najvecji
izziv, da tudi to razumejo in da to sprejmejo in da
naredimo nek nacrt za napre;j.

Druzinski sestanek je sestavljen iz naslednjih
elementov: prostor, éas, komunikacija,
emocionalna opora, tim, nacrt nadaljnje oskrbe.
Prosim, da jih razvrstite po pomembnosti
Komunikacija — se mi zdi, da najbolj pomembno tukaj
je, da znamo prisluhniti drug drugemu, da se res
slisimo kje smo, da damo prostor vsakemu, da smo
spostljivi pri komunikaciji, sporo¢anju, da ne sodimo,
da poslusamo, da smo ja, pa¢. Da so jasne informacije
podane, da je razumljiv jezik, preprosto. Podajanje
informacij in emocionalna opora — pri podajanju
informacij se mi zdi zelo pomembno, da vemo kaj ze
vejo in koliko Zelijo vedet in da smo tukaj obzirni in
da podajamo informacije seveda na razumljiv nacin in
seveda tudi na nalin, ki je za danega cloveka v
trenutku sprejemljiv, da ne pade kot bomba.
Emocionalna podpora — se mi zdi pomemba, da jim
damo cas, da so vsa Custva dovoljena, da imajo ¢as, da
lahko to tudi izrazijo, ¢e zelijo in da jim prisluhnemo.
Da skuSamo zacutiti kaj oni Cutijo. Naért — glede
nacrta se mi zdi pomembno, da res postavimo karte na
mizo, kaj S0 moznosti in Zelje in da potem res vsi, tako
da ni€ ne ostane nedorecenega, da ni tako da se rece in
da se ni¢ ne spelje potem. Da je vse na papirju. Da
pridemo res do nacrta, ki ga bomo res vsi tako sprejeli
kot dobrega in da je izvedljiv, da je razumen, da je
skladen z moznostmi in da potem tudi izpeljiv in da si
ga zelimo izpeljati. Da nacrtujemo realne in koristne
cilje.

Cas — glede ¢asa se mi zdi zelo pomembno, da se
drzimo nekega urnika, kolikor se le da. S tem
pokazemo spostovanje in potem tudi, da ne

zelo velikega pomena za obravnavo bolnika

bistvenega pomena za kakovostno obravnavo
bolnika

moznost bolnikom in njihovim bliznjim, da lahko
razlistijo vse svoje dvome, postavijo vsa Svoja
vprasanja

tudi nam, da jih spoznamo in da naredimo skupaj z
njimi nek nacrt s katerim se bomo vsi strinjali

imamo potem neko skupno pot za naprej

napraviti nek skupni nacrt

pa nismo vcasih usklajeni, tako da tisto se mi zdi
najvedji izziv

svojci, da ne razumejo, da bolnik ne more pri nas
ostat dolgoroc¢no

znamo prisluhniti drug drugemu

spostljivi pri komunikaciji, sporo¢anju, ne sodimo,
da poslusamo

pomembno, da vemo kaj ze vejo in koliko zelijo
vedet

damo cas, da so vsa Custva dovoljena

da res postavimo karte na mizo, kaj so moznosti in
zelje

do nacrta, ki ga bomo res vsi tako sprejeli kot
dobrega in da je izvedljiv

nacrtujemo realne in koristne cilje
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zavlacujemo, hkrati pa da si vzamemo dovolj ¢asa za
tisto kar je potrebno. Glede tega da smo tudi
svobodni, da ne postavljamo to¢nega okvirja, da npr.
moramo speljati druzinski sestanek v 20 minutah, da
je dolocena mobilnost, da si vzamemo c¢as. Pa da ne
padamo za brezveze v neke debate, da znamo tudi
pazit na to, da vemo kaj delamo na druzinskem
sestanku, da ne zaidemo v neke poljane.

Prostor — je zelo pomembno, da ni moten od zunaj,

da ni nekaj tehnoloskih zadev prizganih, da je topel,
da ni niso neke visoke mize vmes, da smo v krogu, da

je udobno, toplo.

Izvajanje druZinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kak$na je po vasem
mnenju  vloga multidisciplinarnega tima na
sestanku? Kako vidite vlogo posameznega

¢lana tima?

Zdravnik se mi zdi, da on je glede druzinskega
sestanka, brez njega ni druZinskega sestanka, ker je on
tisti, ki bo lahko dal informacije o trenutnem stanju, o
tem kaj lahko pri¢akujemo za naprej, o konkretnih
naértih, ki so izvedljivi, brez njega ne gre. Medicinska
sestra se mi zdi malo manj pomembna, ampak zelo
pomembna, ker je ves as skupaj z bolnikom in glede
nege imajo velikokrat tudi svojci kar skrbi, tako da
lahko da tudi tukaj kakSen nasvet in ona je res tista, ki
praktiénih zadevah glede hranjenja, gibanja, oblacenja,
bolj ve kako je z bolnikom, tako da lahko tudi tukaj je
zelo dobra pomod¢. Socialni delavec se mi zdi bistven v
smislu, da gre to za druzinski sestanek, da spozna
druzino in dinamiko te druZine, Ki jo spremlja in zato, da
se lahko najveckrat pogovarjamo o nadaljnji oskrbi in
ali bodo potrebovali pomo¢ doma ali s strani kak$ne
sluzbe negovalne ali hospica, tukaj je lahko socialni
delavec tisti, ki lahko poda te informacije kaj je na voljo
za pomo¢. Psiholog

— mogoce bi psiholog dal kakSne nasvete na
druzinskem sestanku, kako naj komunicirajo s seboj.
Nisem navajena, da bi sploh bil, tako da si tezko
predstavljam kaj bi on po¢el. Ampak sigurno bi lahko
pomagal pri vzpostavljanju komunikacije med seboj,
razumevanju drug drugega, tako no.

Duhovnik — bi lahko dal tudi kak$ne nasvete glede
duhovne obravnave, tudi bolnika mogoce kam naj se
obrnejo, na razli¢éne duhovne potrebe, Ce je veren, za
zakrament, bi lahko kaj svetoval. Ne vem.

Kako pa vidite vlogo socialnega delavca v
paliativni oskrbi v bolniSnici? Mi lahko morda
navedite primere, pri katerih se vam je vloga
socialnega delavca zdela $e posebej pomembna. Je
kaj, kar pogresate pri obravnavi in bi pri¢akovali,
da to stori socialna delavka?
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da znamo tudi pazit na to, da vemo kaj delamo na
druzinskem sestanku, da ne zaidemo v neke
poljane

Prostor — je zelo pomembno, da ni moten od zunaj,
da ni nekaj tehnoloskih zadev prizganih, da je
topel, da ni niso neke visoke mize vmes, da smo v
krogu, da je udobno, toplo.

ker je ves Cas skupaj z bolnikom in glede nege

lahko da tudi tukaj kaksen nasvet in ona je res tista,
ki praktiénih zadevah glede hranjenja, gibanja,
oblacenja, bolj ve kako je z bolnikom




Vlogo vidim v tem, da spozna dinamiko druzine, da ve
na koga se obraca oziroma, da ve kdo so tisti, ki so
najblizji, kdo je tisti, ki mogoce potrebuje podporo, da
bo lahko postal tudi pa¢ aktiven v pomoci bolniku. Se
pravi, prepozna dinamiko, vidi kateri so si najbolj
blizu, vidi kateri so tisti, ki bodo pomagali in kateri so
tisti, ki mogoce potrebujejo pomoc, da bi lahko
pomagali. Tukaj ga vidim najbolj. In potem, da lahko
svetuje dodatne pomodi, da je tukaj, da ima dovolj
znanja, da ve kaj se lahko ponudi.

Mogoce, kar bi se mi zdelo zelo koristno bi bila uporaba
nekega orodja s katerim bi prepoznali potrebe, tako
nacrtno, ne samo tisto kar pa¢ naklju¢no odkrijemo v
pogovoru ali pa s tem, ko nam oni to izrazito, da bi
nacrtno iskali potrebe bolnikov oziroma bliznjih, njihove
skrbi. Bolj sistemati¢no. Da se gre naprej v aktivno
iskanje tega, ne samo ¢e oni izrazijo.

Da jih spodbujamo.

Na OnkolosSkem inStitutu Ljubljana stremimo
vedno k izboljSavam nasega dela. KaksSne in katere
spremembe bi lahko wuvedli, ki bi vodile k
izboljSanju druZinskih sestankov?

Mislim, kot zelo pomembno to, da nikoli ne pozabimo
preveriti, ali bi bolnik in druzina, tako, ali zeli biti bolnik
zraven na sestanku ali ne in da naredimo vse kar je v nasi
moci, da to zeljo izpolnimo. Bolj primeren prostor kot je,
saj imamo prostor, ampak da bi bil Se primernejsi — jaz bi
dala en prostor, ki bi bil malo vec¢ji, da ni odvec¢nih stvari,
da je res namenjen samo druzinskemu sestanku, da niso
tam neke Se dodatne mize, da je res samo za pogovore, da
so udobni sedezi, da je lepo, mogoce kaksne slike, da je
neka toplina, mogoce domacnost. Mogoce bi se lahko
ponudilo tudi nekaj za popit, ¢aj, sok na zaetku. Da
pokaze$ eno gostoljubje. Drugace pa glede same izvedbe
mogoce drzati se teh korakov in res preveriti kaj Zzelijo
vedeti, se mi zdi, da se mogoce teh korakov dostikrat ne
spoStuje, se malo spregleda. Ti koraki so namenjeni
neemu, itak jih lahko prilagajas, ampak vsak ima svoj
namen, da pomisli§ na vsakega od teh korakov in ¢e bo$
preskocil, da zavestno preskocis, ¢e nekaj ni primerno, ali
pa gre$ po drugem vrstnem redu, da ima$ pa vsaj glavno
shemo.

Kak$no dodatno obremenitev vam predstavlja
priprava in izvedba druzinskih sestankov, ¢e bi
ocenjevali od 1 (ne predstavlja nobene dodatne
obremenitve) do 5 (predstavlja veliko dodatno
obremenitev)? VaSo oceno prosim tudi utemeljite,
predstavite razloge za takS§no oceno, opiSite
situacije, zaradi katerih podajate takSno oceno.

Meni_priprava ni¢, razen tega, samo to, da moram
raCunati, da sem takrat prosta in da naredim delom prej.
Za izvedbo glavno tezo nosi zdravnik, tako da pri meni je
samo tisti del, ki je negovalni, da dam kakSen nasvet, da
povem kako je, v bistvu ni treba ni¢ kaj dosti

spozna dinamiko druzine, da ve na koga se obraca
oziroma, da ve kdo so tisti, ki so najblizji, kdo je tisti

svetuje dodatne pomoci

uporaba nekaterega orodja s katerim bi prepoznali
potrebe, tako nacrtno

jaz bi dala en prostor, ki bi bil malo ve¢ji, da ni
odvecnih stvari, da je res namenjen samo
druzinskemu sestanku

gostoljubje
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Vv resnici, tako da tisto, kar, ni mi treba ne vem, peljati
stvari. Edino kar pa je, da ne bom rekla, da ni ni¢, da
si tam s cela, da res poslusas, da dejansko prisluhnes,

da spremljaS situacijo, ker te tudi ne pusti isto
neobremenjenega. Dozivis tudi neko stisko pri drugih
in to, to je neka teza.

Kateri so glavni cilji, ki si jih zastavite pred
druzinskim sestankom? V bistvu jaz konkretno si ne
zastavljam nobenih ciljev pred druZinskim sestankom,
ker to, res mislim da je, ne vem toc¢no kako, v katero
smer bomo $li. Zame cilj pri vseh druzinskih sestankih
je to, ni vezan na konkretno, ampak je pri vseh enak —
da damo ljudem prostor, da pridemo do tega kar smo

ze prej govorile, da lahko vprasajo, da naredimo
skupen nacrt, to mi je sploSen cilj pri vseh, ne pri
nobenem konkretno.

