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Smrt in umiranje sta dandanasnji sterilizirana in tabuizirana.
Potrosniki zivljenja se obnasamo, kot bi bili veéni,
smrt izrinjamo dale¢ od o¢i in od srca;

zato nas podzavestno tako muci in preganja.

(Boris A. Novak)
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Povzetek:

Za temo raziskave sem si izbrala koncept »umiranja z dostojanstvom« in vidik socialnega
dela. Zanimal me je odnos socialnih delavk in socialnih delavcev do tem smrti in umiranja,
njihovo razumevanje pojma dostojanstva kot takega ter v povezavi s tem njihove predstave
o dostojanstvenem in nedostojanstvenem umiranju. Razumevanje koncepta »umiranja z
dostojanstvom« sem preverjala tudi skozi poglede na paliativno oskrbo in skozi njihov
odnos do ideje evtanazije. Ne nazadnje pa sem zelela pridobiti Se vidik socialnega dela na
obravnavan koncept in mnenje socialnih delavk in delavcev o tem, kako lahko s svojimi
intervencijami oblikujejo doZivljanje dostojanstva uporabnikov. Diplomsko delo bo
pripomoglo k novemu skupku znanj in ugotovitev glede koncepta »umiranja z
dostojanstvom« in zaokroZilo drugacno celoto razmisljanj glede umirajocih in umiranja ter
osmislilo koncept »umiranja z dostojanstvom, ki je lahko vir dobr$ne opore in usmerjanja
pri delu socialnih delavk in socialnih delavcev na predstavljenih podrocjih.

Raziskovala sem naslednje teme: pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu
umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosno, razumevanje koncepta »umiranja z
dostojanstvom«, mnenje socialnih delavk do evtanazije, odnos socialnih delavk do
paliativne oskrbe in vloga socialnih delavk pri delu z umirajo¢imi in njihovimi bliZnjimi.
Raziskava je bila kvalitativna, zbirala sem besedne opise, do sodelujocih v raziskavi pa
sem prisla priloznostno. Zajela sem vzorec, ki ga sestavlja deset socialnih delavk in
socialnih delavcev.

Tisto, kar torej daje sogovorkam in sogovorcem obcutek, da pozitivno vplivajo na
obcutenje dostojanstva pri uporabnikih, je zagotovitev ustrezne oskrbe za uporabnike ter
korektna organiziranost dela socialnih delavk v kontekstu z ostalimi sluZzbami v
organizaciji oziroma ustanovi, njihove spretnosti in kompetentnosti pri opravljanju dela
socialne delavke ali delavca, upostevanje uporabnika in njegove socialne mreze ter odprt in
empaticen odnos, ki se oblikuje znotraj delovnega procesa. Potrebno je torej pazljivo
prepoznavanje potreb umirajocih, saj se lahko le na tak nacin pripomoremo k ¢im boljSemu
odgovarjanju nanje. Socialni delavec ima kompetence za tovrstno zagotovitev oskrbe, treba
si bo samo izboriti nenadomestljivo mesto v skupku takSnega oskrbovanja.



Title: »Dying with dignity« - awareness of this concept and perspective of social work

Keywords: Dying with dignity, dignity, dying, death, palliative care, euthanasia, social
work.

Graduation Thesis Abstract:

For the research topic I chose the awareness of concept »dying with dignity« and
perspective of social work. | was interested in what social workers think about dying and
death, how they understand dignity and what differences they see between dignified and
undignified death. Palliative care and euthanasia were topics too. My aim was also to
research, how social workers understand the concept of »dying with dignity« and how, in
their opinion, can their interventions influence the perception of dignity of their users. The
topic is relevant for social work, as the results will show the understanding of this concept.
New information and knowledge about the concept will be helpful for social workers that
have contact with the ones who are dying and their relatives.

In my research | have studied the following topics: if social workers see the need for more
debates about dying and death, the understanding of the concept »dying with dignity,
opinions on euthanasia and palliative care, and the role of social workers in working
environment where we find more contact with the ones who are dying. The research was
qualitative. | came to the people who took part in the research by opportunity. In the survey
I covered a sample consisting of ten social workers.

The social worker's interventions, which impact on the person’s sense of dignity are
providing suitable care for them, good organization of it, social worker’s skill, complying
with the user’s wishes, the attitude towards the person and family with an open, empathic
attitude. Therefore it is necessary to carefully identify the needs of the dying, so we can
provide proper care for them. Social workers have skills to provide the different aspect of
care for such examples, they just have to make sure that they form the irreplaceable place
for social work in process of help and support for the ones who are dying.
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1. TEORETICNI UVOD

1.2.  Umiranje in spremljanje umirajocih

Ljudje se smrti bojimo, po drugi strani pa je vsem jasno, da bomo neko¢ umrli (Zgonik
2011: 40). Kljub temu da je smrt neizbezen dogodek, se govor o njej e vedno skriva za
neprijetnimi obcutki in strahovi. Smrt in zavedanje o ¢loveski minljivosti sta dve neizbezni

dejstvi, s katerimi se moramo sprijazniti (Hinton 1972: 7).

V nasi kulturi je znacilno, da poskusamo smrt spraviti povsem na fizicno raven. Vendar je
umiranje veliko ve¢ kot samo medicinski proces. Je Cas, v katerem zaklju¢ujemo odnose,
gremo skozi nekak$no osebno preobrazbo, ki je obratna temu, kar smo si skozi leta
Zivljenja prizadevali iz biti nekdo v biti nih€e. TakSni procesi vzbujajo v nas nemir in

poskuSamo jih zanikati, dokler ne pridejo neposredno do nas (Zgonik 2011: 40).

Tako kot je vsak ¢lovek enkratno bitje, tako tudi vsak umira na svoj nacin. Obstajajo
podobni odzivi in skupne to¢ke procesov umiranja. Prepoznavanje teh lastnosti nam lahko
pomaga pri razumevanju umirajocega in komunikaciji z njim. Pri govoru o procesu
umiranja ni nujno, da imamo v mislih ravno ¢rto dogodkov. Dogodki in reakcije se
dostikrat prepletajo brez pravega vrstnega reda, se tudi ponavljajo, dolocenih mogoce
sploh ni. Skratka, pri nikomer ne moremo to¢no predvideti, kaj se bo dogajalo, pripravljeni
moramo biti na vse. Tudi sorodniki oziroma bliznji grejo ¢ez dolocene procese, pri katerih
lahko najdemo podobnosti z bolnikovimi, ali pa tudi ne, odvisno od mnogih dejavnikov,
okolisCin in osebnosti vsakega Cloveka. Dejstvo je, da se ze v Casu umiranja zacenja Proces

zalovanja (Klevisar 2006: 49).

Po Elisabeth Kiibler — Ross, Svicarski zdravnici, je proces umiranja razdeljen na pet
stopenj, in sicer so to zanikanje, jeza, pogajanje, depresija in sprejetje. Sedaj so temu
dodali $e nevednost in negotovost kot zacetni stopnji procesa. Strokovnjaki danes raje
govorijo o vzorcih reagiranja in ne stopnjah ali fazah, sem pa dodajajo Se grozo, strah,
upanje in obcutke krivde. Nasteti vzorci niso nujno prisotni pri vsakem umirajo¢em. Pri
nekaterih se lahko pojavijo veckrat, nekateri jih preskocijo, odvisno od mnogih dejavnikov

in ¢loveka samega (Klevisar 2006: 50).



Smrt je edina gotovost vsakega posameznika. Z njo se lahko sre¢amo v razli¢nih oblikah in
letih, v nekaterih primerih nenadoma, brez opozorila, ali pa kot konec dolgo trajajo¢ega
procesa zdravstvenih tezav in drugih tegob. Je konec vse vsebine zivljenja (Skoberne 1995:

114).

Pojem smirti je tezko to¢no definirati. Nekaksno tradicionalno pojmovanje oznacuje smrt
kot prenehanje dihanja, pretakanja krvi in ostalih Zivljenjskih funkcij. Ob tak$nih
definicijah obstaja dosti eticnih in prakti¢nih vprasanj, ker je napredek medicine vnesel kar

nekaj sprememb v samo zdravljenje in ohranjanje pri zivljenju (Reith, Payne 2009: 20).

Ob vpraSanju, Cesa se ljudje najbolj bojijo, sta tik ob smrti omenjena bole€ina in trpljenje.
Mnogi tukaj pomislijo tudi na nemoc pri prisotnosti bolecine in trpljenja pri bliznjem ali
sorodniku. Ne nazadnje pa takS$ne situacije tudi v osebi sami privle¢ejo na plan lastno
bolecino, najpogosteje dusSevno (Klevisar 2006: 34). Ta je lahko velika ovira pri iskanju
pomoci in komunikaciji. Tako umirajo¢i kot sorodniki potrebujejo socialno, psihi¢no in
duhovno podporo, v€asih oboji tudi fizi€no, ampak v vecji meri je ta potrebna le pri
umirajo¢em. Telesne spremembe in bolecina sta glavni spremljevalki dozivljanja telesa pri

&loveku, ki umira (Pahor, Strancar 2009: 126).

Razseznosti boleCin je lahko vec, od telesne, duSevne, socialne, do duhovne. Je
kompleksen pojem, omenjena podrocja pa so najveckrat med seboj prepletena, zato je
tezko dolocit kolikSen delez pripada kateri. Sode€ iz tega je jasno, zakaj sama zdravila v
mnogih primerih niso dovolj. ReSevanja bolecine se je treba lotiti SirSe in vedeti, da lahko

Ze samo prijazna beseda in topla roka igrata vlogo analgetika (KleviSar 2006: 32—33).

Razlike v simptomatiki razli¢nih bolezni umirajocega so vsekakor prisotne. Dosedanje
raziskave pa kaZejo, da populacija starih ljudi v mnogih primerih trpi nepotrebne hude
kroni¢ne bolecine, ki se prepletajo z obcutki osame in odrinjenosti iz druzbe (Lunder 2007:
38). Ob tem se ni tezko strinjati z besedami dr. Alberta Schweitzerja: »Bolecina je Se bolj

strasen gospodar ¢lovestva kot smrt« (Lunder 2010: 187).

V zadnjih desetletjih se je zaradi zdravil in sistema javnega zdravstva zivljenjska krivulja
nekoliko spremenila. V¢asih je bila smrt nekaj pogosto prisotnega v vseh zivljenjskih

obdobjih. Umirali so otroci, mladi, ljudje srednjih let, visoke starosti pa marsikdo niti



dozivel ni. Zivljenjska krivulja zdravja je bila ustaljena, brez ve¢jih nihanj, dokler te ni
doletela bolezen ali poslabsanje stanja, ki je strmo vodilo v smrt. Skozi desetletja je ta
krivulja postajala vedno bolj nihajo¢a. Razlogi za te spremembe so boljSe higienske
razmere, novi zdravstveni ukrepi, boljSe kliniéne oskrbe in vsesplo$ni napredek v
zdravstvu. Danes nas vse ve€ zivi vse do visoke starosti, ki je potem tudi razlog za smrt.
Ceprav sama smrt ni bolezensko stanje, je pravzaprav razlog postopno odpovedovanje
telesnih sistemov. Zivljenjsko krivuljo sodobnega ¢&loveka lahko primerjamo  z
dolgotrajnim in postopnim ugasanjem in tudi sam proces umiranja je v mnogih primerih

lahko dolgotrajen (Gawande 2015: 33-35).

Klevisar (2006:76) pravi, da nih¢e ne umira sam. Vsak ima koga sebi blizu; ni nujno, da je
to vedno sorodstvo, v vecini primerov pa so v prvi vrsti socialne mreze druzinski Clani.
Kadar ¢lovek zboli in umira, se zgodijo doloCene spremembe v samem funkcioniranju
druzine in v sorodnikih samih. Prizadetost sorodnikov je namre¢ lahko zelo velika in
vcasih se lahko celo vprasamo, kdo je bolj prizadet, sorodnik ali bolnik sam. Po navadi je v
takSnih tezkih trenutkih umirajoci center dogajanja, mnogokrat pa se spregleda, da tudi
kateri od ¢lanov druzine nujno potrebuje pomoc¢. Sorodnika po smrti ¢loveka Se potem
Caka proces zZalovanja. Sicer se ta zaéne ze v procesu umiranja, traja pa lahko $e dolgo
naprej. Ni pa nujno, da bo pri vseh ¢lanih sploh prisotna prizadetost in Zalovanje. Na to
vplivajo odnosi, Zivljenjsko obdobje druzinskega €lana, znac¢aj in mnogi drugi dejavniki,

tako pri ¢lanu samem, kot pri bolniku in ostali okolici.

V mnogih primerih je bolnik ali umirajoci tisti, ki prej naredi kakovostni preskok v
dojemanju in odnosu do zdravja, bolezni ali umiranja, kot pa sorodniki. Umirajoc¢a oseba
ima sama bolj realisticen pogled na dejansko stanje, sorodniki in bliZnji pa si marsikdaj
zakrivajo o€i pred resnico, upajo na popolno ozdravitev ali pa podcenjujejo bolnikove

sposobnosti spoprijemanja z boleznijo in procesom umiranja (Klevisar 2006: 17).

Zagotovo jih v taksnih trenutkih zgrabi panika. Sami se ne pocutijo dovolj sposobne, da bi
obvladali nastalo situacijo, zato umirajocega posljejo k zdravnikom ali v bolni$nice. Vedno
manj ljudi umira doma. Tako ima posledi¢no vedno manj ljudi izkusenj z umiranjem, kar v
njih vzbuja strah, do medicine in zdravstvene oskrbe imajo visoka pri¢akovanja, druzine pa
imajo le malokdaj moZnost spremljanja umirajo¢ega doma. Poleg strahu, ki hromi odnose z

umirajo¢imi, pogosto tudi same druzine ne zmorejo prevzeti vsega bremena, ki prihaja



skupaj s skrbjo in spremljanjem umirajoega sorodnika. Razlogi za to so tudi manj
Steviléne druzine, manjSa stanovanja in bivalni prostori, zenske so v sluzbah in odsotnost
druzine od doma je skoraj celodnevna. Potreba po dodatni pomoci glede nege je nujna,
vloge druzinskih ¢lanov pa se v takSnih primerih morajo konkretno spremeniti in jasno
dologiti. Se posebej tezko je ujeti ritem, &e bolezen in proces umiranja prideta
nepri¢akovano in nenadno. Marsikdaj je potem edina reSitev bolnisnica ali dom za stare.
Ne nazadnje pa ni tako pomembno, kje ¢lovek umira, najpomembnejse je to, da ni sam, da
ima ob sebi ljudi, ki so mu v oporo in so pripravljeni prehoditi zadnje korake zivljenjske

poti skupaj z njim, z namenom, da izrecejo poslednje slovo (Klevisar 2006: 41—43).

Prisotnost sorodnikov ali umirajo¢emu ljubih oseb ob njem je velikega pomena in v pomo¢
ter oporo. Potrebno je namre¢, da se z njim do konca ravna ¢lovesko in dostojanstveno.
Sem lahko spada tudi skrb za nego. Cetudi je oseba v bolnini¢ni ali domski oskrbi, imajo
sorodniki moznost, da prevzamejo delek skrbi za nego, svojega bliznjega uredijo ali pa
mu ustrezejo v kakSni drugi zelji. Tako ga opolnomoc¢imo in damo obcutek pomembnosti

(Klevisar 2006: 30).

Ko umirajo¢emu na razli¢ne nacine pomagamo Zziveti njegov zadnji del zivljenjske poti,
pravimo, da ga spremljamo. Tukaj je poudarek na ziveti, ne umirati. Osebi, sorodniku
oziroma blizjemu omogoc¢imo, da do zadnje minute Zivi bolj polno in spremlja dogajanje
okoli sebe. Vsak ¢lovek ima drugacne potrebe in tako je tudi pri umirajo¢ih. Eno temeljnih
pravil pri spremljanju umirajocega je, da znamo prisluhniti, sliSati in zaznati, kaj resnicno

potrebuje (Klevisar 2006: 31).

Spremljanje ni nujno dejanje sorodnikov in bliznjih, ampak tudi ostalih oseb, tako
strokovnjakov kot laikov, ki so v stiku z osebo in so pripravljeni ponuditi svojo roko v
pomo¢ ter ostati ob umirajoc¢em tudi v tezkih trenutkih, predvsem kadar ostanejo brez
obljub, da bo kmalu vse tako kot prej, in kadar obstojijo ob ¢loveku praznih rok. Goli
odnos je tisto, kar ostane, sami pa si moramo tukaj priznati lastne meje, lastno nemo¢ in
ranljivost, se pustiti ganiti, razmiSljati o lastnih obcutjih, se znati skloniti in biti majhen.
Ampak zavedati se pa moramo tudi tega, da se skozi taksne izku$nje neprestano u¢imo in v

odnosu spremljanja ve¢ dobivamo, kot dajemo (Klevisar 2006: 27—-28).



Bodimo tudi kot spremljevalci toliko pogumni, da pokazemo, da smo tudi mi nemocni in
ranljivi in odlozimo masko. Bodimo solidarni v nemoci, kajti tako se lahko priblizamo

¢loveku in pomagamo v vecji meri, kot si mislimo, da lahko (Klevisar 2006: 55).

Ko govorimo o spremljanju, nimamo v mislih samo spremljanja hudo bolnih in umirajocih,
ampak tudi Zalujo¢ih, umirajoCemu oziroma umrlemu bliznjih oseb. Te se mnogokrat
znajdejo v hudih stiskah, pocutijo se osamljene, proces zZalovanja pa zadrzujejo zase.
Danasnja druzba tudi samo Zalovanje potiska na stran, tako da je govor o tem $e toliko tezji

(Klevisar 2006: 91).

Se vedjo tezo pa nosijo nenadne smrti. Sem S$tejemo razli¢ne nesreCe in nenadne smrti
zaradi posebnih zdravstvenih stanj ali zapletov. TakSne nenadne izgube za sorodnike in
bliznje vsekakor pomenijo neke vrste travmati¢en dogodek in lahko pustijo izrazite
psiholoske stiske. Najve¢ nenadnih smrti se zgodi v prostorih urgence, kar predstavlja
dodatne izzive za tam zaposlene. Pri zdravstvenem osebju zahteva takojSnje ukrepanje in
nudenje prve zdravstvene pomoci. Sorodniki in bliznji v vecini primerov pridejo na kraj
dogajanja kasneje, ko je Ze mogoce nastopila smrt. Takrat jim je treba predati to
informacijo. Po navadi to stori zdravnik ali kdo od zdravstvenega tima, Ki je sprejel primer,
Vv tujini pa imajo tukaj pomembno vlogo tudi socialni delavci. Pristop, ki ga uporabljamo v
socialnem delu, je namre¢ obcutljiv do potreb vseh sodelujo¢ih in lahko pomembno

pripomore k oport in spremljanju Zalujocih (Kaul 2001: 102).

Pomembno pa je torej, da se na sorodnike, v kakrsnikoli Ze obliki izgube, ne pozabi in da
se tovrstnih stisk loteva celostno. Na eni strani si prizadevati za kvalitativno prezivljanje
zadnjih trenutkov umirajofega, na drugi pa poskrbeti za potrebe sorodnikov. Pri takSnih
zivljenjskih dogodkih se ljudje znajdejo v popolnoma novih polozajih, za katere v vecini
primerov niso pripravljeni. Ne smemo jih pustiti same z vprasanji in problemi. Potrebujejo
pogovor z nekom, potrebujejo nekoga, ki ga lahko prosijo za nasvete in jim je v oporo. To
lahko najdejo v lastni socialni mreZi, lahko se obrnejo na primer na drustvo Hospic, ali pa
na socialne sluzbe. Je pa dejstvo, da so druzinske vezi izredno zapletena zadeva, katera se
tke leta in leta. Nekomu, ki dogajanje opazuje od zunaj, je doloCene stvari sprva mogoce
tezko doumeti, Se posebej pa v taksnih trenutkih, ko je dogajanje Se toliko bolj intenzivno
in nabito s Custvi. Treba jim je omogociti prostor za vse besede in jim dovoliti, da reagirajo

na svoj nacin, tudi ¢e to pomeni, da se ne Zelijo pogovarjati. Ni¢ se ne sme delati na silo,



ker Ze tako vlada nekaksno izredno stanje v druzini. Zivljenje sorodnikov, ki spremljajo
umirajocega, se v tistem obdobju ustavi. Ko ¢lovek umre, se marsikomu sesuje svet in
tezko najde pot nazaj. Druzinske vloge se lahko konkretno spremenijo, za sorodnike pa je
izrednega pomena potem to, kako se okolica vede do njih in do pokojnika. Najve¢, kar
lahko zalujo¢im omogocimo, je to, da jim dovolimo, da Zalujejo, vsak na svoj nacin in da

se do njih vedemo spostljivo in socutno (Klevisar 2006: 76—81).

1.2. SpoStovanje dostojanstva

Clovekovo dostojanstvo je priznana in uveljavljena norma v druzbi. Njeno pomembnost
odrazajo tudi temeljni pravni dokumenti. V zadnjih desetletjih se na spoStovanje
Clovekovega dostojanstva daje veliko poudarka, umiranje z dostojanstvom pa je eden
osnovnih ciljev paliativne oskrbe. Spostovanje dostojanstva je ¢lovekova potreba, ki jo

pri¢akujemo v medsebojnih odnosih (Mimi¢ et al. 2013: 326).

Clovekovo dostojanstvo je §irok pojem. Ima nesteto pomenov, zaradi &esar marsikdaj raje
govorimo o dostojanstvu kot konceptu. Dostojanstvo pojmujemo skozi dusevne podobe in
izraze, ki jih ni tako lahko razumeti, zato je oznaGeno kot abstrakten koncept. Clovek se z
dostojanstvom Ze rodi. Je vrednost oziroma lastnina posameznika, ki se kaze v
medsebojnih odnosih. Je del osebnosti ¢loveka in nekakSen nezaveden obcutek notranje
pomembnosti, svojo zavedno obliko pa dobi Sele v interakcijah z drugimi ljudmi. Vsak
Clovek dostojanstvo dozivlja na svoj nacin, mu pa predstavlja obliko socialnega priznanja,
kajti druzba je glavni razsodnik vrednosti posameznika. Dostojanstvo torej izhaja iz
¢loveka samega. Oblikuje in spreminja se skozi Zivljenjska obdobja in je tesno povezana s
samospoStovanjem ter samoocenjevanjem. Ko govorimo o razseZznosti koncepta
dostojanstva, lo¢imo druzbeno razseznost, osebno ali individualno, duhovno in telesno

razseznost (Smitek 2006: 23—24).