Kako bi ocenili trditev od 1 (se popolnoma ne
strinjam) do 5 (se popolnoma strinjam), da
izvajanje sestankov pripomore k Kkvalitetnejsi
paliativni obravnavi? VaSo oceno prosim tudi
utemeljite, predstavite razloge za takSno oceno,
opisite situacije, zaradi katerih podajate tak$no
oceno. Trditev, da izvajanje sestankov pripomore k
kvalitetnej$i paliativni oskrbi bi ocenila s 5-ko.
Sestanki morajo biti.
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Meni priprava ni¢, razen tega, samo to, da moram
racunati, da sem takrat prosta in da naredim delom prej

si tam s cela, da res poslusas, da dejansko prisluhnes,

da spremljas situacijo, ker te tudi ne pusti Cisto
neobremenjenega

konkretno si ne zastavljam nobenih ciljev

da lahko vprasajo, da naredimo skupen nacrt, to mi je
sploSen cilj pri vseh

bi ocenila s 5-ko.

sestanki morajo biti.




Intervju §t. 7, diplomirana medicinska sestra

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da
bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami
bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena
poslabSanja). \% nadaljevanju pogovora
spregovorimo o paliativni oskrbi. Zanima me vase
mnenje glede druzinskih sestankov? V bistvu so iz
strani zdravstvene nege kar zaZeleni, v bistvu, da
vemo v kaks$no okolje bolnik odhaja in da vemo kako
bo za njega poskrbljeno. Drugace pa so po navadi
prepozni, mogoce bi jih bilo treba prej vzpostavit.
Ovira je verjetno pri zdravniku, da so prepozno
vzpostavljeni. Sama se jih udelezujem redko, se jih
izogibam - varnostne blokade, po moje preved
izvemo 0 sami druZini in o funkcionalnosti druZine in
potem to vleCemo za sabo, tako nekako. Ne vem, Ce
smo toliko zverzirane, nismo toliko, v bistvu izvemo
stvari, ki jih, ne da jih no¢emo vedet, v bistvu nas
potem nekako bremenijo, ne ve§ kaj potem s tem
narediti, zaradi tega se jih jaz izogibam, predvsem iz
svojih osebnih razlogov, kot iz pacientovih. Pa
predolgo trajajo — razlog je verjetno pri zdravniku.

Kateri del druzinskega sestanka predstavlja za
vas najvecji izziv in zakaj?

V bistvu nega, sama nega. S samo boleznijo in s tem
smo me seznanjene, za psihosocialni del pa takrat v
bistvu tudi oni vidijo ali pa sliSijo to resnico, tudi tako,
zelo nazorno, da je ponavadi potrebna paliativa in v
bistvu jih potem kar nekako prizemljimo in svojce in
bolnika, Se tisto, kar niso hoteli slisati potem slisijo.

Mi imamo vedno skupaj sestanke, bolniki in svojci.
Za zagotovljeno zasebnost poskrbimo, se potrudimo,
da ni drugih bolnikov notri in tako.

Druzinski sestanek je sestavljen iz naslednjih
elementov: prostor, Cas, komunikacija,
emocionalna opora, tim, naért nadaljnje oskrbe.
Prosim, da jih razvrstite po pomembnosti?
Podajanje informacij — pozorni_moramo biti predvsem
na to, da bolnik razume kaj zdravnik govori in da je to
odkrita komunikacija in v bistvu njemu razumljiva.

Jaz mislim, da ¢e imajo oni en tak odprt odnos bolnik
— zdravnik in potem neka iskrenost in neka taka
neprikrita komunikacija, jaz mislim, da je potem vse
ostalo lazje. Nacrt — potrebno je paziti, da je realen,
predstaviti kaj se bo dogajalo, moznosti. Temu
primerno, da je zdravnik tukaj in pa da si v bistvu
svojci lahko zagotovijo ¢as, da lahko pridejo. Da
sestanek ne traja predolgo. Prostor — stvar dogovora,
vedno se najde en zaseben, intimen prostor, drugace
pa damo stran bolnike. Treba je zagotoviti zasebnost.
Cas — je seveda pomemben, &e je dobra komunikacija
se vse lahko dogovoris.

Izvajanje druZinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kaksna je po vasem
mnenju vloga multidisciplinarnega

kar zazeleni, so po navadi prepozni

da vemo v kak$no okolje bolnik odhaja in da vemo
kako bo za njega poskrbljeno

udelezujem redko, se jih izogibam

preve¢ izvemo o sami druzini in o funkcionalnosti
druzine in potem to vle¢emo za sabo

slisijo to resnico, tudi tako, zelo nazorno, da je po
navadi potrebna paliativa in v bistvu jih potem kar
nekako prijemljimo in svojce in bolnika

Podajanje informacij — pozorni moramo biti
predvsem na to, da bolnik razume kaj zdravnik
govori in da je to odkrita komunikacija
Nacrt — potrebno je paziti, da je realen

Da sestanek ne traja predolgo

zagotoviti zasebnost
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tima na sestanku? Kako vidite vlogo posameznega
¢lana tima?

Zdravnik — jaz mislim, da je on glaven, on vodi
sestanke in v bistvu najve¢ kar ima za povedat o
njegovem stanju. Medicinska sestra — je dobra
komunikacija med zdravnikom in sestro, mogodée ona
sploh ni tako pomembna, ker on to¢no ve kaj bo on
rabil. Ce bi bila komunikacija drugaéna z zdravnikom
- s strani nege, pomo¢i na domu, karkoli drugega, bi
bile bolj vkljuéena. Ce je zdravnik toliko bolj
angaziran, lahko v tem delu je medicinska sestra bolj
v ozadju. Socialni delavec — zelo pomemben, ker on
ve vse poti za domov, to urejena, vso to mrezo in
potem kot kontakt. Psiholog — glede na psihi¢no
stanje bolnike, mislim, da ni toliko potreben.
Fizioterapevt — glede na stanje.

Ostali sploh ne. Psiholog — mogoce za to podporo. Bi
bilo lazje, ¢e bi bilo vec psihologov. Velikokrat bi
tudi svojci rabili neko to psiholosko oporo, pogovor,
tudi kako je doma. Ravno zadnji¢ sem imela en
primer, ki je bil moz, bi rekla ne vem, nemiren, ne ve
s kom bi se lahko pogovoril. Saj z zdravnikom se je
pogovoril, ampak on ni bil ¢isto odkrit do zdravnika.
Doma je bilo vse v redu, zena je povedala Cisto drugo
zgodbo, po tem, ko smo bili na samem. Sem rekla
"saj vam ga lahko pokli¢em, ampak verjetno ne bo ta
trenutek prisel”, zelo dolg odzivni ¢as je do psihiatra
ali pa psihologa. On bi ga tisti trenutek rabil, v tistem
dopoldnevu recimo, a ne, in gospa isto, ker je bila
Cisto na tleh.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druZine, zato me zanima Kkje in na Kkaterih
podroc¢jih po vasem mnenju socialni delavec lahko
pomaga? Kako vidite vlogo socialnega delavca v
paliativni oskrbi v bolniSnici? Mi lahko morda
navedite primere, pri katerih se vam je vloga
socialnega delavca zdela $e posebej pomembna. Je
kaj, kar pogresate pri obravnavi in bi pri¢akovali,
da to stori socialna delavka?

Jaz mislim, da vse tri ste krasne, zaradi tega, ker v
bistvu, mi, jaz nase vedno napotim k vam zaradi tega,
ker sploh te, ki grejo domov kot paliativni, zaradi
tega, da jim razlozite v bistvu katere moznosti oni
sploh imajo. Ker mi na oddelku, jim tudi jaz kot
Clovek na cesti nisem seznanjena z vsemi temi
"hakeljcki" in z oskrbo na domu glede na posamezno
regijo, kaj ti lahko nudi drzava, kaj v bistvu moras
doplacéat in tako. Tudi kar se tiCe samih financ so
dobro odrezani, ker to niso vsi upokojeni ljudje, ker
to so ponavadi Se kaksni redno zaposleni, ki so potem
na bolniskah in jim vsak evro pride prav. Zaradi tega
se mi zdi, da je ta vloga socialnega delavca ob
odhodu domov, toliko bolj pomembna. Glede pomo¢i
in vseh teh "hakeljckov", ki jih vi seznanite, v bistvu
¢imbolj prilagodite njegovem stanju.

Bolnika v obravnavo vklju¢imo, ¢e se le da, ¢impre;j, da
se nekako pripravijo, ker se drugace hospitalizacija
zavlece, predno oni vse te materiale, Ze samo pojstlo
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Zdravnik — jaz mislim, da je on glaven, on vodi
sestanke

MS - mogoce ona sploh ni tako pomembna

Socialni delavec — zelo pomemben, ker on ve vse poti
za domov, to urejena, vso to mrezo in potem kot
kontakt.

Ostali sploh ne.

Psiholog — mogoce za to podporo

ste krasne
vloga socialnega delavca ob odhodu domov
vse tipi topi

Odzivni ¢as je kratek




in to pripravijo. Tako da je potrebno Ze prej zaznati to
potrebo.

Jaz mislim, da je vse tipi topi. Jaz jih pokli¢em in oni
pridejo in jih oskrbijo. Odzivni ¢as je kratek in je tak,
kot mora biti.

Na Onkoloskem institutu Ljubljana stremimo vedno
k izboljSavam naSega dela. KakSne in Kkatere
spremembe bi lahko uvedli, ki bi vodile k izbolj$anju
druzinskih sestankov? Jaz mislim, da je na
Onkoloskem premalo paliative. Premalo so zdravniki
ozavesc¢eni kdaj nastopi paliativa in nimajo dovolj
druzinskih sestankov, premalo jih je.

Prepozno paliativna oskrba nastopi. Meni to ni jasno,
jaz sem zdaj ta korak za korakom in jaz mislim, da bi
moral vsak iti Cez ta korak Solanja, ne samo sestra in
pa dva zdravnika, ampak predvsem specialisti.
Zenska npr. z metastazami v glavi, terminalno
umirajoca, CT glave ob epi napadu. Ali je to realno?
Pa druzinski sestanek — svojci seznanjeni, v ¢em je
poanta matranja? Zakaj delati potem Se te preiskave?
Jaz kot sestra tega ne razumem. Zdaj izobrazujete v
eno smer, potem pa vse za olajSanje komu? Ne vem,
jaz mislim, da jih je premalo in da pri marsikateremu
niso seznanjeni vsi tako, kot je potrebno. Premalo
druzinskih sestankov in bi jih bilo potrebno ve¢. Pa
prej zaznati kdaj je potrebna paliativna obravnava
sploh.

KakSno dodatno obremenitev bi vam predstavlja
priprava in izvedba druZzinskih sestankov?

Predvsem bi mi vzelo nekaj ¢asa, potem bi mogla
sama pri sebi narediti neke zaklopke Se dodatne — v
bistvu bi se morala globoko poglobiti v primer,
spoznati njihovo druzino, kak$ne imajo moznosti
doma in vse to in v bistvu bi morala dobro prouciti
zdravstveno stanje glede nege, tako da zato bi morala
biti kar pripravljena. Je pa nujno se pripravit na
sestanek, ne more§ priti na sestanek Cisto

nepripravljen.

Kateri so glavni cilji, ki si jih zastavite pred
druzinskim sestankom? Predvsem to, da so tudi oni
seznanjeni in da bo za bolnika dobro poskrbljeno
doma, da mu bodo nudili neko okolje, kjer bo on
varen, kjer se bo pocutil varnega in bo zanj v bistvu
poskrbljeno v smislu osnovnih zivljenjskih potreb.