Spostovanje dostojanstva ¢loveka in njegovega Zzivljenja je temelj nase civilizacije in
osnovni vir vseh ostalih vrednot, gledano SirSe pa eden od pogojev za mir in blagostanje v

&loveski druzbi (Trontelj 2014 119).

Govor o dostojanstvu poteka vzporedno z govorom o ¢lovekovih pravicah. Te izrazajo

dostojanstvo kot vrednost ¢loveka in enakovrednost med ljudmi. Splosna deklaracija o



¢lovekovih pravicah nasteva Clovekove pravice, ki se vezejo na temeljne svobos¢ine in
nacine spoStovanja dostojanstva ¢loveka. Enakost dostojanstva, svoboda in solidarnost so
tri razseznosti dostojanstva v c¢lovekovih pravicah. Splosna deklaracija o ¢lovekovih
pravicah $¢ ne pomeni vsesplo$nega upoStevanja zapisanega. Vsepovsod po svetu je
prisotnih veliko oblik nespostovanja pravic in &lovekovega dostojanstva (Smitek 2006:

25-26).

Svet Evrope je na mednarodni civilni ravni pri varovanju teh vrednot vsekakor
najpomembnejSa ustanova, v Sloveniji pa je dostojanstvo in pravica do uveljavljanja le-
tega omenjena ze v Ustavi Republike Slovenije. »Vsakdo ima pravico do osebnega
dostojanstva in varnosti,« je zapisano v 34. ¢lenu (Uradni list RS, §t. 33/91-1). Naslednji
pomemben dokument, ki se zavzema za za$Cito dostojanstva ¢loveka in temeljnih
svoboscin, je Konvencija o ¢lovekovih pravicah v zvezi z biomedicino. Nastala je zaradi
pojavljajocih se eti¢nih dilem v medicini in naravoslovnih znanostih (Trontelj 2014: 119).
V zvezi s tem je Se pomembno omeniti priporocilo o varstvu ¢lovekovih pravic bolnih na
smrt in umirajocih, ki ga je sprejela parlamentarna skups€ina Sveta Evrope in ki govori o
pravici do celovite blazilne oziroma paliativne oskrbe, odvraca pa idejo evtanazije
(Trontelj 2014: 128). O spostovanju ¢lovekovega dostojanstva pa se govori tudi v Kodeksu
etike socialnih delavk in delavcev (2006) in v Kodeksu eti¢nih nacel v socialnem varstvu
(2002). V obeh kodeksih se poudarja varstvo dostojanstva, zasebnosti, avtonomije in

individualnosti ¢loveka.

Clovekovo dostojanstvo je torej vrednota, ki ni varovana samo na podlagi ustav sodobnih
demokrati¢nih drZav, ampak jo dolocajo Ze mednarodnopravni dokumenti in temeljni akti
naddrzavnih tvorb, na primer Evropska unija. Dostojanstvo se najprej omenja v preambuli
Ustanovne listine Zdruzenih narodov, kasneje pa Se v Splosni deklaraciji ¢lovekovih
pravic, v Mednarodnem paktu o drzavljanskih in politi¢nih pravicah ter v Pogodbi o Ustavi
za Evropo. V slednji je celo zapisano, da »unija temelji na vrednotah spoStovanja

clovekovega dostojanstva« (Rakar 2006: 119).

Klampfer (2002: 7, 10) meni, da je pojem dostojanstva zadnje Case pogosta sestavina
moralnega govora in razpravljanja. Na pomene dostojanstva se pogosteje naslanja kot na
same pravice, nikjer v teh dokumentih pa ni natan¢neje opredeljeno, kaj dostojanstvo sploh

je.



1.3. Umiranje z dostojanstvom

V indijskem epu Mahabharata so zapisane besede modreca Yudhisthira, ki pravi: »Clovek,
ki vse naokrog vidi druge umreti, nikoli zares ne pomisli, da bo tudi sam umrl« (Lunder
2010: 79). Se danes lahko opazamo, kako je prisotno neugodje ob staranju in iztekanju
zivljenja. PoskuSamo zadrzevati minevanje in navidezno ohranjati stanje neunicljivosti.
Taoisti¢ni mojster Wanga Tai je zadnje stanje zivljenja primerjal s kapljo dezja, ki pade v
ocean. Pravi, da obstajanje tako Se vedno ostaja, ampak izginejo individualne znacilnosti in
obcutek locenosti. Razlicne kulture in religije razumevanja minljivosti in samega smisla
Zivljenja razlagajo na nesSteto nacinov, tema umiranja pa je bila vedno prisotna med

velikimi modreci sveta (Lunder 2010: 79—-81).

Dandanes je na§ odnos do zivljenja je vedno bolj mehanski in glavni cilj postaja
proizvajanje stvari in na nek nacin se tudi mi preobrazamo v proizvode. Biti osebnost
postaja vse tezje. Z nadinom zivljenja ter z razvojem civilizacije postajamo vse bolj
duhovno brez¢utni, otopeli in mrtvi. V boju za denar, uspeh in ugodje sposobnost ceniti

zivljenje kot dar skoraj popolnoma onesposobi (Mil¢inski, Bajzelj Bebelacqua 2011: 177).

Zivimo v druzbi, ki daje poudarek na vse, kar je mlado, zdravo, energi¢no in krepko, v
druzbi, ki Casti zdravega in vitalnega ¢loveka. Svetovna zdravstvena organizacija definira,
»da je zdravje popolna telesna, duSevna, socialna in duhovna blaginja« (KleviSar 2006:
18). Redki so primeri, ki ustrezajo tak$ni definiciji, meja med »bolnim« in »zdravim«
&lovekom pa je dokaj nejasna in subjektivna stvar vsakega posameznika. Ce se opremo na
zgoraj zapisano, se zdravje kaZze v nerazklanosti in celovitosti osebe, v telesnem,
dusevnem, socialnem in duhovnem soglasju posameznika ter uravnoteZenem Zzivljenju.
Zdravje ni stanje, ni posest niti cilj, je nenehno iskanje ravnotezja, poslusanje lastnega
telesa, premagovanje ovir in skrb zase. Potemtakem je delitev ljudi na bolne in zdrave
oteZena. Pravzaprav ravno tak$na delitev pogosto privede do pregrad in izolacij tistih, ki se

uvrscajo med »bolne« (Klevisar 2006: 19-20).

Pri vrednotenju Zivljenja se lahko vprasamo, kaj Zene ljudi naprej. Razlogov je toliko,
kolikor je ljudi na svetu. Vsak ima neko svojo iskrico, ki mu utripa, tudi ko je tema Se kako
mucna in ¢e ima v Zivljenju karkoli kakSen smisel, je to spreminjanje. Je srediS¢na tocka

ostalega dogajanja in je neizogibno v vseh Zivljenjskih obdobjih, naSa rast ob tem pa je



odvisna od posameznika samega in njegovih izbir. Umiranje in smrt sta zagotovo eni
najvecjih spreminjanj, kar jih lahko ¢lovek dozivi v svojem casu na Zemlji. Zavedanje v
nasi druzbi Se vedno ne vidi smisla v tem, kaj tocno nam smrt lahko ponudi. Zato misel
nanjo raje odrivamo. Ampak je pa lahko ravno ona nasa najvecja uciteljica (Lunder 2010:
11).

Umirajoc¢i in njihovi sorodniki predstavljajo ranljivo skupino, katera potrebuje novejse
integrirane oblike skrbi tako v okviru zdravstvenega kot socialnega varstva (Pahor,
Strancar 2009: 119). Da bo lahko vsak bolnik z neozdravljivo boleznijo oziroma umirajoci
delezen primerne oskrbe, ki mu bo omogocila dostojanstveno umreti, je v prvi vrsti treba
zagotoviti prijazno okolje, tehtno organizacijo dela, ki omogoca kvalitetno opravljanje
oskrbe in povecati informiranost o paliativni oskrbi med strokovno in tudi lai¢no publiko
(Mimi¢ et al. 2013: 325). Ne glede na to, v kaks$ni meri se ¢lovek $e odziva razumno, ga v
nobenem primeru ne smemo obravnavati zgolj kot sredstvo za dosego drugih ciljev. Treba
je izkazati spoStovanje in ga obravnavati kot bitje z lastno, avtonomno in razumno voljo

(Klampfer 2002: 12).

Cas, v katerem bivamo, je z napredovanjem sodobne znanosti vnesel v Zivljenja ljudi
mnoge spremembe. Zivi se dlje, kakovost Zivljenj pa se je v povpre¢ju izboljsala. Vsa ta
razvijajoCa se znanstvena zmogljivost je staranje in umiranje preoblikovala v eno od
medicinskih kategorij, kjer glavno vlogo prevzemajo zdravstveni delavci, na kar pa tudi
sami niso bili ravno pripravljeni. Se pred petdesetimi leti je ve¢ina ljudi umirala doma, v
osemdesetih pa se je ta deleZ zniZal na slabih dvajset odstotkov. DoZivljanje visoke starosti
in umiranje sta se iz domacega okolja premaknila v bolniSnice in domove za stare

(Gawande 2015: 15—-16).

»Bolezen in smrt sta stari kot Zivljenje, medicinska znanost pa je Se vedno mlada« pravi
Jean Starobinsky (Lunder 2010: 30). Od medicine se pricakuje veliko, Se posebej v kriznih
trenutkih, kadar vpraSanje po nadaljevanju Zivljenja ali njegovem koncu, niha od ene tocke
do druge. Ampak ljudje bodo kljub napredujocCi znanosti medicine Se vedno zbolevali in

umirali, to je neunicljiv krog Zivljenja (Klevisar 2006: 14—15).

Se posebej v zadnjih trenutkih Elovekovega Zivljenja je zdravstvena oskrba v veéini

primerov nujno potrebna. Se pa mnogim zdi, da ko umirajoc¢i doseze stanje; ko medicina



nima vec Cesa ponuditi, da bi se karkoli lahko izboljsalo, zdravniki izgubijo svoje vloge

vsemogoc¢nih resiteljev (Klevisar 2006: 16).

Res je, da je to, kar po¢ne medicina, le del zdravljenja, v mnogih primerih lahko zelo
pomemben, ampak vsekakor ne popolnoma absoluten. Bistveno vlogo pri zdravljenju
Klevisar (2006: 24) Spremljanje umirajoc¢ih je zapisan naslednji stavek: »Bodi ¢lovek, ki
izvaja terapijo, ne terapevt, ki poskusa biti Clovek.« Zdraviti pomeni si vzeti ¢as za bolnika,
se pogovoriti z njim o tezavah, vprasanjih in poteku samega zdravljenja. Ce oseba ni ved
zmozna jasnega komuniciranja, so sorodniki in bliznji prvi akterji. V vsakem primeru je
pravzaprav pomembno, da so sorodniki ali ostali bliznji navzoci, da je zagotovljeno

prijazno okolje in da je moznost za pogovor vedno odprta (Klevisar 2006: 21).

Zdravstvena oskrba in bolni$nice so usmerjene predvsem v zdravljenje, zato niso ravno
primeren kraj za umirajoe. V vecini primerov umirajoCi sicer potrebuje zdravstveno
obravnavo in posredovanje, ker mu lahko le to olaj$a bole¢ine, mnogokrat pa so na zalost ti
bolniki tam nepotreben objekt. Osebje bolniSnic ni posebej usposobljeno za delo z
umirajoc¢imi. Tak$ni primeri jim potem lahko predstavljajo celo obremenitev, umirajoci pa

se pocuti, v Ze tako razklanem jazu, Se toliko bolj neosebno (KleviSar 2006: 41).

Druzba, v kateri zivimo, je smrt in umiranje skorajda izgnala iz javnega Zivljenja.
Ohranjanje ve¢ne mladosti je tisto, k ¢emur vsi strmijo, umiranje pa se skorajda Ze Steje za
bolezensko stanje. Je pa Se vedno prisotna distanca do smrti, ker se ve, da je ta neizbeZna.

Umirali bi torej naj dostojanstveno, v ohranjeni lepoti in zdravju (Beznec 2007: 7).

Dostojanstvena smrt oznacuje smrt oziroma konec nedostojanstvenega poteka Zivljenja
pred tem. Nemo¢, propadanje razumskih sposobnosti, neznosne bole€ine in neozdravljive
bolezni so glavni grozitelji dostojanstva posameznika. Za nekoga, ki se je znasel v taksnih
razmerah, je treba omogociti, da je proces umiranja moralno neproblemati¢en in tako

oznacen kot dostojanstvena smrt (Klampfer 2002: 22).

Obstajajo tri kategorije dejavnikov, ki vplivajo na obCutenje dostojanstva bolnika oziroma
umirajoc¢ega. To so z boleznijo povezane skrbi oziroma dejavniki, ki jih povzroca bolezen,

ali so z njo v povezavi, medosebni vidiki dostojanstva in ohranjanje dostojanstva.
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Spostovanje dostojanstva je kot clovekova potreba Se posebej pricakovana v medsebojnih

odnosih bolnika ali umirajo¢ega (Mimic et al. 2013: 326).

Premnogokrat umiranje poteka v bolniSnicah, sredi vrveza in zaposlenosti. Mir in
dostojanstvo sta postala podrejena raznoraznim medicinskim in tehniénim ukrepom ter
postopkom. Reakcije na necelovito skrb za umirajo¢e v okviru modernega zdravstvenega

sistema varstva je nara$¢anje paliativne oskrbe in gibanja hospicev (Pahor, Strancar 2007:

26, 28).

Umirajo¢i in njihovi sorodniki potrebujejo dobro in konkretno komunikacijo, ki daje
obcutek razumevanja in sprejetosti. Obravnavanje oseb na podlagi diagnoze ali
predvidevanja oblikuje odnos, ki poniZzuje, razvrednoti in stigmatizira. Posameznik tako
postane eden izmed mnogih podobnih primerov. Za vnaSanje sprememb v tovrstne odnose
se lahko opremo na koncept perspektive moci. Ta namre¢ narekuje pogoje, ki osebi
pomagajo, da spozna svojo vrednost, pravice in da prevzame iniciativo. Spodbudi jo, da
upa in i8¢e, kar bi lahko bilo zanjo vredno in da ta prepricanja ne nazadnje prenese tudi v

svoje zivljenje (Pahor, Strancar 2007: 30).

Ko razmisljamo o konceptu ¢loveskega dostojanstva ter o eti¢nih in pravnih principih,
lahko hitro naletimo na paradoks. Na eni strani se dostojanstvo kaze v nedotakljivosti
Cloveskega zivljenja, zagovorniki evtanazije pa dostojanstvo vidijo ravno v moznosti izbire

o predc¢asni smrti (Rothaar 2010: 252).

Gibanja, ki se borijo za pravico do dostojanstvene smrti, evtanazije ali pa samomora z
zdravnis§ko pomocjo, imajo osnovo idejo svobodno izbiro. Ta izvira iz poudarjanja

svobos¢in, pravic in avtonomije (Mimi¢ et al. 2013: 327).

Razvoj paliativne oskrbe, ki v slovenskem prostoru vedno bolj pridobiva na pomenu, ima
nekaksno potencialno moznost za uveljavitev potrebnih sprememb v pristopu, kateri
omogoca upostevanje bolnika oziroma umirajo¢ega kot partnerja pri nacrtovanju in
prizadevanju za uresniCitev skupnega cilja, v tem primeru je to umreti z dostojanstvom. In
za enkrat je to tista moznost izbiranja, ki daje obCutek vrednosti tudi na zadnji poti (Mimi¢

et al. 2013: 332).
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Vzporedno z govorom o paliativni oskrbi pogostokrat zasledimo omenjen koncept »dobre
smrti«. Od zacetka je tako imenovana dobra smrt bila cilj paliativne medicine. Paliativna
oskrba, ki jo poznamo danes, je naredila premik k zgodnjim fazam razvoja bolezni oziroma
poslabSanega zdravstvenega stanja in se tako zavzema za kvalitetnejSe prezivljanje
zadnjega obdobja Zivljenja, ki se bo odvilo v »dobro smrt«. Sodobne zahodne druzbe
navajajo naslednje elemente »dobre smrti«:

— smrt brez boleCine,

— odprto priznanje neizogibnosti smrti,

— umiranje doma, ob sorodnikih, prijateljih,

— ozavesScen proces umiranja, v katerem se razresijo osebni konflikti in nedokoncane

zadeve,
— smrt kot osebna rast in
— smrt v skladu z osebno preferenco in na nacin, ki odseva posameznikovo osebnost

(Clark 2007: 87).

Koncept »dobre smrti« je skozi Cas spreminjal odnos do »idealnega« nacina umiranja in
smrti. Danes umiranje v vecini primerov spremlja bolezen, vse skupaj pa se dogaja tako v
zasebnem, kot javnem kontekstu. Clovek, ki umira, ima glavno vlogo. Rezultati raziskav
na to temo izpostavljajo pomembnost vloge dostojanstva v odnosih do umirajocih,
omenjeni so pa tudi metafizi€ni elementi in druzbeni aspekti, kot so na primer osebna
higiena in ¢istoca, predCasna dolocitev skrbnika, prisotnost zdravstvenega osebja, ki jim je
v$e¢, informiranost o dogajanju in lastnem stanju, opora bliznjih ali nekoga, ki jih poslusa,

skratka dostojanstven pristop in obravnava (Christakis 2007: 199-201).

Leta 1975 je Organizacija zdruzenih narodov prejela skupek pravic umirajo¢ih. Te se
nanasajo na ustrezno ravnanje z umirajo¢im kot s ¢loveskim bitjem vse do zadnje minute.
Umrlemu je treba pustiti prostor za upanje, ne glede na spremembe, ki se dogajajo. Tudi
tisti, ki ga negujejo in spremljajo, morajo imeti mozZnost upanja skupaj z njim. Strahove in
nemir naj ima moznost svobodno izrazati in imeti pravico soodloc¢ati glede zdravljenja in
nadaljnjih zdravstvenih ukrepov. Tudi e je vidno, da se ¢as hitro izteka, mora vsak imeti
moznost zdravljenja s strani strokovnega osebja. Omogoceno lajSanje boleCin je osnovna
pravica, prav tako pa sta predaja resni¢nih informacij glede stanja in iskrenost izredno
pomembni. Vsakdo ima pravico mirno in dostojno umreti, ob tem pa tako umirajoci kot

njegovi sorodniki prejemati potrebno pomoc in oporo. Nih¢e ne bi smel umreti osamljen in
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zavrzen v svojih prepricanjih. Tudi po smrti je umrlemu telesu treba izkazati spoStovanje

(Skoberne 1995: 117).

1.4. Paliativna oskrba

Dalai Lama je neko¢ izrekel besede, ki jih lahko lepo uskladimo z razumevanjem namena
paliativne oskrbe: »Ce boste ob svoji bolezni umrli ali ozdraveli, potrebujete pripravo na
oboje« (Lunder 2007: 34). Sodobna druzba se stara, vedno vec€ ljudi ob umiranju trpi in ne
potrebuje samo zdravljenja bolezenskih stanj. Vpeljevanje paliativne oskrbe je zato nuja.
Kot mlada drzava smo mladi tudi v polju paliativne oskrbe, katera ze kuje nove premike v

dobrobit druzbi (Lunder 2007: 41).

Ze znan zdravnik Pracelsus je pred petstotimi leti menil, da k celostni obravnavi
zdravljenega spada tudi nega, spremljanje in skrb. To skrb v dana$nji medicini marsikdaj
pogreSamo, zdravstveno osebje je preobremenjeno, bolniki pa pogostokrat ostanejo samo
Stevilke. Moramo se zavedati, da bolnik iz bolniske postelje svet dozivlja drugace, kot pa
tisti okoli njega. Vziveti se je treba v njegovo stanje, sliSati njegove zelje in potrebe, saj bo
le tako naSa pomo¢ ucinkovita in proces zdravljenja oziroma proces umiranja

dostojanstven (Klevisar 2006: 24).

Definicija paliativne oskrbe pravi, da »izboljSa kakovost Zivljenja bolnika in njegovih
bliznjih, ki se soocajo s problemi ob neozdravljivi bolezni, preprecuje in lajsa trpljenje, ki
ga zgodaj prepoznava, oceni in obravnava bole¢ine in druge telesne, psihosocialne in

duhovne probleme« (Ellershaw et al. 2007: 57).

Paliativna oskrba torej zagotavlja lajSanje boleCine ali doloCenih simptomov in kar je
pomembno, priznava umiranje kot normalen proces. Ne pospeSuje smrti niti je ne
zavlacuje. V bolnikovo oskrbo vklju€uje psiholoske in duhovne vidike ter daje podporni
sistem bolnikom, da Zivijo, kolikor je le mogoce, dejavno Zivljenje do smrti. Ponuja pomo¢
druZini med bolnikovo boleznijo in v €asu Zalovanja ter uvaja timski pristop pri oskrbi
potreb bolnika in njegove druzine, vklju¢no z zalovanjem (Ellershaw et al. 2007: 57).

Ce okvirno predpostavljamo, da vsak umirajo¢i za sabo pusti §tiri resni¢no Zalujoce, potem
izrauni kazejo, da vsako leto paliativno oskrbo potrebuje priblizno pet odstotkov

Slovenceyv, ta stevilka pa iz leta v leto naras¢a (Zgonik 2011: 40).
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Pri paliativni medicini je pomembno, da znajo prepoznati zacetek umiranja. Zdravniki
nasStevajo Stiri pomembnejSe znake, in sicer nepomicnost iz postelje, tezave s poziranjem
trde hrane in tablet, poziranje tekoCine ter motnje zavesti. V naSem zdravstvu je imamo
problem, da se marsikdaj bolnika vkljuci v paliativno oskrbo zelo pozno, na samem koncu,
tukaj mislimo na dneve, najvec tedne preden ¢lovek umre. Paliativna oskrba bi pravzaprav
morala biti vpeljana vzporedno z zdravljenjem napredovalne kroni¢ne bolezni, ¢e recimo
gre za takSen primer razloga obolenja in poznejSega procesa umiranja. Mogoce bi
marsikdo imel pomislek o tem, da bi to potem utegnilo zmanjs$ati moznost okrevanja, kar
pa ni res. Nekdo, ki zboli za tezko boleznijo ali je Ze nekaj Casa pri SibkejSih moceh zaradi
starosti, zagotovo svojih misli nima usmerjenih samo v celostno ozdravitev in v izboljSanje
stanja. Pri vsakem so prisotni strahovi in dvomi. Zato je treba govoriti tudi o njih in skupaj
z bolnikom sodelovati v zdravljenju. V Angliji je leta 2010 bila izvedena $tudija bolnikov s
plju¢nim rakom z zasevki, v kateri so rezultati pokazali, da je zgodnja uvedba paliativne
oskrbe ob socasni onkoloski obravnavi celo podaljSala Zivljenje pacientov za nekaj

mesecev (Zgonik 2011: 41-42).