Kako bi ocenili trditev od 1 (se popolnoma ne
strinjam) do 5 (se popolnoma strinjam), da
izvajanje sestankov pripomore k kvalitetnejsi
paliativni obravnavi? VaSo oceno prosim tudi
utemeljite, Jaz mislim, da 5. Ce je opravljen
druzinski sestanek posledi¢cno bolj vpliva na
kvalitetnejSo paliativno oskrbo. Odprta komunikacija
na druzinskem sestanku potem potegne vse za sabo.
Ce je potrebno lahko tudi ve¢ druzinskih sestankov,
odvisno od poteka bolezni. In jih tudi imamo.

premalo paliative

premalo so zdravniki ozavesceni kdaj nastopi paliativa
in nimajo dovolj druzinskih sestankov, premalo jih je

pri marsikateremu niso seznanjeni vsi tako, kot je
potrebno

vzelo nekaj Casa

nujno se pripravit na sestanek, ne more§ priti na
sestanek Cisto nepripravljen

seznanjeni

¢e je opravljen posledi¢no bolj vpliva na kvalitetnejSo
paliativno oskrbo

lahko je tudi ve¢ druzinskih sestankov
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Intervju §t. 8, diplomirana medicinska sestra

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da
bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami

bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena
poslabsanja), \ nadaljevanju pogovora
spregovorimo o paliativni oskrbi in nacrtu

nadaljnje oskrbe. Druzinski sestanek je tako
sestavljen iz medicinskega in psihosocialnega dela.
Zanima me vaSe mnenje glede druZinskih
sestankov?

Meni je to smiselno — druzinski sestanki. Dosedaj sem
bila samo enkrat na druzinskem sestanku. Bila sem na
tisti predstavitvi v C stavbi in enkrat sem bila z dr.
Skrbinc, pa se mi zdi, da se nisem zdela kaj dosti
uporabna. Nimam dovolj informacij glede usmerjanja in
tako. Jaz vem glede dela na oddelku, glede ostalega pa
mislim, da imam cisto premalo informacij. V bistvu je
bilo tako, da je pacientka pri nas lezala, héerka je bila
sama s pun¢ko doma, eno leto stara. Se mi zdi, da jaz
nimam dovolj znanja o tem in me je potem strah.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za
vas najvedji izziv in zakaj? Meni ni bil izziv, sem se
ga kar malo balo. Strah je bil, ker je bilo nekaj
novega, pa ker nima$ dovolj znanja o tem. Ti recimo
ima$ znanje in ljudi usmerjas, jaz pa... Pa tudi se mi
zdi, da jaz nisem tip za te zadeve, se mi zdi, da sem
bolj tip za na oddelku, jaz sem »fizikalka«, nisem
govorec. Tisto, enostaven pogovor, itd. Tezko je
potem o necem govoriti, ¢e nisi suveren. Manjka mi
znanja iz komunikacije in usmerjanje bolnika.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
klju¢ne elemente druZinskega sestanka: prostor,
¢as, komunikacija, podajanje informacij ter
emocionalna opora, tim, na¢rt nadaljnje oskrbe?
Bi jih mogocde lahko razvrstili po pomembnosti?
Komunikacija - ton, nadin govora, 7e to je
pomembno, odkritost, jaz mislim, da mora biti ¢lovek
rojen za to, ne more vsak tega delat, ni za vsakega.
Podajanje informacij — zdravnik. Jaz mislim, da je
boljse, ¢e so na sestanku vsi skupaj, druzina, da se ne
gre§ nekih slepih misi. So pa to zelo tezke zadeve,
zato pa mora$ imeti veliko znanja. Nacrt nadaljnje
oskrbe — je pomemben, ¢e gre bolnik domov, da vejo
na koga se obrnit, ko pridejo stiske. Obicajno se
potem na vas obraCajo, ¢im so v paliativi se na
koordinatorja obra¢ajo. Prostor, ¢as — primeren
prostor in ¢as, da se uskladijo med sabo. Prostor — da
ne skacejo ljudje ven in notri. Veliko ljudi prisotnih —
ne vem kaksne so Zelje svojcev. Odnos zaposlenih —
zdravnik mora biti, pa koordinator.

Izvajanje druZinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kak$na je po vasem
mnenju  vloga multidisciplinarnega tima na
sestanku? Kako vidite vlogo posameznega

¢lana tima?
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Meni je to smiselno, bila sem samo enkrat
Nimam dovolj informacij

Se mi zdi, da jaz nimam dovolj znanja o tem in me je
potem strah

Bala sem se ga
tezko o necCem govoriti, ¢e nisi suveren

manjka mi znanja iz komunikacije in usmerjanje
bolnika

Komunikacija - ton, na¢in govora, Ze to je
pomembno, odkritost

Nacrt nadaljnje oskrbe — je pomemben, ¢e gre bolnik
domov, da vejo na koga se obrnit, ko pridejo stiske -
¢im so v paliativi se na koordinatorja obracajo.

zdravnik mora biti, pa koordinator




Zdravnik - mora biti zaradi samega podajanja informacij
0 zdravstvenem stanju. Medicinska sestra —

¢e ravno hoce, recimo zdravstvene nege nima$ na
druzinskem sestanku, recimo Ce so kaks$ne hude rane,
da se pove kaj se gor daje, to ja, drugace pa ne.
Socialni delavec — jaz mislim, da tukaj on vodi vse
skupaj.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druZine, zato me zanima Kkje in na Kkaterih
podrocjih po vaSem mnenju socialni delavec lahko
pomaga? Kako vidite vlogo socialnega delavca v
paliativni oskrbi v bolniSnici? Mi lahko morda
navedite primere, pri katerih se vam je vloga
socialnega delavca zdela Se posebej pomembna. Je
kaj, kar pogreSate pri obravnavi in bi pric¢akovali,
da to stori socialna delavka?

Jaz vidim socialnega delavca kot koordinatorja, da
usmerja vse in povezuje med sabo, itd.

Tako kot imamo tukaj je ¢isto v redu.

Na OnkoloSkem inStitutu Ljubljana stremimo
vedno k izboljSavam naSega dela. KakSne in
katere spremembe bi lahko uvedli, ki bi vodile k
izboljSanju druzinskih sestankov? Glede na to, da
sem bila samo na enem druZinskem sestanku ne
morem reéi. Ce bi mogle biti medicinske sestre
vkljuéene, potem bi morale imeti izobrazevanja,
absolutno, ne gre brez.

Kak$no dodatno obremenitev vam predstavlja
priprava in izvedba druZinskih sestankov? Meni bi
zelo veliko dodatno obremenitev predstavljalo. Jaz
grem zelo tezko iz oddelka ven, tezko se odklopim od
svojega dela, ne morem pacientov pustiti na oddelku,
jaz pa nekam it. Odsotnost.

Kateri so glavni cilji, ki si jih zastavite pred
druzinskim sestankom? Pred sestankom, na
katerem sem bila, nisem imela nobenih ciljev.

Kako bi ocenili trditev od 1 (se popolnoma ne
strinjam) do 5 (se popolnoma strinjam), da izvajanje
sestankov pripomore Kk kvalitetnej$i paliativni
obravnavi Trditev, da izvajanje sestankov pripomore k
kvalitetnejsi paliativni oskrbi bi ocenila s

5-ko, v bistvu to mora biti, da se samega bolnika in
svojce pripravi za domaco oskrbo. Tako da so
pripravljeni in na to, kako bo potekala oskrba doma
in da se pripravijo, da bo bolezen $la svojo pot in da
se bo zakljucilo zivljenje.

Zdravnik - mora biti zaradi samega podajanja
informacij o zdravstvenem stanju.

Medicinska sestra — ¢e ravno hoce

Socialni delavec — jaz mislim, da tukaj on vodi vse
skupaj.

kot koordinatorja, da usmerja vse in povezuje med
sabo

tako kot je Cisto v redu.

Izobrazevanja

zelo veliko dodatno obremenitev bi predstavljalo

nisem imela nobenih ciljev

se popolnoma strinjam

bistvu to mora biti, da se samega bolnika in svojce
pripravi za domaco oskrbo
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Intervju §t. 9: sorodnica, 79 let

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da
bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami

bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena
poslabsanja), \ nadaljevanju pogovora
spregovorimo o paliativni oskrbi in naértu

nadaljnje oskrbe. Druzinski sestanek je tako
sestavljen iz medicinskega in psihosocialnega dela.
Zanima me vaSe mnenje glede druZinskih
sestankov? Menim, da je zelo dobro, da organizirate
druzinske sestanke. Mislim, pristop je bil za moje
pojme Kkvaliteten, ne glede na to, da smo npr. me
poznale bolezen, potek bolezni in vse ostalo, ampak
glede na to, da imate sestanke z razli¢nimi druzinami,
je prav, da je tak pristop, da je Cisto iz osnove ven, da
se vse pove. Zelo dobro, zelo koristno.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas
najve€ji izziv in zakaj? Vznemirilo v pozitivnem
smislu me je to, da je ena taka organizirana skrbi bila
podana in to taka strokovna skrb, ne samo, da je to en
tak pogovor, da te nekdo odpravi, ampak sem imela
obcutek, da res zelite narediti tisto, kar bi bilo in za
sestro in z nas, kot druZinske ¢élane, najboljSe v dani
situaciji, ki itak... Pozitivna izkusnja.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
klju¢ne elemente druZinskega sestanka: prostor,
¢as, komunikacija, podajanje informacij ter
emocionalna opora, tim, na¢rt nadaljnje oskrbe?
Bi jih mogoce lahko razvrstili po pomembnosti?
Informacije in emocionalna opora, tim, nacrt
nadaljnje oskrbe.

Komunikacija — v redu je to, da je najprej zdravnica
govorila. Razumljivo, odli¢no, ne morem drugace
reCi. Na primeren nacin. Za nas je zdravnik tisti, kako
bi rekla, ta prvi, nekdo, ki ga spostujes, cenis, ves, da
ti bo povedal po pravici in vse tako.

Emocionalna podpora — obcutek, da je bila nudena
podpora, na vsak nadin, zelo veliko. Nas je skrbelo
to, kako bo poskrbljeno za sestro, ker nismo mogli
zagotoviti doma take oskrbe, kot si jo je zasluzila.

To, da je bilo na sestanku prisotnih ve¢ ljudi ne moti.
Nacrt je bil v redu, da smo se dogovorili, da smo nasli
skupen jezik kaj bi bilo najbolj primerno tako za njo kot
tudi za nas, ki imamo stik z njo. Ceprav, me smo se, ko
smo se pogovarjale s sestro, me smo ocenile sestro za
tako slabo, da smo se bale tega prevoza v dom, tega z
reSilcem, kako bo. Nikogar ne krivim, to pa¢ prinese
bolezen in se pac razvije tako, to ni¢ ne mores. Zame je
bilo to v redu, da smo to informacijo, da se sestre ne bo
premes&alo, dobili. Cas — smo se v naprej dogovorili, &e
je dogovorjeno je v redu.
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je zelo dobro, da organizirate
pristop je bil kvaliteten

Zelo dobro, zelo koristno

sem imela obCutek, da res Zelite narediti tisto, kar bi bilo
in za sestro in z nas, kot druzinske ¢lane, najboljse

Komunikacija — v redu je to, da je najprej zdravnica
govorila. Razumljivo

obcutek, da je bila nudena podpora, na vsak na¢in

Nacrt je bil v redu, da smo se dogovorili, da smo
nasli skupen jezik kaj bi bilo najbolj primerno

Cas - smo se v naprej dogovorili




Izvajanje druzinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kak$na je po vaSem
mnenju vloga multidisciplinarnega tima na sestanku?
Kako vidite vlogo posameznega

¢lana tima? Zdravnik je zelo pomemben, socialni
delavec je tudi pomemben pri organizaciji in pripravi
nacrta. Medicinske sestre so zelo pomembne, so bili
tudi kontakti zelo v redu.