Naslednja opazka ucinkov razvoja paliativne medicine bo postavljena iz ekonomskega
vidika. Mogoce se slisi dokaj paradoksalno, razmisljanje in strmenje k temu pa tudi sporno,
ampak obstaja dejstvo, da lahko paliativna oskrba zdravstvenemu sistemu omogoci
prihranke. Statistika podaja rezultate o tem, da v zadnjem letu Clovekovega zZivljenja
nastane ve€ji del zdravstvenih stroskov. Z razvojem paliativne oskrbe v bolniSnicah
zagotovo pride do prihrankov. Gledano na celotno osnovno zdravstvo pa je prisotnost
prihrankov vprasljiva. Ko se uvede paliativna oskrba v osnovno zdravstvo, se stroSek
pove€a, ker to potem pomeni aktiviranje Stiriindvajseturne patronazne sluzbe, vec
kadrovske prisotnosti, organiziranje obiskov na domu in vkljucitev Se drugih poklicev.
Same bolnisnice pa so v okviru zdravstva Ze nasploh najveg;ji strosek. Ce je torej paliativna

oskrba razvita v bolni$nicah, to potem v kon¢ni bilanci samemu zdravstvu pravzaprav

prinese prihranek (Zgonik 2011: 41-42).

Ne glede na to, iz katerega zornega kota ze vsak posameznik gleda na paliativno oskrbo, je
treba vedeti, da je ta kompleksna celota tistih, ki jo nudijo, in tistih, ki jo prejemajo.
Paliativna medicina je samo del celotne oskrbe. Clani paliativne ekipe so zraven

zdravnikov in medicinskega osebja Se psiholog, socialni delavec, dietetik, v nekaterih
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primerih pa tudi prostovoljci. Paliativna oskrba se ne osredotoca izklju¢no na umirajocega,
ampak vkljucuje tudi skrb za sorodnike ter bliznje. Ne konca se s smrtjo osebe. Sorodnike
vodi tudi skozi proces zalovanja. Sprijaznjenje s koncem je namre¢ pri njith mnogokrat

dokaj tezko (Zgonik 2011: 42).

Svetovna zdravstvena organizacija je v definiciji paliativne oskrbe dolocila tudi osnovna
nacela. Prvo nacelo paliativne oskrbe pravi, da je ta namenjena lajSanju bolecin in
spremljajocih simptomov. V nadaljevanju zagovarjajo zivljenje in spostujejo umiranje kot
naraven proces. Paliativna oskrba smrti niti ne pospesSuje niti ne zavlacuje. Daje pomen
tudi na psihosocialne in duhovne vidike zivljenja ter nudi podporni sistem, tako da lahko
posamezniki Zivijo, kolikor je le mogoce, aktivno Zivljenje. Obenem nudi podporni sistem
tudi bolnikovim bliznjim. Za paliativno oskrbo je pri oskrbovanju bolnikovih potreb in
potreb njegovih bliznjih znacilen timski pristop, izvajati pa se zacne ze zgodaj po diagnozi
neozdravljive bolezni. Vkljucuje le tak$ne preiskave, ki omogocajo boljSe razumevanje in
obravnavo trenutnega zdravstvenega stanja, v prvi vrsti pa skusa izboljSati kakovost

zivljenja bolnika in njegovih bliznjih (Nacionalni program paliativne oskrbe).

Zacetno tocko paliativne oskrbe je tezko to¢no zarisati. Nastopi, ko ukrepi, usmerjeni v
zdravljenje bolezni, niso ve¢ smiselni. Takrat ostane blazilna oskrba, paliativa, ki je
namenjena zadovoljevanju specifi¢nih potreb bolnika in njegovih bliznjih (Lunder 2007:

36).

1.4.1. Paliativna oskrba na Slovenskem

V zadnjih letih se pojavljajo spremembe na podrocju paliativne oskrbe. Ta je v bolniSnicah
in domovih vedno volj prisotna in nanjo se daje vedno ve¢ poudarka. Eden od razlogov za
to je napredek medicine v zadnjih desetletjih tako v svetu kot pri nas, in ta je spremenil
tudi proces umiranja. Vedno manj je nenadnih smrti in okuzb, ljudje umirajo dosti starejsi,
na seznamu glavnih vzrokov smrti pa so najvi§je uvrs¢ene kroni¢ne bolezni. Dejstvo je, da
se je smrt institucionalizirala, proces umiranja in spremljanje pa so od druzin prevzeli
profesionalci. Ce smo prej govorili o tem, da imajo sorodniki in bliznji visoka pri¢akovanja
do medicine, je opazno, da tudi zdravniki sami smrt velikokrat dojemajo kot poraz
medicine. Bolnika naroCajo na raziskave, predpisujejo terapije in operacije, ¢eprav vedo,

da so brezupne in da lahko $e podaljsajo trpljenje. Z institucionalizacijo smo ljudi oropali
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dela njihove duhovnosti in izku$nje umiranja oziroma spremljanja umirajocega. Strah pred
neznanim je torej popolnoma opravicen. Kar bi v taksnih trenutkih bliznji umirajocega

potrebovali, je znanje in pomo¢, da so lahko ob sorodniku do smrti. (Zgonik 2011: 40—41).

Slovenija je na podro¢ju razvoja paliativne oskrbe na repu evropskih drzav. Nimamo
oblikovane katedre za paliativno medicino na fakultetah, prav tako pa tudi moZznosti za
specializacijo ter pridobitev licenc ni. Paliativna oskrba naj bi bila temeljna pravica
bolnika, ampak je v okviru nje Se vedno poskrbljeno le za majhen delez tistih, ki bi jo zares
potrebovali. Drzava je ta problem zaznala in leta 2010 sprejela drzavni program uvajanja
paliativne oskrbe, ampak konkretnih premikov $e ni izvedenih. Ker $e ni doti¢nih pravnih
zapisov, na katere bi se lahko sklicevali, zadeve za enkrat Se funkcionirajo na »eticni
pogon« in osebno zavzemanje zdravnikov, ostalih strokovnjakov ter usluzbencev v
doloc¢enih ustanovah, ki nudijo oskrbo bolnim in umirajo¢im. Najdaljso tradicijo paliativne
oskrbe na Slovenskem ima Onkoloski institut Ljubljana. Tamkaj$nji zdravniki se zavedajo
problema kakovostnega umiranja, ampak je Se vedno vecji delez njih v tako imenovani fazi
»palifobije«, s katero si zakrivajo o¢i pred problemi paliativne oskrbe. Razlog odpora do
teh problemov zna biti tudi pomanjkanje ves¢in komuniciranja z bolniki. Mnogi bolniki
nimajo tezav pri govoru o umiranju, te se pojavljajo s strani zdravstvenih usluzbencev.
Dobre ves¢ine komuniciranja so tiste, ki so v skladu z naSimi osebnimi stali§¢i. V primeru
govora o umiranju se to kaze v tem, da smo na osebni ravni spravljeni z minevanjem.
Samo izobraZevanje zdravstvenega osebja pa je usmerjeno v »herojsko medicino«, ki jih
u¢i bolezen spremljati v zdravje, zato primeri izgubljenih bitk marsikateremu od njih
privle¢ejo na dan ob¢utke nemoci (Zgonik 2011: 40—41).

Eden od temeljev razvoja paliativne oskrbe pri nas je Nacionalni program paliativne oskrbe
(Nacionalni program paliativne oskrbe). V zapisu so poudarjena najpomembnejsa
izhodis¢a za izvajanje paliativne oskrbe v Republiki Sloveniji in so sestavni del
zdravstvenih in socialno varstvenih dejavnosti na tem podro¢ju. Paliativna oskrba je
opredeljena kot obravnava telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih potreb ter tezav, ki
SO povezana z neozdravljivo napredovalnimi boleznimi. lIzvaja jo interdisciplinarno
organiziran tim, sestavljen iz ustrezno usposobljenih in specialisticno izobrazenih
strokovnjakov. Umirajo¢i je lahko delezen osnovne ali specialisticne paliativne oskrbe.
Specialisti¢ni interdisciplinarni tim sestavljajo strokovnjaki, ki imajo ustrezno znanje in
vescine, da lahko prepoznajo in ustrezno ocenijo tudi kompleksnejSe potrebe in teZave

bolnika oziroma umirajocega ter njegovih bliznjih in na podlagi tega tudi ustrezno ukrepa.
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Osnova paliativnega interdisciplinarnega tima je svetovalna strokovna skupina, ki jo
sestavljajo zdravnik, medicinska sestra, socialni delavec, klini¢ni psiholog, fizioterapevt,
delovni terapevt, dietetik, duhovnik in prostovoljci. Struktura delujoCega tima se prilagaja
potrebam posameznega bolnika in njegovih bliznjih. Paliativna oskrba umirajocega
predstavlja celoto, segmenti katere so med seboj povezani in usklajeni (Nacionalni
program paliativne oskrbe).

V Sloveniji specialisticna celostna paliativna oskrba pocasi prodira v ospredje, obstojece
strukture pa so veCinoma Se vedno ozko usmerjene in nepovezane. Potrebovale bi Se
opredelitev storitvenih, kadrovskih in stroSkovnih norm. Bolniki, ki so obravnavani v
paliativni oskrbi, so namre¢ vefinoma uporabniki bolni$ni¢nega zdravstvenega varstva

(Porocilo o zdravstvenem stanju in zdravstvenem varstvu prebivalcev Slovenije).

Paliativno oskrbo na Slovenskem najdemo kot del standardne zdravstvene oskrbe v sklopu
akutne in neakutne zdravstvene obravnave. lzvaja se tudi v socialno varstvenih zavodih.
Pionirsko delo na podro¢ju paliative je opravil Zavod za razvoj paliativne oskrbe in
dejavnost tima za paliativno oskrbo in njeno organizacijo na OnkoloSkem institutu v
Ljubljani. Pri tovrstnem nastevanju nikakor ne smemo pozabiti Bolnisnice Golnik. Ta je s
sistemati¢nim pristopom k paliativni oskrbi zacela Ze v letu 2003, z ustanovitvijo Enote za
neakutno obravnavo. Velik prispevek pa je vsekakor imela dejavnost Slovenskega drustva
hospic. Ima namre¢ najdaljSo prakso oskrbovanja umirajocih pacientov in njihovih
bliznjih. Temelj dela je timski ter interdisciplinarni pristop v mreZi sedmih obmocnih
odborov (Nacionalni program paliativne oskrbe). Ne nazadnje pa ne smemo pozabiti $e na
en primer dobre prakse in to je hiSa Ljubhospica. V njej so ustvarili varen prostor s pogoji
za najboljSo mozZno podporo ljudem v procesih umiranja in zalovanja. Prizadevajo si, da bi
vsak uporabnik njihovih programov dobil najboljSe moznosti za dvig kakovosti Zivljenja in

dostojanstva na poti poslavljanja (O Ljubhospicu).

Pod izrazom hospic v sploSnem razumemo mednarodni program celostne oskrbe
umirajocega bolnika in njegove druZine, tudi po smrti, v asu Zalovanja. Izvor besede sega
ze v srednji vek, kjer so na gorskih prelazih in romarskih poteh bili postavljeni hospici,
nekaksna gostiS€a oziroma zaveti$¢a. Romarji so v tak$nih zavetiS§¢ih vedno nasli streho
nad glavo, bolniki pa so bili oskrbovani tudi do svojih zadnjih dni. Prve prave hospice so

zaceli oblikovati v Angliji, v ozadju tovrstnih ustanov pa je vse do danes ostala prispodoba
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o Zivljenju posameznika kot enem samem romanju proti vecnosti. Konec Sestdesetih let
prejSnjega stoletja se je to gibanje zacelo razSirjati po vsem svetu. Geslo hospica je:

»Dodajati zivljenje dnevom« (Klevisar, 2006: 44).

Kot humanitarna organizacija je aktivno vkljuena v zdravstveni sistem na podrocju
paliativne oskrbe, poleg zdravstvenega osebja in socialnih poklicev, pa daje velik poudarek
tudi na vkljucevanje izSolanih prostovoljcev. Z delom, ki je usmerjeno v celostni pristop in
enakovredno obravnavo fizi¢nih, Custvenih, psihosocialnih in duhovnih tezav, vnaSa v
medicinsko miselnost drugacen pristop in model oskrbe, ki se usmerja v sluzenje potrebam

umirajocega ter sorodnikov (Lunder 2007: 35).

Slovensko drustvo hospic je samostojna nevladna humanitarna organizacija, ustanovljena
julija 1995. Izvira iz Skupine za spremljanje hudo bolnih in umirajocih pri Skofijski karitas
Ljubljana na zacCetku devetdesetih let. Eden od glavnih namenov zdruzenja je bila pomo¢
sorodnikom pri spremljanju umirajocega bolnika in vplivanje na ustanove, v katerih ljudje
umirajo, da bi se oblikovali pogoji za kakovostno obravnavanje umirajocih in njihovih
bliznjih (Strancar, Pahor 2007: 29). Drustvo si prizadeva ustvarjati konkretno pomo¢
umirajo¢emu in njegovi druzini oziroma bliznjim, zavzemajo se za informiranje o smrti in
zalovanju tudi SirSe druzbe, z namenom spreminjanja odnosa do tovrstnih tem in razbijanja
strahov, ne nazadnje pa so $e v veliko pomo¢ zdravstvenemu osebju, saj si prizadevajo za
umirajocim bolnikom bolj naklonjene razmere v zdravstvenih ustanovah. Hospic je s
svojimi prizadevanji nekakSna vez med medicino in socialo. Pri nas je druStvu uspelo priti
v sistem zdravstvenega zavarovanja izredno hitro, kar kaze, da so sodelujoci Ze od zacetka
videli velik potencial in pomembnost hospica kot dragocen doprinos h kakovosti Zivljenja
ljudi. Dolgo ¢asa je bilo v okviru drustva organizirano samo ambulantno spremljanje
bolnikov, potreba po stacionarnem hospicu pa je bila ves ¢as navzoca. Da se delovanje ni
zacelo vzporedno z ustanovo hise hospica, je mogoce pripomoglo k temu, da si ljudje niso
ustvarili napacne predstave, kot da je hospic nekaksen kraj, kamor se odrine umirajoce

ljudi (KleviSar 2006: 46—48).

Strokovni tim hospica sestavljajo medicinske sestre, koordinator, socialni delavec ali
psiholog, pomemben del pa so prostovoljci. Zaradi tesnega sodelovanja z zdravstvenimi
domovi so v tim vklju€eni Se zdravniki, patronaZa, socialna sluzba in pomo¢ na domu.

Tovrstna oskrba je brezplac¢na (Lunder 2007: 35).
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Cilj drustva je bil in je Se pomagati, da bi umirajo¢i, kjerkoli ze so, do zadnjega ziveli ¢im

bolj kakovostno zivljenje in vedeli, da niso sami (KleviSar 2006: 46—48).

1.5. Evtanazija

Clovek pri naravni smrti nima izbire, zgodi se neodvisno od njegove volje. Kadar pa je
smrt izbrana, kadar se nekdo zavestno odlo¢i koncati zivljenje, pa imamo to za nenaravno.
Pravzaprav tudi sam pravni red $€iti pravico do zivljenja, kakorkoli pa Ze obrnemo, smrt ni

preprosto sprejemljivo dejstvo v taksni ali drugacni obliki (Mlinar 2005: 28).

Slovar slovenskega knjiznega jezika evtanazijo definira kot »pospeSitev smrti iz
usmiljenja« (Iskanje po SSKJ-evtanazija), pogostokrat pa sliSimo sopomenko »smrt z
dostojanstvom«. Beseda »evtanazija« je grSkega izvora in v dobesednem prevodu pomeni
»blaga smrt«. Oznacuje pozitivno skrb, prizadevanje in nego bolnih in umirajocih, da bi

umrli blago, mirno in brez bolecin (Klevisar 2006: 35).

Ljudje mnogokrat evtanazijo enacijo z v angle$¢ini tako imenovanim »physician-assisted
suicide« oziroma moznostjo zaprositve za smrtonosni odmerek »zdravila, s katerim oseba
zavestno in popolnoma na svojo zeljo ter odgovornost konca Zivljenje. Po navadi se osebe
zatecejo k tovrstni reSitvi, ko jim diagnoze pripisujejo le Se nekaj Casa, posledice bolezni
pa bi umiranje spremljale v neznosnih bolecinah in trpljenju. Samomor z medicinsko
pomocjo oziroma s sodelovanjem zdravnika, kot bi ga lahko v slovens¢ini poimenovali,
poteka tako, da zdravnik informira pacienta o celotnem poteku in mu preda potrebna
wzdravila«, pacient pa je tisti, ki se odlo¢i, kdaj bo ta odmerek vzel in koncal svoje
zivljenje. To lahko stori kjerkoli, odvisno od njegove Zelje in v prisotnosti ljudi, ki jih zeli
v zadnjih trenutkih imeti ob sebi. Pri evtanaziji je pacient prav tako informiran, ampak je

zdravnik tisti, ki stori glavno dejanje (Introduction to Physician — Assisted Suicide).

Pri pojmu evtanazije moramo biti pozorni Se na naslednjo razclenitev, aktivna in pasivna
evtanazija. Aktivna evtanazija je izrecno dejanje oziroma medicinski poseg, na primer
smrtonosni odmerek. Pasivna evtanazija pa pomeni, da ni prisotne neposredne dejavnosti,
ki bi povzrocila bolnikovo smrt, ampak gre opustitev postopkov, ki ga ohranjajo pri
zivljenju (Rachels 1975: 81).
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Eti¢ni odpor v okviru Evropskega zdruzenja za paliativno oskrbo je leta 2003 vnesel nekaj
sprememb in pojasnil v terminologijo na podro¢ju evtanazije. Samo evtanazijo je enacil z
ubijanjem na podlagi prosnje, pri pojmu pasivne evtanazije pa je predlagal, da se ta izpusti,
ker je sama evtanazija dejaven proces in si ga ne moremo razlagat kot pasivnega. Ko danes

govorimo o evtanaziji, imamo v mislih aktivno evtanazijo (Ellershaw et al. 2007: 53).

Je pa izraz evtanazije v sami rabi in njegovi interpretaciji dokaj fleksibilen. Se posebej
nasprotniki se radi zadrzujejo v bolj ohlapnih delih definicije. V kakrSnem koli kontekstu
Ze obravnavamo evtanazijo, je vselej eden od nacinov odvzema cloveskega zivljenja.
Opravicilo tega dejanja so lahko specificni razlogi, najpogosteje vezujoci se na izgubo
sleherne zZivljenjske vrednosti in zmanjSano kakovost. Tak$na formulacija je povrSinska in
ne zajema vseh vidikov, zato je pogosto lahko izvor odve¢nih nesporazumov (Klampfer

2002:4).

Pri razmi$ljanjih o vprasanjih evtanazije je treba izpostaviti nacela avtonomije,
dobrodelnosti, koristi, neSkodovanja in pravicnosti. Spostovanje avtonomije pomeni, da
ima posameznik pravico do nadzora nad svojim zivljenjem, nacelo dobrodelnosti pa
nastopa kot eden od argumentov za evtanazijo, ker se v tem smislu pojmuje kot olajSanje
neobvladljivega trpljenja. Tisti, ki izpostavljajo nacela pravice v druzbi, menijo nasprotno,
in sicer, da bi lahko »dopuscanje evtanazije spodbudilo preusmeritev virov pro¢ od skrbi za
ljudi z boleznijo, ki ogroza njihovo zivljenje« (Ellershaw et al. 2007: 54). Nacelo
neskodovanja izpostavlja druzbeni in ne toliko individualni vidik evtanazije. NanaSa se
namre¢ na ranljive skupine ljudi v razlicnih druzbah, v katerih lahko dejanje evtanazije
postane bolj dolznost kot izbira. Nobeno od teh nacel nima vecjega pomena kot ostale.

Njihovo mesto je odvisno od okoli§Cin.

Prej ali slej pa pri govoru o evtanaziji naletimo na poudarjanje posameznikovih svobos¢in,
¢lovekovih pravic in avtonomije. Tretji ¢len SploSne deklaracije ¢lovekovih pravic pravi,
da ima vsakdo »pravico do zivljenja, do prostosti in do osebne varnosti« (Splosna
deklaracija ¢lovekovih pravic). Pri nas je pravica do Zivljenja najvi§je vrednotena in ne
dopusca moznosti po namernem koncanju le-tega. Evtanazija je tako politi¢no kot tudi
zdravstveno in socialno vprasanje in marsikdaj prihaja navzkriz s konceptom avtonomije

pacienta. V medicini to pomeni, da je bolnik avtonomen, da Ce je razsoden in opravilno
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sposoben ima vso pravico odlocati o nacinu zdravljenja, tudi za vnaprej, pa Ceprav ta
odloc¢itev mogoce vpliva na skrajSan Cas zivljenja. Tovrstna pravica ni sporna in jo

priznava tudi Cerkev, drugacna teza odlocitve pa je na zahtevi po lastni usmrtitvi (Trontelj
2014: 173).

Kulturni vzorci in nejasnost pojmov vsekakor pomenita oviro pri razvoju tovrstnih
vprasanj. Tudi sam teoreticni napredek v razumevanju zivljenja in mehanizmov
¢lovekovega odlo¢anja ni garancija, da bo prakti¢na odlocitev jasneje odsevala to, kdo
¢lovek je in kaj potrebuje (Mlinar 2005: 314).