Po mojem mora socialni delavec in zdravnik, Ki
nacrtujeta sestanek, morata tudi malo oceniti, kaj, kdo
bi bil Se primeren, da pride zraven, da se pogovori
potem naprej.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druzZine, zato me zanima Kkje in na Kkaterih
podroéjih po vaSem mnenju socialni delavec lahko
pomaga? Kako vidite vlogo socialnega delavca v
paliativni oskrbi v bolni$nici? Mi lahko morda
navedite primere, pri katerih se vam je vloga
socialnega delavca zdela Se posebej pomembna.
Podrog¢ja socialnih delavcev ne poznam, kaj, kak$ne vse
naloge oziroma vlogo naj bi imeli v tem, tako da je tezko
povedat, ampak mogoce bi bila kak$na taka informacija
dobra, da se tudi tiste bolnike, ki ve¢ ali manj, ne pridejo
vsi_na paliativo, ampak pridejo pa v situacijo, ko morajo
iskat domove in tako naprej, da bi ta informacija, zdaj jaz
tudi nisem teh informacij tam dol gledala, mogoce je
kaks$na brosura ali kaj takSnega, da bi se svojce seznanilo,
da lahko tudi ze prej navezejo stik s socialno sluzbo in da
poskusajo Ze prej razdistiti te dileme kaj in kako. Ker jaz
recimo sem bila zelo v dilemi, ko smo bile vse tri pri
sestri, ki ima hiSo doma, jaz sem skrbela zanjo, kuhala in
vse, druga sestra je bila bolna, potem sem $e jaz zbolela
in dejansko sva bili kuzni obe dve in ni bilo mozno it k
zdravnici in ko sem jaz videla kaj se dogaja sem Klicala
dr. Pericevo, ki je bila njena kirurginja nazadnje in sem
rekla "kaj pa e se zgodi, da ne bomo mogle sestre doma
imeti, ker je situacija taka, da smo bolne", je rekla "kar
resilca in naj pride sem", sem rekla "pa jo boste sprejeli?”
— recimo, jaz te informacije kako to gre, te informacije
nisem imela, tako da to je meni zelo manjkalo. Sem
potem kar zdravnico poklicala, ker jaz nimam problema s
komunikacijo z zdravniki, s komerkoli. Zdaj si pa
predstavljam nekoga, ki pa ima probleme, ker nekateri
zelo tezko vprasajo, drugi pa ne. Tako da mogoce takrat,
ko je bolnik ze tako dale¢, da bi vsaj eno informacijo
nekje dobil, ne vem na kak$en nacin, ampak to morate
sami pogruntati v okviru vsega tega kako bi bilo, je pa na
vsak naéin socialni delavec, da je v bolnici, da pomaga
svojcem in bolniku hkrati, to je zelo pomembno. To je
sluzba, ki nikjer ne sme manjkati, ne samo pri vas, ampak
tudi po drugih bolnisnicah. Ker se ve¢ ali manj srecujejo
tudi drugi s tem, da kaj bo pa sedaj z mano, nekdo, ki je
sam. In po moje, ¢e bi to bilo, ¢e bi ve¢ tega bilo, bi se
tudi te raziskave delale, ker staramo se in vedno ve¢ bo
treba te oskrbe organizirat za starejSe, ker pac se vsi
staramo in ne moremo ve¢ drug drugemu pomagat. Tudi
mlade

Zdravnik je zelo pomemben

socialni delavec je tudi pomemben pri organizaciji in
pripravi nacrta

ki naértujeta sestanek, morata tudi malo oceniti, kaj,
kdo bi bil Se primeren, da pride zraven

podrocja socialnih delavcev ne poznam

mogoce bi bila kaks$na taka informacija dobra, da se
tudi tiste bolnike, ki ve¢ ali manj, ne pridejo vsi na
paliativo

je sluzba, ki nikjer ne sme manjkati, ampak tudi po
drugih bolnisnicah.
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druzine, ki so, ne morejo veC pomagati starejSim, ker
imajo obveznosti. In to, na tem podroc¢ju je Se ogromno
dela, ker se staramo, to je dejstvo, to je tisto a veste,

¢im dalj da si doma v svojem stanovanju. Jaz imam
zdaj s sestro probleme, ker njej je vse kot se rece "dol
padlo". Ona je zdaj tako, samo Se ¢aka, da bo ona tudi
umrla.

Ali ste pri socialnem delavcu kaj pogresali, poleg
premajhne prepoznavnosti? — jaz podroé¢ja vasega dela
ne poznam, tako da bi lahko rekla kaj vse imate vi, katere
naloge imate vi. Ampak zame je bilo to &isto za dosti, kar
je bilo. Zelo v redu izku$nja, ni nobenih pripomb ali
pomanjkljivosti iz vaSe strani, da bi kaj ve¢ pricakovala.
Je pa to ena taka zelo nehvalezna sluzba, biti socialni
delavec. Ceprav je naloga, da vi pomagate in dejansko ste
zato, da pomagate ste tukaj, vsaj tukaj pri vas verjetno, da
teh problemov ni, razen,

¢e niste v stanju da dobite nekje eno oskrbo, ki jo
ljudje pricakujejo, pa se ne da vse tako resit kot bi
radi. Niste vsemogo¢ni, to mislim, da bi morali vedet.
To, s tem obcutkom, da boste pomagali, pa da niste
vsemogocni, sem jaz sem prisla. In sem bila prijetno
presenecena, ker ste vi takoj rekla, kaj za vas, kaj za
sestro, da ste vi poskusali nas razumet in tisto potem
realizirat. Slucajno se je to poklapalo. Ker ¢e bi pa
midve bile, da ne bi imele denarja, ne bi mogle re¢t v
dom starejSih obcanov, bi bil problem.

Na OnkoloSkem inStitutu Ljubljana stremimo
vedno k izboljSavam naSega dela. KakSne in katere
spremembe bi lahko wuvedli, ki bi vodile k
izboljSanju druzinskih sestankov? Glede izboljsav
samega sestanka tezko reCem. Ne vem. Ni¢ takega. So
bile vse stvari taksSne, kot morajo biti. Na sploh, ce
delo na Onkoloskem inStitutu jaz ocenjujem, mislim,
da je ena najboljsih nasih ustanov. Jaz sem Ze po vseh
bolnicah in sama bila in z mamo in z mozem in
poznam veliko oddelkov, veliko tega, zelo redko sem
prisla na slabo izku$njo, ampak $e ne tako, da bi bila
zelo resna, ampak je bila Cisto iz ¢loveskega vidika.
Ampak drugace pa kar se tukaj osebja tice,
zdravnikov, odnos do pacienta, to pa samo klobuk dol
bom rekla. To pa meni se zdi, da ni nikjer. Saj so tudi
druge bolnisnice, tudi Klini¢ni center je v redu, vse,
ampak ¢ez Onkoloski institut pa, osebje, od prvega do
zadnjega, od glavnega zdravnika pa do snazilke, pa
vseh, mislim, ne more$ ni¢ reci.

Ali ste se Ze kdaj v ¢asu zdravljenja imeli taksno
obliko pogovora? Kje in v kak§nem primeru ste ga
imeli?

Nisem Se imela takSne izkusnje pogovora.

S kak$nimi ob¢utki vas je navdalo povabilo na
sestanek? Povabilo na druZinski sestanek me je navdalo
z dobri obcutki. Tisto, ze obcutek, da ti bo nekdo
pomagal, a veste, da je nekdo, ki se bo res zavzel, pa bo
vse tisto prevzel kar se, da se bomo nekaj dogovaorili in da
bo nekdo nekaj organiziral, da ne bo
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zame je bilo to Cisto za dosti, kar je bilo

Je pa to ena taka zelo nehvalezna sluzba, biti
socialni delavec

Nic takega

so bile vse stvari taksne, kot morajo biti.

nisem Se imela tak$ne izkus$nje pogovora

z dobri obcutki
pozitivno, ¢isto
sigurno




tebi treba, to je olajSanje Se pa Se. Pozitivno, Cisto
sigurno.

Je bil naért nadaljnje oskrbe postavljen v skladu z | nacrt je bil v skladu z Zeljami in pricakovanji
vaSimi Zeljami in pricakovanji? Nacrt nadaljnje
oskrbe je bil v skladu z Zeljami in pri¢akovanji, je bil
primeren, seveda. Potem pa so se zadeve po svoje
razvijale in je $lo v drugo smer. Boljse je, da je tukaj
ostala, sigurno.
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Intervju §t. 10 - sorodnica, 56 let

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da
bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami

bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena
poslabsanja), % nadaljevanju pogovora
spregovorimo o paliativni oskrbi in nacrtu

nadaljnje oskrbe. Druzinski sestanek je tako
sestavljen iz medicinskega in psihosocialnega dela.
Zanima me vaSe mnenje glede druZinskih
sestankov? Imam pozitivno mnenje o druzinskem
sestanku. Brez kakrSnegakoli sprenevedanja. Vse je
bilo receno tako ¢rno na belem, zelo jasno, preprosto
in razumljivo, tudi z moZnostjo vprasanj, dobljenimi
odgovori, tako da sem bila zelo prijetno preseneCena.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas
najvedji izziv in zakaj? Ker je bilo receno, da moz je Se
mlad, da se bo z njim delalo tako, da se mu bo

zivljenje podaljSalo kolikor se bo dalo, da se mu
bolecine ¢im bolj znizajo, da se poisce tisti odmerek,
ki mu bo najbolj ustrezal, da to ne bo prvi dan, ampak
da se na tem dela in to mi je bilo zelo vSe¢. Strah —
niCesar me ni bilo strah, nisem imela nobene slabe
slutnje ali kakrSnegakoli strahu.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne kljucne
elemente druZinskega sestanka: prostor, cas,
komunikacija, podajanje informacij ter emocionalna
opora, tim, nart nadaljnje oskrbe? Bi jih mogoce
lahko razvrstili po pomembnosti? Pri naértu nadaljnje
oskrbe si le prepuséen sam sebi, sem pac dobila listek in
tukaj nisem Se nicesar naredila, ker sploh ne vem kako.
Sicer imam visoko izobrazbo, ampak ne vem kam
poklicat, veste, toliko je vsega, da ne vem kje zacet.
Tukaj bi predlagala, da je bolj, bom rekla, s tockami
opredeljeno. Jaz sem dobila tisto vaSo broSurico, ki sem
jo shranila, nisem pa, preve¢ je vsega, ne vem kam
poklicat, ne vem ali naj pricakujem pomoc¢ za eno uro,
ne vem, danes me je zdravnica seznanila, da bo pac
doma, da do takrat, zdaj ze malce dvomim, ali bo do
takrat tapravo zdravilo ali ne bo. Jaz sem vse tako z
veseljem pripravljala, potem je pa rekel "boli, boli", sem
potem rekla "katere kapljice”, je rekel "kar oboje daj,
bom potem jedel" in potem se oboje kapljice dala
najprej 20 protibolecinskih, potem 15 da ne bo bruhal,
da bo hrano sprejel in potem je tisto popil, najprej z
malo vode, potem $e 3, 4 pozirke vode in je zaspal. Sem
rekla "Darko, mora§ malce pojest", je rekel "ne budi me,
tako lepo mi je, spim", tako da karkoli sem pripravila ni
pojedel niti pol Zlicke. In potem nisem vedela, ali je to
prav ali je narobe, mislim, to mi je manjkalo. Pa vmes
tisto, dokler je popil kapljice, ga je bolelo. Malce
premalo_sem bila pripravljena kako bo to potekalo
doma. Ve informacij v zvezi s samo oskrbo in kako
nastopa§ kot medicinska sestra. Prvi dan sem ga
poskusala sama skopat in ga je vse bolelo in je bilo vse
narobe Ko je pa Lidija s tisto rutino, a veste, ker vsak
dan dela s temi ljudmi, je bilo pa vse v redu in potem je
bilo prav. Sem imela kar
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Imam pozitivho mnenje

brez kakr$negakoli sprenevedanja.
reéeno zelo jasno, preprosto in razumljivo,
sem bila zelo prijetno presenecena

da moz je Se mlad, da se bo z njim delalo tako, da se
mu bo zivljenje podaljsalo kolikor se bo dalo, da se
mu bole¢ine ¢im bolj znizajo

nacrtu nadaljnje oskrbe si le prepuscen sam sebi
toliko je vsega, da ne vem kje zacet.
premalo sem bila pripravljena kako bo to potekalo

doma - ve¢ informacij v zvezi s samo oskrbo in kako
nastopas$ kot medicinska sestra.