Pogost argument je, da bi moralo spostovanje do avtonomije, ki je posameznikova pravica
do nadzora nad svojim Zivljenjem, dopuscati pravico do evtanazije (Ellershaw et al. 2007:
54). Nekateri pravijo, da naj bi evtanazijski zakon opolnomocil pacienta, a praksa kaze, da
je opolnomocje pravzaprav dano zdravnikom. Po podatkih naj bi na Nizozemskem na
vsake tri usmrtitve bila ena brez privolitve. Tako so pravice hudo bolnih krSene in pravica
do smrti skorajda postane dolznost ¢im prej umreti. Napakam pri izvajanju evtanazije se ni

mogoce nikoli izogniti (Filej 2015: 12—-16).

Ravno pri umirajocih bolnikih se prepogosto dogaja, da se krSijo njihove temeljne pravice
in se dopusca, da drugi, po navadi so to sorodniki in zdravniki, odlo¢ajo namesto njih
samih. Vse to se dogaja v €isto razumljivi in dobronamerni Zelji, da bi bolniku podaljSali
zivljenje ali mu zmanjsali boledine, spregledajo pa se njegove dejanske Zelje. Ce Ze
poskusijo izraziti svoje pomisleke, se ti znajo izgubit v prazno. Najpogosteje je razlog
zaupanje medicini in zdravnikovim usmeritvam, bolnikom oziroma umirajo¢im pa se Ze

tako ali tako pripisuje manjsa razsodnost (Klevisar 2006: 39).

Vprasanja o koncu zivljenja bodo tudi v prihodnje predmet mnogih razprav, kajti po eni
strani se spreminja odnos med bolnikom in zdravnikom, po drugi strani pa Stevilo starih in
kroni¢no bolnih izrazito raste. Vcasih takSnih dilem ni bilo. Vsa verstva so evtanazijo
namre¢ prepovedovala. Danes Zivimo v svetu demokracije in temelj demokrati¢nih
odlocitev je javno mnenje (Filej 2015: 15). To kaze, da si presenetljivo vedno ve¢ ljudi Zeli
pravico do evtanazije, tukaj pa se lahko vpraSamo, ali si zares Zelijo to moznost ali pa gre
za mnenje, ki izhaja iz napacnih razlogov, nepopolnega poznavanja in slabega

razumevanja tega zahtevnega podroc¢ja (Filej 2015: 12—16). Klevisar (2006: 39) je mnenja,
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da si ljudje v resnici ne Zelijo evtanazije, ampak se tukaj kaze Zelja po lastnem odlocanju o

tem, kako bodo preziveli svoje zadnje trenutke Zivljenja.

Odziv glede liberalizacije evtanazije temelji na spostovanju posameznikove avtonomije, bi
si pa bilo v prvi vrsti treba zastaviti vprasanje o tem, ali za hudo bolne oziroma umirajoce

obstaja alternativa evtanaziji (Ellershaw et al. 2007: 57).

1.6. Vidik socialnega dela glede umiranja z dostojanstvom

Socialno delo s ¢asoma postaja nepogresljiv ¢len v kakovostni obravnavi starih ljudi,
bolnikov in umirajo¢ih. Dejstvo je namre¢, da se prebivalstvo stara, zivljenjska doba se
podaljSuje in vedno vec je ljudi, ki potrebujejo pomoc¢ pri svojem vsakdanjem Zivljenju.
Socialni delavec je pomemben c¢len multidisciplinarnega tima, ki zagotavlja celostno

obravnavo bolnih in umirajoc¢ih (Valjavec 2009: 1).

Mnogi socialni delavci in socialne delavke se pri svojem poklicnem delu redno srecujejo z
izku$njami umiranja in smrti, Se posebej tisti, ki delajo v domovih za stare, bolni$nicah,
zavodih in centrih za socialno delo. To so podrocja, kjer se kazejo vedno vecje potrebe po
delezu socialnega dela. Govor o smrti je pri nas Se vedno tabu in mogoce je tudi to razlog,
da se le redki odloc¢ijo za delo, ki vkljucuje stik z umirajocimi. Socialni delavci imajo
potencialno moznost, da pripomorejo k zmanjSanju te tabuiziranosti. Za enkrat imajo
socialne delavke in delavci dokaj posredno delo, ki v vecini primerov ne vkljucuje
neposrednega stika z umirajo¢imi in njihovimi sorodniki. Neposredna svetovalna pomoc je
prisotna le redkokje. Mnogi mogoce niti ne vedo, da imajo to moznost, Se posebej starejsi
ljudje. Poleg svetovanja pa lahko socialni delavec ponudi tudi prakticne nasvete in
informacije bodisi o obravnavi umirajocega bodisi o pogrebu in nadaljnjih urejanjih.
Moramo pa pomisliti §e na ta vidik, da pomo¢ potrebujejo tudi tisti, ki se poklicno dosti
srecujejo s smrtjo in delajo z umirajo¢imi, kot na primer medicinske sestre. Le redkokdaj
se tudi njim ponudi ustrezna strokovna pomo¢. Pri reSevanju teh tezav bi lahko socialne

delavke in delavci sodelovali kot supervizorji in pomocniki (Kosak 2000: 349).
Socialno delo je v svoji praksi razvilo posebne metode dela in spretnosti, znacilna za

doloceno podrocje. Socialno delo s starimi ljudmi se lahko temi umirajoc¢ih najbolj

pribliza, kajti tudi za samo umiranje se nekako razume, da se v vecini primerov dogaja v
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starosti. Mali (2013: 63—64) podaja koncepte socialnega dela s starimi ljudmi, in ti so
partnerstvo, perspektiva moci, zagovornistvo, antidiskriminacijska ureditev, skupine za
samopomo¢, socialne mreze in skupnostna skrb. Temelj omenjenega je nova etika
socialnih delavcev, ki poudarja spremljanje in oporo uporabnika ter skupno iskanje resitev.
To je vodilo dela tudi pri primerih umirajocih in bolnih. TakSno delo zahteva Se toliko vec
obcutljivosti, iznajdljivosti in spretnosti. Partnerski odnos je osnova za nadaljnje delo.
Enakopravnost v odnosu, definiranje problema in njegovo reSevanje ter zaupanje Vv
uporabnikove sposobnosti sodelovanja in tudi v sposobnosti ter zmoznosti svojcev, so prva
stopnicka. V umirajoem in njegovi okolici je treba videti nove moznosti in priloznosti, kar
narekuje koncept perspektive moci, Se posebej pa se je treba drzati koncepta zagovornistva,
v okviru katerega se zavzemamo za zascCito temeljnih pravic in dostojanstva. To nas vodi
vzporedno s konceptom antidiskriminacijske usmeritve, katera prav tako opozarja na
neustrezno obravnavo ljudi in poudarja dve temeljni eticni naceli, in sicer spoStovanje in
ohranjanje dostojanstva starih ljudi. Posebnost socialnega dela je, da vstopa v interakcije
ne samo z uporabniki, ampak tudi njegovim okoljem. Ukvarjanje s socialnim kapitalom
umirajocega ima Se posebej velik pomen. Pri konceptu skupnostne skrbi je naloga
socialnega delavca, da oceni bioloske, psiholoske, socioloske, kulturne in organizacijske
dejavnike na zivljenje uporabnika. Tako lahko potem mobilizira razpolozljive vire moci v
okolici, kot tudi pri umirajo¢em samem. Omenimo $e skupine za samopomoc. Pri nas se te
v najvecji meri pojavljajo ravno pri populaciji starih ljudi. VpraSanje je mogoce samo to,
ali se teme umiranja in smrti na tak$nih skupinah kdaj izpostavijo (Mali 2013: 64).

Socialno delo torej temelji na spoStovanju enkratne vrednosti in dostojanstva ter na
spoStovanju pravic izhajajo¢ iz tega. Naloga socialnih delavk in delavcev je, da podpirajo
in branijo fizi¢no, psihi¢no, ¢ustveno in duhovno integriteto in blaginjo vsakega ¢loveka.
Prvo pomembnejsih nacel pravi, da je treba sposStovati pravico do samoodlocanja. Skozi
celoten proces je treba omogocati ljudem polno vkljuenost in spodbujat pravico do
sodelovanja. Obravnava vsakega od sodelujo¢ih mora biti celovita in opirajo¢a se na vire
moci. Opolnomocenje je eno izmed glavnih nacel tudi pri delu z umirajo¢imi. Odgovornost
socialnih delavk in delavcev je torej v zavzemanju za polno socialno pravi¢nost na ravni
druzbe in v odnosu do ljudi. Nasprotovati je potrebno negativni diskriminaciji,
prepoznavati razlicnosti, spoStovati kulturne raznolikosti, nasprotovati nepravicnim

ukrepom in praksam ter delati solidarno (Zorn 2005: 37-38).
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Kaksno vlogo ima socialno delo pri spostovanju ¢lovekovega dostojanstva, je omenjeno ze
v Kodeksu etike socialnih delavk in delavcev (2006). Je del 7. Clena in pravi: »Zaradi
spoStovanja osnovnih ¢lovekovih pravic in zaradi posebnosti strokovnega pristopa (npr.
zaupnost) socialna delavka/delavec izrecno varuje v svojih postopkih zlasti posameznikovo
osebnost, osebno dostojanstvo, zasebnost in nedotakljivost stanovanja uporabnika, s
katerim dela.« Kodeks eticnih nacel v socialnem varstvu (2002) Se konkretneje opredeli
sposStovanje Clovekove enkratnosti in dostojanstva in narekuje, da »v procesu nudenja
pomoci in podpore uporabnikom delavke/delavci socialnega varstva varujejo dostojanstvo,
zasebnost, avtonomijo in individualnost posameznika, upoStevajo njegovo kulturo in

vrednote ter si prizadevajo uporabljati njim razumljiv jezik in raven komuniciranja.«

Dostojanstvo uporabnika je mogoce vzdrzevati na ve¢ nacinov, in sicer s sploSnim
kulturnim odnosom, z uposStevanjem uporabnika kot enakovrednega partnerja v
medsebojnem odnosu, s lastnimi pravicami in avtonomijo, s spoStovanjem njegove
individualnosti, neponovljivosti in druga¢nosti in s obravnavanjem na nacin, ki ne ogroza

njegove integritete (Smitek 2006: 29).