veliko stisk ta dva dneva doma z mozem. Nacrt oskrbe
ni bil najbolj dobro izdelan. Tudi zdaj me je strah. Za
konec tedna zdaj, zdravnica mi niti ni povedala ali bo
sel domov z reSilcem in spremstvom, ali ga bom
mogla zopet sama domov odpeljat. Ni mi povedala, z
danasnjim pogovorom, kako bo z zdravili. A veste, to
so take stvari, ki me zelo begajo. Mislim, a veste,
tisti, ki je vsak dan v tem mu je vse jasno, zame je pa
to novo. Vedno sem tako zivljenje jemala, da skupaj
v dobrem, skupaj v slabem, ampak vcasih so pa
stiske, ki so nepotrebne po moji ¢isto kmecki pameti.
Mislim, zdaj v€asih mislim dobro, ¢e si v neki
ustanovi je pa¢ dolocen delovni Cas, ampak vcasih se
je pa potrebno le postavit v vlogo tistega, ki je pa
odgovoren za doloc¢eno osebo 24 ur.

Danes me je zdravnica poklicala, je rekla "veste, lahko
da bo Ze danes umrl". Sem ga &isto vedno pripeljala na
vsak pregled kakor je Kjerkoli pisalo, nikoli ga nisem
izpustila. Tezko je sprejet dejstvo, da bo$ nekoga izgubil
kar tako, zelo tezko. Vsak pregled sem morala
izsiljevati, ¢isto vsak. In potem kemoterapija, ki mu tu
zdravnica rece, da Xelode bolniki, ki imajo raka na
zelodcu, sploh ne prenasajo, moz je tudi ni prenasal in
prosila sem za karkoli drugega in moz tudi in ne, samo
Xeloda. A razumete. Tega ne razumem, da ista stroka
reCe nekaj je v redu, drug zdravnik za isto stvar "to je
pa najslabSa mozna varianta". In potem zve$, da bom
danes zvedela ali jutri, da moza ne bo vec

Ali ste se Ze kdaj v ¢asu zdravljenja imeli tak$no
obliko pogovora? Kje in v kak§nem primeru ste
ga imeli? NE, pa bi bilo potrebno, da bi bil.

Tezko je sprejet dejstvo, da bo§ nekoga izgubil kar
tako, zelo tezko
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Intervju §t. 11: sorodnica, 23 let

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da
bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami

bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena
poslabsanja), v nadaljevanju pogovora
spregovorimo o paliativni oskrbi in nacrtu

nadaljnje oskrbe. DruZinski sestanek je tako
sestavljen iz medicinskega in psihosocialnega dela.
Zanima me vaSe mnenje glede druZinskih sestankov?
Vsekakor je dobro, da organizirate druzinske sestanke,
ker recimo v naSem primeru je prvi brat izvedel in
seveda, ko je prisel domov, ni niti priblizno vedel kako
naj to meni pove, tako da v bistvu me je doma samo
pripravil s tem, da moramo biti pripravljeni na vse. Ni¢
ni tako dobesedno povedal, ni¢ ni smel v bistvu direktno
povedat, ker niti ni vedel kakSna bo moja reakcija, tako
da vsekakor je pustil to, da mi vi poveste oziroma,
najprej mi je zdravnica povedala. Tako da v vsakem
primeru je res dobro, ker spet, vam je lazje kakor si mi
med sabo to povemo, ker pridejo tezko te besede, sebi
ne more§ priznati, kaj Sele drugim povedat. In v tem
primeru tudi potem tetam, maminim sestram je bilo
boljse, ko so to od vas izvedele, ker doma, ko smo jim
povedali je bilo "ma ne, to ste narobe razumeli, to je
sigurno Se kakSna reSitev" in potem se so zacela
vsakr$na razmiS$ljanja in ti je samo tezje. Imas neko
upanje, upanje, ti pa ves kaj si ti sliSal od zdravnikov,
ker nazadnje so to le strokovnjaki in mi nimamo pojma,
vse kar imamo lahko, je samo upanje. Tako da ja, se
strinjam, vsekakor. Je pa bila tudi priloZnost, da smo
vprasali, vpraSanj je bilo itak milijon, ¢e je kakSna
resitev, ¢e lahko v drugo drzavo, ¢e lahko mi kakSen
organ darujemo, to so bila vse vprasanja, ki smo jih
doma imeli, sami odgovora nismo vedeli, tukaj smo pa
lahko vse dobili. Vsekakor pa mi Se vedno naprej
poizvedujemo, ker saj pravim, dokler ne pride tisto res
zadnje, da res vidi$, da se pravi, da je ona Ze na koncu,
vedno ima$ to nekaj, da ji olajsas, da ji podaljsas, da se
potrudis, vsekakor se pa vedno potem obrnemo na vas.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas
najvedji izziv in zakaj? Prvi sestanek direktno z
zdravnico je bil najveéji izziv, zaradi tega, ker je bil
prvotni Sok. Zdaj drugic, ko smo se dobili z vsemi vami,
smo Ze dosti vedeli, edino kar smo dobili potem dodatne
informacije o tem na koga se lahko obrnemo, da v
bistvu je 24 ur na dan $e vedno dodatna pomoc¢, da
nismo sami v temu. Na druzinskem sestanku je bila
potem neka pozitivna nadgradnja. Ker tam si imel
obcutek, da zdaj jo bos pripeljal domov in bo§ sam v
tem, Cakal. Tukaj si pa potem dobil neko to motivacijo,
pa Se to, ker ima§ svojo druzinsko podporo, ko smo
prisli potem $e s tetami in ko ima vsak nekaj svojega, ko
ves$, da nisi sam, da nisva z bratom sama v temu, ker
midva sama z mami je malo tezje, tako da. Vas je SirSo
druzino zdaj to bolj povezalo skupaj? Ja, je, ja,
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Vsekakor je dobro, da organizirate druzinske sestanke

Je pa bila tudi priloznost, da smo vprasali, vprasanj je
bilo itak milijon, Ce je kaks$na resitev

najvecji izziv, zaradi tega, ker je bil prvotni Sok

potem neka pozitivna nadgradnja




res na vse strani. Mami ima ze tako 7 sester, bratov na
vseh koncih, tako da res vsi dajejo vsakrsno podporo

— moralno, denarno, vsi i$¢ejo, gledajo, trudijo se,
prihajajo, res so vsi na voljo. Potem pa Se vi, tako da
v bistvu v vsakem primeru si na neki pozitivni poti,
kljub vsemu, kar je drugo tukaj negativno.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
klju¢ne elemente druZinskega sestanka: prostor,
¢as, komunikacija, podajanje informacij ter
emocionalna opora, tim, nac¢rt nadaljnje oskrbe?
Bi jih mogode lahko razvrstili po pomembnosti?
Nacért nadaljnje oskrbe — najpomembnejse, ker se
prepus¢a nam, tako da tudi mi doma se moramo
nekako organizirati, da nikoli ni sama. Zdaj dejansko
je tako, da sva jaz in mami sami v stanovanju, brat
Zivi z druzino izven Ljubljane, tako da tukaj je to zdaj
najbolj pomembno, da se mi usklajujemo. Vsekakor
se moramo uciti tudi na to prehrano. Dobili dovolj
informacij, da smo se lahko pripravili. Saj smo velika
druzina, ampak Se vseeno vemo, da ¢e bi res prisel
trenutek, da mi imamo vas. Tako da, to so bile pac te
informacije, da pride ura, trenutek, ko se ne mores
znajt, Se vedno imamo strokovno pomoc.
Komunikacija — da ste dovolj jasni, da se direktno
stvari povejo, da tudi mi razumemo, da ni prevec
strokovno, da se tudi mi sami ne znajdemo — kaj,
kako. Tukaj se mi zdi ta komunikacija pomembna, pa
tudi, da dobimo vse odgovore na nasa vprasanja, da
ni kak$nih dilem, da v bistvu dobimo vse od vas, da
ni zdaj, ko pridemo vem $e iskat na milijon drugih
strani odgovore, ampak vse tu. Ni zadrzkov, na vse
dobimo odgovor. Podajanje informacij — je bilo bolj
malo, to da je neozdravljivo, v bistvu pac¢ je res, da te
informacije smo prej zelo slabo dobivali, vse je $lo
preko mame, mami je pa tak tip Cloveka, da noce
nobenemu ni¢ povedat, ona je preve¢ pozitivna in je
ona vse to jemala "saj se bom jaz sama izvlekla", ze
ko je prvi¢ izvedela za raka, mi to nismo vedeli Se
dva, tri mesece. Tako da tukaj je to podajanje
informacij bilo res do sedaj najslabse, zdaj, ko je to
mimo, pa dobivamo vse informacije, se pravi, smo
dobili vse kar bi morali vedet. Ce pa kaj ne
razumemo, pa Se dodatno vpraSamo. Prostor in ¢as
mi nista toliko pomembna. Recimo prostor je nekako
najmanj — bilo je pomembno, da ni mame zraven, ker
nocem, da pac slisi vse to, ker nam je pomembna ta
njena volja in je noCem zbijat, v nobenem primeru,
drugace pa Cisto vseeno kje je, kaj je, tudi ne bi bil
problem, ¢e bi bilo na hodniku, bilo je samo vazno,
da mame ni bilo zraven, zaradi mene pa kjerkoli. Cas
— v vsakem primeru je mama na prvem mestu, vse
drugo lahko pocaka.

Izvajanje druZinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kak$na je po vasem
mnenju  vloga multidisciplinarnega tima na
sestanku? Kako vidite vlogo posameznega

¢lana tima?

Naért nadaljnje oskrbe — najpomembnejse, ker se
prepus¢a nam, tako da tudi mi doma se moramo
nekako organizirati, da nikoli ni sama

Komunikacija — da ste dovolj jasni, da se direktno
stvari povejo, da tudi mi razumemo, da ni prevec
strokovno, da se tudi mi sami ne znajdemo

Info- da je neozdravljivo, v bistvu pac je res, da te
informacije smo prej zelo slabo dobivali

Prostor in ¢as mi nista toliko pomembna
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Najbolj se je spremenilo v temu, da ne ves kako bo zdaj
tvoj vsakdanjik potekal, najbolj se ustrasi$, da bo§ 24 ur
moral biti na voljo. Saj ni tezko, normalno, Se posebej
ker se gre za mamo, ampak saj vsi vemo, da moramo it
delat, da je treba sluzit denar, se pravi, tukaj socialni
delavec najbolj pri temu pomaga pri temu, da ti da neko
oporo, da nisi sam, da se lahko obrne$ na nekoga, da v
primeru, ¢e ostane za eno uro sama, ¢e se ji nekaj zgodi,
da ti ves, da ti bo istoasno Se nekdo Sel nasproti, da
dokler ti prides$ se tudi kaksna strokovna pomo¢ ponudi.
To je v bistvu ta psihi¢na podpora. Da ves, da zdaj to
spet ni tak pritisk nate, da bi ti moral biti 24 ur na dan
zraven, pa sedeti ves ¢as doma. Da ima$ v bistvu tudi ti
lahko nekaj, ker potem se zacnejo psihicne tezave v
druzini, si napet, nervozen, pa se krega§ z unim, pa z
unim, pa v bistvu $kodi$ s tem pacientu, je treba imet to
neko pozitivno energijo.

Informacije glede dodatnih pomoci, ki smo jih dobili so
bile uporabne, zelo. Ker smo se najbolj bali tega, da

Ce bi se nekaj zgodilo, da moramo na urgenco, ker na
urgenci pa saj veste kako je, ¢akas tudi 6 ur, je pa to
naporno za njo, saj nam ni tezko sedeti. Smo imeli Ze
veckrat primer, ko smo prisli, smo cakali, pa so nas
odslovili.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druZine, zato me zanima Kkje in na Kkaterih
podro¢jih po vasem mnenju socialni delavec lahko
pomaga? Kako vidite vlogo socialnega delavca v
paliativni oskrbi v bolniSnici? Mi lahko morda
navedite primere, pri katerih se vam je vloga
socialnega delavca zdela Se posebej pomembna. Je
kaj, kar pogresate pri obravnavi in bi pri¢akovali,
da to stori socialna delavka? Socialni delavec — bi
bilo najboljSe., da je zraven tudi, ko se prvi¢
pogovarja$ z zdravnikom, Ker zaradi tega nekako ta
njihov prvotni pristop je dosti direkten. Saj mi se vse
zavedamo, da oni morajo povedat, samo so v¢asih
trenutki, ko je treba tudi to malo lepSe, mislim, to
nikakor ne mores lepSe povedat, ampak bolj
postopoma, da ni tako, ker recimo brat je zelo na grd
nacin izvedel in to enostavno je bil za njega prevelik
Sok. Iz mojega vidika npr. me je ze pripravljal, pa
sem nekako Ze pricakovala kaj bo receno, tako da
edino to, ta socialni delavec bi moral biti vedno
zraven, ta neka psihi¢na priprava tudi prvemu svojcu,
ki mu je povedano. Ker prvi svojec itak pripravi vse
ostali in prenese informacijo.

Na Onkoloskem inStitutu Ljubljana stremimo vedno
k izboljSavam naSega dela. KakSne in Kkatere
spremembe bi lahko uvedli, ki bi vodile k izbolj$anju
druzinskih sestankov? Kot predlog za izbolj$avo imam
edino to — socialni delavec Ze pri prvem pogovoru, ker
drugo je bilo, potem na druzinskem sestanku ste bili vsi,
kakor je treba, v bistvu ravno tako, da smo vsi dobili
informacijo, razen za to hrano je bilo malo premalo, ker
ni bilo te glavne, drugace pa edino kar bi, bi ta prvotni
sestanek, ker
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Socialni delavec — bi bilo najboljse, da je zraven tudi,
ko se prvi¢ pogovarjas z zdravnikom

socialni delavec Ze pri prvem pogovoru




prvemu svojcu, ki se pove, je to najbolj pomembno, da
je potem on psihi¢no motiviran in da $e druge pripravi.

Ali ste se Ze kdaj v ¢asu zdravljenja imeli tak$no
obliko pogovora? Kje in v kak§nem primeru ste
ga imeli?

Ne, edino jaz sem imela enkrat pogovor z zdravnikom

— prvim, ki ga je imela za kemoterapije, ko se je drugi¢
ponovila bolezen, da mi je malo predstavil na kaj se je
razsirilo, kako se je razsirilo, to je bil edini sestanek, ki
sem ga samo jaz opravljala, z nobenim drugim ni bil
opravljen, samo zdravnik je bil prisoten.

S Kkak$nimi obclutki vas je navdalo povabilo na
sestanek? Povabilo na sestanek je bilo pozitivno, smo
bili veseli, da se bomo lahko vsi usedli, pogovorili.

Tudi, ko so tete prisle, da bojo prisotne na pogovoru, da
bodo slisale tudi od vas, da ne bo izpadlo, da smo mi kaj
preve¢ / premalo povedali. Tako da res "ful dobro”,
nekaj najboljSega kar se je lahko izvedlo v tem primeru.
Povabilo nas ni prestrasilo. Smo Cakali ta pogovor, da
vidimo sploh kaj je misljeno, kaksna je ta oskrba, kaj bo
morala, ali bo ta hrana morala z nami, ali bo ostala
tukaj, tako da nismo imeli nekih niti smernic, da bi
karkoli naértovali, edino kar smo imeli, pricakovali, je
bilo to, da ne bo treba na urgenco, da se bomo lahko
obrnili direktno sem, da se to takoj brez

¢akanja, brez vla¢enja, to nam je bilo nekako najbolj
pomembno. Da tudi ¢e bi bil npr. problem prevoz, ne
rabim zdaj ne vem koga iskat.

povabilo na sestanek je bilo pozitivno, smo bili
veseli, da se bomo lahko vsi usedli, pogovorili

nas ni prestrasilo
smo ¢akali ta pogovor, da vidimo sploh kaj je mi§ljeno

da ne bo treba na urgenco, da se bomo lahko obrnili
direktno sem,
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Intervju §t. 12: sorodnica, 54 let

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da
bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami

bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena
poslabsanja), \ nadaljevanju pogovora
spregovorimo o paliativni oskrbi in nacrtu

nadaljnje oskrbe. Druzinski sestanek je tako
sestavljen iz medicinskega in psihosocialnega dela.
Zanima me vaSe mnenje glede druzinskih
sestankov? Moram pohvalit tak§en pristop. Tak$nega
pogovora Se nisem imela in sem pozitivho
presenecena.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za vas
najve¢ji izziv in zakaj? Najtezje mi je soocanje s tem,
da se moj moz ne bo ve¢ pozdravil. Da ni ve¢ pomo¢i.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
klju¢ne elemente druZinskega sestanka: prostor,
¢as, komunikacija, podajanje informacij ter
emocionalna opora, tim, nac¢rt nadaljnje oskrbe?
Bi jih mogoce lahko razvrstili po pomembnosti?
Meni so pomembni vsi elementi druzinskega sestanka.
Najbolj pa mi je bila komunikacija, ker ste mi na lep,
Cloveski nadin lepo povedali. Zelo mi je pomembno
kako se pogovarjamo. Podajanje informacij in
emocionalna opora - ko je bilo najtezje sem vedela, da
imam nekoga, naért nadaljnje oskrbe — je bil v redu, ko
smo se dogovorili kako bom doma skrbela za moza, da
se je vkljugil hospic.. Cas — veliko &asa ste mi namenili
in ni bilo obcutka, da komaj cakate, da se me resite.
Prostor — je v redu, v8e¢ mi je, da ni bilo nikogar zraven
ki bi poslusal in ni bilo motecih dejavnikov.

Izvajanje druZzinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kaksna je po vaSem
mnenju  vloga multidisciplinarnega tima na
sestanku? Kako vidite vlogo posameznega

flana tima? Zdravnik- z mnogimi sem se
pogovarjala, ampak zdravnica iz tega oddelka mi je
bila najbolj strokovna, najbolj ¢loveska. Njen pristop
je bil pravi. Razumela me je, ko mi je bilo tezko.
Tudi moz in ostali druzinski ¢lani so istega mnenja.
Medicinska sestra — na sestanku je ni bilo in je niti
nisem pogresala. Medicinske sestre so razlicne.
Socialni_delavec — vidim veliko pomo¢, psihi¢no
podporo. Vse ste mi lepo pojasnila. Tudi ko je bilo
konec sestanka ste mi dejala, da vedno, ¢e mi je
tezko, ¢e sem v kaksni stiski vas lahko pokli¢em in to

veliko pomeni, ko se znajdete v takSni stiski.
Psiholog — so obstajali trenutki, ko bi ga potrebovala.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druzZine, zato me zanima Kkje in na katerih
podroc¢jih po vasem mnenju socialni delavec lahko
pomaga? Kako vidite vlogo socialnega delavca v
paliativni oskrbi v bolni$nici? Mi lahko morda
navedite primere, pri katerih se vam je vloga
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pohvalit takSen pristop

Najtezje mi je soocanje s tem, da se moj moz ne bo
vec pozdravil. Da ni ve¢ pomoci.

komunikacija, ker ste mi na lep, ¢loveski nacin lepo
povedali

naért nadaljnje oskrbe — je bil v redu, ko smo se
dogovorili kako bom doma skrbela za moza

vSe¢ mi je, da ni bilo nikogar zraven ki bi poslusal in
ni bilo motecih dejavnikov

Zdravnik- z mnogimi sem se pogovarjala, ampak
zdravnica iz tega oddelka mi je bila najbolj
strokovna, najbolj ¢loveska

Medicinska sestra — na sestanku je ni bilo in je niti
nisem pogresala.

Socialni delavec — vidim veliko pomo¢, psihi¢no
podporo. Vse ste mi lepo pojasnila. Tudi ko je bilo
konec sestanka ste mi dejala, da vedno, ¢e mi je
tezko, ¢e sem v kaksni stiski vas lahko poklicem




socialnega delavca zdela Se posebej pomembna. Je
kaj, kar pogresate pri obravnavi in bi pri¢akovali,
da to stori socialna delavka? Pomembno mi je to,
ko ste mi dali vizitki, bili ste dosegljivi. Povezali ste
me naprej z zdravnikom in mi wvrnili klic. Ne
spomnim se to¢no kak$no informacijo sem iskala,
ampak vem, da takrat ste vse uredili. Nekateri so
tako, da osem ur oddelajo in gredo domov. Pri vas
nisem dobila tega obcutka. Tudi vase sodelovanje s
sodelavci iz Hospica mi je zelo pomembno. Vas kot
socialno delavko sem imela za center dogajanja, kot
nekoga na Kkaterega se lahko vedno obrnem. Od vas
nisem nicesar pogresala, saj ste mi nudili vso pomoc.

Na Onkoloskem inStitutu Ljubljana stremimo
vedno k izboljSavam naSega dela. KaksSne in
katere spremembe bi lahko uvedli, ki bi vodile k
izboljSanju druzinskih sestankov? Glede izboljsav
ne vidim ni¢esar, da bi bilo treba spremeniti. Vi ste
njemu pomagali, ampak hkrati se zavzeli tudi zame in
skrbeli tudi zame. Zelo mi je bilo tudi pozorno od
vas, da ste klicali najino izbrano zdravnico in se z njo
pogovorili. Se veliko je vsega, kar bi lahko pohvalila.

Ali ste se Ze kdaj v ¢asu zdravljenja imeli tak$no
obliko pogovora? Kje in v kak§nem primeru ste
ga imeli?

Pogovor sem imela z le¢eco onkologinjo, kjer je bila
samo ona prisotna. Ne morem redi ni¢ slabega, morda
pa nisem ravno vsega razumela. Nisem mogla
razumeti, zakaj so mu ukinili umetno prehrano in to
me je motilo. Sedaj ste mi pojasnili, da mu ta hrana
ni¢ ne pomaga, lahko mu Se poslabsa stanje. Ne zelim
govoriti slabo o izkusnjah drugje, ampak moram pa
povedat, da nisem nikjer dobila taks$nih informacij
kot sem jih pri vas. Tukaj smo se res pocutili sprejeti.

S kaksnimi obcutki vas je navdalo povabilo na
sestanek? Ko ste me povabili na druzinski sestanek
sem se zaludila, prijetno ste me presenetili. Nisem
niti pri¢akovala, da se mi boste posvetili. Morda bi se
kdo samo s pacientom pogovorili. Takrat sem jokala
in mi je bilo tezko, ampak je bilo zelo pomembno, da
ste mi namenili ¢as in se pogovorili z mano. Nesre¢ni
smo, ker je mozZ bolan, ampak smo pa sre¢ni, da smo
dobili ljudi kot ste vi.

Je bil na¢rt nadaljnje oskrbe postavljen v skladu z
va§imi Zeljami in pri¢akovanji? Nacért je bil
pripravljen v skladu z mozevimi Zeljami in mojimi
moznostmi. Pomagali ste mi se povezat s sluzbami na
terenu, ki prihajajo k nam na dom.

dali vizitko in bili ste dosegljivi

nisem ni¢esar pogresala

ne vidim nicesar, da bi bilo treba spremeniti

veliko je vsega, kar bi lahko pohvalila

sem imela z le¢eco onkologinjo

Ne morem reci ni¢ slabega, morda pa nisem ravno
vsega razumela

Tukaj smo se res pocutili sprejeti

zacudila, prijetno ste me presenetili

nesre¢ni smo, ker je moz bolan, ampak smo pa
sre¢ni, da smo dobili ljudi kot ste vi.

v skladu z moZevimi zeljami in mojimi moznostmi
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Intervju §t. 13: bolnik, 61 let

DruZinske sestanke organiziramo z namenom, da bi
se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami bolezni
(diagnoza, prognoza in predvidena poslabsanja), v
nadaljevanju pogovora spregovorimo o paliativni
oskrbi in naértu nadaljnje oskrbe. Zanima me vaSe
mnenje glede druZinskih sestankov? Z mojega vidika
je to pozitivno, saj tako dobite veéji vpogled v
bolnikovo situacijo in situacijo njegovih bliznjih. Bolnik
si_v takSnih okoli§¢inah ne more ni¢ pomagati sam.
Ponosen sem, da imam v moje primeru druzino, da mi
Zena in vsi ostali druzinski ¢lani stojijo ob strani in mi
nudijo veliko moralno podporo. Pomembno mi je tudi
to, da mi Zena stoji ob strani z vsem svojim znanjem kot
medicinska sestra. Tudi kaks$ni ¢rni scenariji so se
pojavili, a jih je bilo treba spoditi. Pomembni so zato, da
vidite iz kak$ne sredine izhajam in kako je.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za
vas najvedji izziv in zakaj? Najtezje mi je bilo, ker
nisem imel prestave kako boma doma zmogla.
Dokler se nismo o tem pogovorili mi je bilo najtezje.
Ceprav mi je potem po samem sestanku dala vedet,
da doma ne bo tak tezek problem, ¢e bo le imela na
voljo dovolj pripomockov. ze takoj po sestanku mi je
dala vedet, da boma zmogla. Sedaj ko je bolecina
urejena je vse lazje. Zelim si, da bi zivel e en ¢&as.
Doma imam vnuke, ki so mi zelo pomembni in
zagotovo potrebujejo Se kaksen nasvet od »nonta«.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
klju¢ne elemente druZinskega sestanka: prostor,
¢as, komunikacija, podajanje informacij ter
emocionalna opora, tim, na¢rt nadaljnje oskrbe?
Bi jih mogoce lahko razvrstili po pomembnosti?
Na sestanku mi je bilo najbolj pomembno, da sem
dobil informacije o bolezni, saj to je bil tudi namen
sestanka zaradi katerega smo se dobili. Nacrt je tudi
pomemben, da vidimo kako bom naprej zivel in kako
mi_bodo doma pomagali. Komunikacija je bila
poStena, odkrita, domada in ne preveé strogo
strokovna. To je bolniku veliko lazje, kot pa Ce slisis
kak izraz, ki ti roji po glavi Se nekaj casa, ker ga ne
razumes. Tak$na komunikacija je olajsevalna. Cas je
bil redu, saj smo se za sestanek v naprej dogovorili.
Tudi Zena je uskladila obveznosti in ni imela tezav s
prihodom, ¢eprav nismo iz Ljubljane. Na prostor se
ne da vplivat, ker je tak§en kot je. Za to skupino ljudi,
ki smo bili prisotni je bilo v redu. Kar se ti¢e opreme
nimate nobenega vpliva. Pomemben mi je bil mir.
Prostor deluje tako pomirjujoce, tudi okraski, ki jih
imate v prostoru.

Izvajanje druzinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kak$na je po vasem
mnenju  vloga multidisciplinarnega tima na
sestanku? Kako vidite vlogo posameznega ¢lana
tima? To da ste bili na sestanku zdravnica,
medicinska sestra in vi kot socialna delava. Psihologa
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to pozitivno, saj tako dobite vecji vpogled v
bolnikovo situacijo in situacijo njegovih bliznjih

Bolnik si v taksnih okoli§¢inah ne more ni¢ pomagati
sam

Pomembni so zato, da vidite iz kak$ne sredine
zhajam in kako je

nisem imel prestave kako boma doma zmogla

velim si, da bi zivel Se en Cas

nformacije o bolezni, saj to je bil tudi namen
sestanka zaradi katerega smo se dobili

nacrt je tudi pomemben, da vidimo kako bom naprej
zivel in kako mi bodo doma pomagali

komunikacija postena, odkrita, domaca in ne prevec
strogo strokovna

Cas je bil redu, saj smo se v naprej dogovorili

na prostor se ne da vplivat, ker je takSen kot je, mir




ni bilo a ne, pa mislim, da niti ni bilo potrebno.
Verjetno pa je odvisno od bolnika, verjetno kdo bi
potreboval. Zdravnik je alfa in omega. On vse ve in
tudi za vse odgovarja. Socialni delavec je pomemben,
ker vnasa en tak mir. Pomembni pa ste tudi ker
svetujete in povezujete sluzbe med sabo.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druzine, zato me zanima Kje in na Kkaterih
podroc¢jih po vasem mnenju socialni delavec lahko
pomaga? Kako vidite vlogo socialnega delavca v
paliativni oskrbi v bolniSnici? Mi lahko morda
navedite primere, pri katerih se vam je vloga
socialnega delavca zdela Se posebej pomembna. Je
kaj, kar pogresate pri obravnavi in bi pri¢akovali,
da to stori socialna delavka? Socialni delavec
pomaga tako, da ste potolazili mojo Zeno, pomagali
ste tako, da ste organizirali sprejem na va$ oddelek.
Trudite se po svojih moceh, da bolnike obiskujete in
preverite, ¢e kaj ne §tima. Kapo dol, da ste na vasem
oddelku taki ljudje, ki nam pomagate vsem bolnikom.
Pohvalit moram komplet ekipo na oddelku, tako
sréne ljudi tezko sreca$. Vidim, da se zelo vklapljate
v_delo tudi pri drugih bolnikih na oddelku, tako da
lahko re¢em samo tako naprej.

Na Onkoloskem inStitutu Ljubljana stremimo
vedno k izboljSavam naSega dela. KaksSne in
katere spremembe bi lahko uvedli, ki bi vodile k
izboljSanju druZinskih sestankov? Predlogov za
izboljsave nimam. Bi pa mogoce bili zanimivi kaksni
statisti¢ni podatki o oceni zadovoljstva. Nimam pa
pripomb glede sestanka, saj bolj odkrito kot je bilo to
ne bi moglo biti.

Ali ste se Ze kdaj v ¢asu zdravljenja imeli tak$no
obliko pogovora? Kje in v kakSnem primeru ste
ga imeli?

Ceprav se bil Ze mnogo po bolnicah, takega pogovora
Se nisem bil deleZen. Je pa res, da tam na drugem
oddelku je »tovarna«, vse gre na minute. Verjetno bi
jih bilo tezko izvest. Tam je polno razli¢nih
strokovnjakov, vsak gleda na svoje naloge. Mislim,
da je tam prehiter tempo, da bi bilo mozno to tam
izpeljat. Tukaj na vaSem oddelku ¢as drugace tece.

S kak$nimi obcutki vas je navdalo povabilo na
sestanek?

Najprej sem bil presenecen, ko pa ste mi razlozili mi
je bilo vsec.

Zdravnik je alfa in omega. On vse ve in tudi za vse
odgovarja. Socialni delavec je pomemben, ker vnasa
en tak mir, ker svetujete in povezujete sluzbe med
sabo

da ste potolazili mojo zeno, pomagali ste tako, da ste
organizirali sprejem na vas oddelek

se zelo vklapljate v delo tudi pri drugih bolnikih na
oddelku, tako da lahko re€em samo tako naprej

predlogov za izbolj$ave nimam

Ceprav se bil ze mnogo po bolnicah, takega pogovora
Se nisem bil delezen

presenecen,
razlozili mi je bilo v§ec¢
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Intervju §t. 14: bolnik, 72 let

Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da
bi se z bolnikom in s svojci pogovorili o sami

bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena
poslabsanja), v nadaljevanju pogovora
spregovorimo o paliativni oskrbi in naértu

nadaljnje oskrbe. DruZinski sestanek je tako
sestavljen iz medicinskega in psihosocialnega dela.
Zanima me vaSe mnenje glede druZinskih sestankov?
To je bilo v redu, da smo se skupaj usedli.

Ze doma smo se malo okoli tega pogovarjali, a ni¢
dorekli. Na sestanku mi je bilo najbolj pomembno, da
smo se pogovarjali o tem, da bi mi z obsevanjem tumor
»umaknili«, da bi se zmanjSala moZnost za bolecine in
tudi nadaljnje moZznosti, da bi se dalo Ziveti. Pogovor o
sami bolezni mi je bil najbolj pomembno. Ampak sedaj
sem vsak dan slabsi, vsak dan tezji hodim, vsak dan sem
manj mod&en, vsak dan sem bolj betezen. Se noge mi
otekajo, posebej desna, sedaj pa Se leva. Ne vem, a bom
na koncu ena sama atomska bomba postal.

Nobene predstave nimamo kako se lahko reSim iz
tega. Ne vidim reSitve, ¢¢ mi ne bodo naredili
operacije.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
klju¢ne elemente druZinskega sestanka: prostor,
¢as, komunikacija, podajanje informacij ter
emocionalna opora, tim, nac¢rt nadaljnje oskrbe?
Bi jih mogocde lahko razvrstili po pomembnosti?

Kot sem ze rekel bi bilo najbolj pomembno
zmanjsanje tumorja... informacija o sami bolezni mi
je bila najpomembnejSa na samem sestanku, kako
bomo vplivali na bole¢ino. Tudi komunikacija je
pomembna. VaZen je tudi naért. Zelel sem si domov,
ampak je dogovor drugaden. Zena je bolna in ne
more skrbeti zame. Otroci ne Zivijo doma, imajo
druzine in sluzbe, zato nama tezko pomagajo. Hisa
Hospica mi je blizu, zato ker lahko grem tudi
zacasno. Pa tudi druzina je lahko ob meni, ko bodo
lahko prili. Ce bom bolj§i bom $el pa domov. To da
imam moznost izbire, to je pomembno.
Komunikacija je bila Se kar v redu. Lahko sem
vpra$al kar me je zanimalo. Prostor je bil kot je bil.
Bili smo v moji sobi. Na ¢as pa nisem imel ravno
vpliva, zame je bilo vse glih kdaj se je to naredilo. To
ste zorganizirali z mojo druzino. Sej to je bilo v redu.

Izvajanje druzinskih sestankov in celotna paliativna
oskrba temelji na timskem delu. Kaksna je po vasem
mnenju  vloga multidisciplinarnega tima na
sestanku? Kako vidite vlogo posameznega

¢lana tima? Za zdravnico lahko reCem, da je zelo
pomembno, da je bila na sestanku. Ona oceni kako mi

Se lahko pomagajo z dodatnim zdravljenjem.
Medicinske sestre so razline. Ene so lahko zelo
dobre, ne pa vse. Socialni delavec je kar pomemben,
da je prisoten. Moje nadaljnje Zivljenje se nacrtuje.
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To je bilo v redu, da smo se skupaj usedli

ve doma smo se malo okoli tega pogovarjali (oskrba),
a ni¢ dorekli

pogovor o sami bolezni mi je bil najbolj pomemben

nformacija o sami bolezni mi je bila

najpomembnej$a na samem sestanku

zelel sem si domov, ampak je dogovor
drugacen Zena je bolna in ne more skrbeti zame
Komunikacija je bila Se kar v redu

Prostor je bil kot je bil

Cas pa nisem imel ravno vpliva, zame je bilo vse glih
kdaj

Zdravnico, da je zelo pomembno, da je bila na
sestanku, kako mi Se lahko pomagajo z dodatnim
zdravljenjem

Medicinske sestre so razlicne, ene so lahko zelo
dobre, ne pa vse




Psiholog ne vem. Ostalih niti ne. Dieteticarka, ja sej
bi bila fajn, ampak ta prehrana se spreminja. V stotih
letih se bo nacin prehranjevanja zelo spremenil.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druZine, zato me zanima kje in na katerih podrocjih
po vasem mnenju socialni delavec lahko pomaga?
Kako vidite vlogo socialnega delavca v paliativni
oskrbi v bolniSnici? Je kaj, kar pogreSate pri
obravnavi in bi pricakovali, da to stori socialna
delavka? Vlogo socialnega delavca vidim v tem, da mi
pomaga pri ureditvi zivljenja za naprej. Ne vem kaj bi Se
lahko naredili. Nisem ni¢ ve¢ pricakoval kot sem dobil.
Sej fajn, da smo se zmenili kako bom naprej, ampak ne
vem pa kako bom to prezivel.

Ali ste se Ze kdaj v ¢asu zdravljenja imeli tak$no
obliko pogovora? Kje in v kakSnem primeru ste
ga imeli?

V bolnici se $e nisem tako pogovarjal, da bi se vsi
skupaj usedli in pogovorili. Mi je bilo kar v redu in je
bilo prav. Ceprav ne vem, ne vem kolk meni to
pomeni.

»Kako boste na$li moje bodoce bivalis¢e?« ... (z
bolnikom sem se pogovorila o postopku urejanja
premestitve v HiSo LjubHospic. Pogledala sva si slike
na internetu in kak$no oskrbo nudijo pri njih. Se enkrat
sva pogledala tudi kakSne so moznosti oskrbe v domu
starejSih obCanov. Pogovor je stekel tudi v smer kje so
ovire zaradi katerih ne more v domaco oskrbo).

*Pogovor o tem kje vidi moznosti za izboljsave
samega sestanka in ostala vprasanja sva izpustila.

Socialni delavec je kar pomemben, da je prisoten.

Moje nadaljnje zivljenje se nacrtuje

Vlogo socialnega delavca vidim v tem, da mi
pomaga pri ureditvi Zivljenja za naprej.

Ne vem kaj bi e lahko naredili. Nisem ni¢ ve¢
pri¢akoval kot sem dobil.

V bolnici se $e nisem tako pogovarjal

¢eprav ne vem, ne vem kolk meni to pomeni.
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Intervju §t. 15, bolnica, 47 let
Druzinske sestanke organiziramo z namenom, da
bi se z bolnikom in s svojci pogovorili 0o sami

bolezni (diagnoza, prognoza in predvidena
poslabsanja), \ nadaljevanju pogovora
spregovorimo o paliativni oskrbi in nacrtu

nadaljnje oskrbe. Druzinski sestanek je tako
sestavljen iz medicinskega in psihosocialnega dela.
Zanima me vaSe mnenje glede druZinskih
sestankov? Zelo pozitivno bi ocenila, da je bil. Mene
je zelo razbremenil in sicer z vidika, da je bila v
celoti situacija mojega zdravstvenega stanja
predstavljena strokovno moji druzini in se mi je tudi
zdel s tega vidika zelo uspeSen in razumljen, ker so
bili ustrezni ¢lani na tem sestanku, ta zasedba se mi je
zdela maksimalno dobra in ravno s tega vidika se mi
zdi, da je bil tudi zato tako uspesen.

Kateri del druZinskega sestanka predstavlja za
vas najve€ji izziv in zakaj? Kar sem Ze sama
pricakovala, je to, da bodo seveda vprasanja na temo,
ali je mogoce $e kaj narediti in prav je, da so bila in
logi¢no je, da so bila, ampak dejansko je bilo tako, da
bila so predvsem s strani tistih, ki mogoce prej niso
toliko resni¢no dojeli mojih besed, tak obcutek in tam
sem potrebovala najve¢ pomo¢i s to strokovno
obrazlozitvijo. Torej izziv je bil, da sem vedela, da bo
vprasanje, ali lahko pomagamo Se z operacijo, ali je
moznost Se dodatne kemoterapije, ali je morda Se
kaksno drugo zdravijenja, ampak jaz sem se s temi
vprasanji ukvarjala zZe eno leto in jaz sem ze Cez vse
te faze sla sama pri sebi in sem tudi vedela cesa ne
zmorem ved in ne sama, ampak s svojo zdravnico sva
nekako, nekako mi je bilo predstavljeno kje sem ze
kaksno leto prej in jaz sem imela se cas pripravit.
Bala sem se ravno priblizevanju temu robu, nisem si
predstavljala, nisem vedela kaj bo tam, nisem vedela
kaj lahko pricakujem od paliativne oskrbe, nisem
vedela kaj to je. To mi je predstavljalo veliko breme.
Ce bi mi kdo to prej predstavil, bi bila bolj mirna. Je
pa res, da sem tudi sama »bremzala« ta korak. Ko mi
je pred dobrim letom ponudila zdravica to moznost,
sem ta korak pomikala. Mislim, da bi tudi bole¢ina
bila bolje urejena. Imela sem veliko psihi¢no breme
kot tudi telesno bole¢ino. Danes sem razbremenjena.
Vidim, da je vsak korak pospremljen s kvalitetnim
standardom in da je dobra podpora pomoci. Zato se
danes lahko tudi smejim in sem sproséena.

Zanima me vaSe mnenje glede na posamezne
klju¢ne elemente druZinskega sestanka: prostor,
¢as, komunikacija, podajanje informacij ter
emocionalna opora, tim, na¢rt nadaljnje oskrbe?
Bi jih mogocde lahko razvrstili po pomembnosti?
Glede komunikacije lahko recem, da je bila v redu.
Zdravnica je lepo vodila sestanek in nas je povezovala.
Sorodnikom je lepo razlozila kako je z mojim zdravjem
je lepo razlozila. Mogoce sem pogreSala malo vec
informacij kdaj lahko vstopim, ampak potem sem se
vkljucila, ko sem zacutila, da lahko povprasam.
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Zelo pozitivno bi ocenila, da je bil. Mene je zelo
razbremenil

zasedba se mi je zdela maksimalno dobra in ravno s
tega vidika se mi zdi, da je bil tudi zato tako uspesen

vprasanja na temo, ali je mogoce Se kaj narediti

Bala sem se ravno priblizevanju temu robu, nisem si
predstavljala, nisem vedela kaj bo tam, nisem vedela
kaj lahko pricakujem od paliativne oskrbe, nisem
vedela kaj to je

danes lahko tudi smejim in sem spros¢ena

Glede komunikacije lahko re¢em, da je bila v redu,
lepo vodila sestanek in nas je povezovala

ve¢ informacij kdaj lahko vstopim




Informacija je bila zelo v redu podana in v razumljivem
jeziku, podana na primeren nagin. Cutila sem empatijo in
podporo na sestanku. Glede naérta nadaljnje oskrbe po
odpustu iz bolniSnice mi manjka Se nekaj navodil (malo
me Se skrbi, kako si bom uredila elastomersko ¢rpalko).
Glede parenteralne prehrane me skrbi kako bo sestavljen
paket in kako si bom doma vso zadevo uredila. PiSem si
vse stvari, ki jih potrebujem in imam kar veliko dela.
Prostor mi je bil simpati¢en, pomembno pa mi je bilo, da
je bil zagotovljen mir. Glede ¢asa sem najprej sama
videla oviro, kako bom zbrala vso druZino in sem si tezko
predstavljala, da bodo svoje obveznosti lahko uskladili
tako, da se bodo vsi udelezili sestanka. Ko sem
organizacijo druzine prepustila h¢erki, sem videla, da to
sploh ni taks$na tezava in da se da vse lepo izpeljat.

Izvajanje druzinskih sestankov in celotna paliativha
oskrba temelji na timskem delu. Kak$na je po vasem
mnenju vloga multidisciplinarnega tima na sestanku?
Kako vidite vlogo posameznega

¢lana tima? Sestanka si ne znam predstavljat brez
zdravnika, ki je podal mnenje 0 mojem zdravstvenem
stanju. Tudi medicinska sestra je zelo pomembna, da je
bila prisotna, saj me je spremljal na oddelku. Je pa to
takSna oseba, ki ji zaupam in ga dozivljam kot zelo
odgovornega. Socialna delavka na sestanku sploh ni
mogla manjkat, brez vas ne bi $lo. Ostalih predstavnikov
na sestanku nisem imela in jih niti nisem pogre$ala, ker v
moji situaciji niso bili potrebni.

Bolezen spremeni vsakdanje Zivljenje bolnika in
druZine, zato me zanima kje in na katerih podro¢jih
po vasem mnenju socialni delavec lahko pomaga?
Kako vidite vlogo socialnega delavca v paliativni
oskrbi v bolniSnici? Na sestanku sem dobila vse
informacije o negovalkah, patronazni, hospicu... Najbolj
me je begalo kdaj pride kaj na vrsto.

Za to sem predobra, za to sem preslaba. Mogoce bi si
zelela ve¢ informacij kdaj se na koga obrnit. Ampak
mi je pomembno, da sem dobila informacije. Ko sem
§la domov mi ni bilo Cisto jasno kako bodo stvari
potekale. Po svoje razumem sedaj, da se vsega ne da
predvidet, eprav bi si zelela vedet kaj vse me lahko
¢aka. Mogoce pa je tudi to krivo, ker sem pa¢ res rada
pripravljena na vse.

Na OnkoloSkem inStitutu Ljubljana stremimo
vedno k izboljSavam naSega dela. Kaksne in katere
spremembe bi lahko wuvedli, ki bi vodile k
izboljSanju druzinskih sestankov? Glede izboljsav bi
predlagala, da bi mogoce bolj bilo predstavljen
protokol, kako bo potekal sestanek. Ampak sej se je
potem dobro izteklo. Bilo je tudi malo treme.

S kakS$nimi obcutki vas je navdalo povabilo na
sestanek? Ko smo se zaceli pogovarjat o sestanku sem
obcutila olajSanje. Nekdo mi pomaga in mi stoji ob
strani, ko bom naredila korak, ki ga s svojimi nisem
naredila Ze eno leto

informacija je bila zelo v redu podana in v
razumljivem jeziku, podana na primeren nacin.
Cutila sem empatijo

Glede naérta nadaljnje oskrbe po odpustu iz
bolnisnice mi manjka Se nekaj navodil

Prostor mi je bil simpati¢en, pomembno pa mi je bilo,
da je bil zagotovljen mir

glede ¢asa sem najprej sama videla oviro

ne znam predstavljat brez zdravnika, ki je podal
mnenje 0 mojem zdravstvenem stanju

medicinska sestra je zelo pomembna, da je bila
prisotna

Socialna delavka na sestanku sploh ni mogla manjka

ostalih na sestanku nisem imela in jih niti nisem
pogresala

dobila vse informacije o negovalkah, patronazni,
hospicu

begalo kdaj pride kaj na vrsto
rada pripravljena na vse

protokol, kako bo potekal
sestanek malo treme
obcutila olajSanje

nekdo mi pomaga in mi stoji ob strani, ko bom naredila
korak, ki ga s svojimi nisem naredila Ze eno let
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Tabela kodiranja - svojci in bolniki
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