Vedenje hudo bolnega ali umirajo¢ega uporabnika moramo sprejeti taksno, kot je, dati
prostor njegovim reakcijam in besedam, mu prisluhniti, ga sliSati v njegovih Zeljah in

potrebah, nikakor pa zanikati resnosti stanja in obljubljati nemogoce (Klevisar 2006: 51).
Uporabnika je treba opolnomociti in delovati v njegovo korist. Najbolj uc¢inkovito delo pa

je delo v multidisciplinarnem delovnem timu. Tam se izmenjujejo razli¢na znanja, pogledi

in zares vsestranska obravnava posameznika (Sgapiro et al. 1978: 92).
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2. OPREDELITEV PROBLEMA

Moja razmisljanja so se ves ¢as pletla okoli druzbe in nacina zivljenja sodobnega sveta.
Zivimo v druzbi, ki ¢asti zdravega in vitalnega &loveka, kar samo po sebi ne pomeni
niCesar slabega. Dobro je, da se osves¢a o pomenu zdravja in skrbi zanj, ampak v vsem
tem »Cascenju« se potem izgubi prostor za bolne, onemogle in umirajoce, ki so pomoci Se
toliko bolj potrebni (Mil¢inski, Bajzelj, 2011: 169—177). Dejstvo je, da vsakega od nas
caka konec, ampak misel na to vztrajno potiskamo iz svoje zavesti, dokler nas zivljenjske
izkus$nje ali pa dogodki ne potisnejo v neprijetne situacije in preizkusnje. Med Studijem so
mi pozornost pritegnile teme v zvezi s ¢lovesko minljivostjo. Kasneje pa je k temu
pripomogla tudi obvezna Studijska praksa in Studijske vsebine na modulu socialno delo s

starimi ljudmi.

Vsebine, ki se posredno ali neposredno ti¢ejo procesa umiranja, mi pravzaprav
predstavljajo velik izziv, njihova skrivnostnost pa pusa marsikatero vprasanje
neodgovorjeno. Neko¢ sem zasledila citat Franza Kafke (Leibrandt 2014), ki je dejal:
»Smisel Zivljenja je, da ima svoj konec.« KakSen konec ¢aka vsakega izmed nas nihce ne

ve, je pa vsekakor prisotna Zelja po mirnem, nebole¢em in dostojanstvenem slovesu.

Ideja o raziskovanju omenjenih tem mi torej ze od zacetka Studija ni pustila miru.
Vsakokratno razmisljanje o diplomskem delu me je privedlo na njo. Na tem podrocju je s
stani Studentk in Studentov fakultete moc¢ zaslediti kar lepo Stevilo izvedenih nalog. Sama
sem Zzelela zacrtati nekoliko §irSi okvir in poskuSala zdruZiti teme paliativne oskrbe,
evtanazije in procesa umiranja v skupek razmisljanj, kjer bi pa razumevanje koncepta
»umiranja z dostojanstvom« igralo osrednjo vlogo. Podobno raziskavo sem zasledila na
podrocju zdravstvene nege v paliativni oskrbi. Idejo raziskave sem tako poskuSala prenesti
v stroko socialnega dela. Socialni delavci bolnemu in trpeCemu uporabniku ne moremo
zagotoviti ozdravitve ali skrajSati trpljenja, kar pa lahko storimo je zagotavljanje potrebne
oskrbe oziroma napotitve k ustrezni oskrbi, pogovor o strahovih, bole¢inah, Zivljenju,

reflektiranje, ze to, da samo poslusamo ali pa smo samo ob osebi, je lahko ve¢ kot dovol;.
Umiranje se pravzaprav ti¢e vseh nas, je pa temeljna lastnost umiranja v danasnjem c¢asu

ta, da najvecCkrat poteka v starosti in ravno populacija starih in onemoglih se v zadnjih letih

vztrajno visa (Stancar et al. 2007: 27). Kot je Ze znano, so stari ljudje ranljiva druzbena
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skupina z manj druzbene moci, zaradi Cesar so zlorabam in neenakovrednemu
obravnavanju $e toliko bolj izpostavljeni. Socialni delavci in delavke smo tisti, ki lahko tej
skupini uporabnikov pomagamo na raznorazne nacine, od zagovornisStva, svetovanja, do
prve socialne pomoci ter zagotavljanja ostalih storitev. Tako je treba tudi eticnim dilemam
glede umiranja in smrti posvetiti dovolj pozornosti in s tem premagovati Se vedno dokaj
tabuizirano podrocje, zaCet pa je treba pri samem raziskovanju razumevanja omenjenih tem
in odnosu do njih, da vemo, kam pot sploh vodi. Skozi diplomsko delo bi zelela pripomoci
k novemu skupku znanj in ugotovitvam glede koncepta »umiranja z dostojanstvom« v
stroki socialnega dela, ki je eden od temeljev same paliativne oskrbe, ta pa v slovenskem
prostoru vztrajno pridobiva na pomembnosti. Socialno delo ima pomemben doprinos v
paliativno oskrbo, delo socialnih delavk in socialnih delavcev pa lahko predstavlja velik
pomen pri ohranjanju dostojanstva v zadnjem obdobju Zivljenja uporabnikov.
Raziskovanje tovrstnega koncepta bo tako podalo vpogled v delo socialnih delavk in
delavcev in njihovo razmiiljanje glede zastavljene teme. Zelela bi, da bi se o samem
dostojanstvu ve¢ govorilo, spoznavalo razli¢na stalis¢a in da bi bilo izpostavljeno na vseh
podro¢jih socialnega dela. Rezultati raziskave bodo v prvi vrsti lahko v pomo¢ pri
reflektiranju, nadaljnjem delu oziroma vpogled v dosedanje delovanje sodelujo¢ih
organizacij v smislu obravnavanih tem, v $irSem pa bodo zaokrozili Se drugacno celoto
razmisljanj glede umirajocih in umiranja ter osmislili koncept »umiranja z dostojanstvomg,
ki je lahko vir dobr$ne opore in usmerjanja pri delu socialnih delavk in socialnih delavcev

na predstavljenih podro¢jih.

Moja raziskovalna vpraSanja so:
— Kaksen pomen socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki
socialnega dela in na splo$no?
— Kako socialne delavke razumejo koncept »umiranja z dostojanstvom«?
— Kaksno je mnenje socialnih delavk do evtanazije?
— KakSen odnos imajo socialne delavke do paliativne oskrbe?

— Kaksna je vloga socialne delavke pri delu z umirajo¢imi in njegovimi bliznjimi?
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3. METODOLOGIJA

3.1. Vrsta raziskave in teme raziskovanja
Opravljena raziskava je kvalitativna. Zbirala sem besedne opise, kateri so se nanaSali na
razumevanje koncepta »umiranja z dostojanstvom« in vidik socialnega dela. Pridobljene

podatke sem analizirala na besedni nacin, merski postopki pa niso bili uporabljeni (Mesec

2007).

Z metodo sprasevanja sem zbirala novo, izkustveno gradivo. Tako sem prisla do novih
spoznanj, kar pomeni, da je raziskava empiricna. Ker sem skozi raziskavo zelela
podrobneje spoznati podroc¢je izbrane problematike, je ta eksplorativna ali poizvedovalna
(Mesec 1997a).

V diplomskem delu sem se osredotocila na naslednjih pet tem:
— pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki
socialnega dela in na splosno,
— razumevanje koncepta »umiranja z dostojanstvomg,
— mnenje socialnih delavk do evtanazije,
— odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe,

— vloga socialnih delavk pri delu z umirajoc¢imi in njihovimi bliznjimi.

3.2.  Merski instrumenti in viri podatkov

Pri raziskavi sem uporabila delno standardiziran odprt vprasalnik. Imela sem pripravljena
vprasanja, sem pa dopusScala moznost dodatnih vprasanj, katera bi pripomogla k boljSemu
razumevanju odgovorov. Vnaprej pripravljene smernice za intervju so bile enake za vse
intervjuvance. Pri pisanju smernic za intervju sem ideje za vprasanja dobila na podlagi
prebiranja porocila raziskave Alenke Mimi¢ z naslovom Razumevanje koncepta »umiranja
z dostojanstvom« pri medicinskih sestrah v paliativni oskrbi (Mimi¢ et al. 2013), ki je bila

izvedena v okviru diplomskega dela.

Vprasalnik je bil sestavljen iz vprasanj, ki so bila razdeljena v ve¢ sklopov na podlagi tem.

Prvi sklop vpraSanj se je nanasal na pomen, ki ga socialne delavke in socialni delavci

pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosno. Sprasevala

27



sem jih o sami pogostosti stika z umirajo¢imi in njihovimi sorodniki, o asociacijah in
razmisljanjih na obravnavano temo, raziskovala, kak§en pomen pripisujejo govoru o temah

umiranja in smrti in kakSen odnos do njih so oblikovali skozi leta.

Drugi sklop je bil sestavljen iz vprasanj, skozi katera sem raziskovala razumevanje
koncepta »umiranja z dostojanstvom«. Tu se govor o dostojanstvu, kot takem prepleta s
predstavami o dostojanstvenem umiranju, nedostojanstvenem umiranju in reflektiranju

dela v socialnem varstvu na podlagi obravnavanega koncepta.

Tretji sklop je dal prostor mnenju socialnih delavk o ideji evtanazije. VpraSanja so
spraSevala po pogostosti govora o tej ideji, o mnenju glede legalizacije v Sloveniji in o

razmisljanjih glede ideje o lastni izbiri smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje.

Cetrti sklop je zajemal temo paliativne oskrbe. Zanimalo me, je v koliksni meri je ta vrsta
oskrbe prisotna v organizaciji, v kateri delujejo, kaksno je njthovo mnenje glede prisotnosti
socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu in kakSen pomen pripisujejo sami

paliativni oskrbi.

Peti sklop pa se je navezoval na vlogo socialnih delavk in delavcev pri delu z umirajo¢imi
in njihovimi bliznjimi. Zelela sem pridobiti odgovore o tem kaksne naloge bi jim naj po
njthovem mnenju pripadale v primerih dela z umirajo¢imi, kako wvidijo vpletenost
socialnega dela v polje tovrstne obravnave in katerim nacelom dela, bi bilo treba pri tem

slediti.

3.3. Populacija in vzorcenje

V raziskavi so populacijo predstavljale socialne delavke in socialni delavci, ki so zaposleni
na podro¢ju socialnega dela s starimi ljudmi v osrednjeslovenski regiji. Vzorec je
neslu¢ajnostni in priloznostni, saj je bila raziskava izvedena z osebami, ki so mi kot
raziskovalki bile najbolj dostopne (Mesec 2009). Moj vzorec je sestavljalo deset oseb
socialnih delavk in dva socialna delavca iz razli¢nih organizacij in domov na obmocju
Ljubljane. V raziskavi so sodelovali strokovne delavke in delavci z Zavoda za oskrbo na

domu Ljubljana, Centra starejsih Notranje Gorice, Doma starejsih obdanov Siska, Doma
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starej§ih obCanov Ljubljana Vi¢ - Rudnik, enota Bokalce in enota Kolezija, in socialna

delavka iz Ljubhospica. Strokovni delavci so razli¢nih starosti.

Z dvema intervjuvancema sem najprej vzpostavila osebni stik v zivo, jim predstavila temo
in namen diplomskega dela in ju povabila v sodelovanje. Na to sta se pozitivno odzvala in
nadaljnja dogovarjanja so potem potekala preko elektronske poste. Z ostalimi sem navezala
prvi stik preko elektronske poste, kjer sem v dopisu pojasnila namen moje raziskave in jih

prosila za sodelovanje, nato pa so sledili nadaljnji dogovoril o terminu obiska.

Kontaktirala sem Se nekatere druge domove in organizacije, ampak sem naletela na
neodzivnost in nepripravljenost sodelovanja zaradi razli¢nih okolis¢in, kot na primer

pomanjkanje ¢asa, preobremenjenost in podobno.

3.4. Zbiranje podatkov

Intervjuje sem izvajala v ¢asu od 8. 5. 2017 do 2. 6. 2017. Trajali so od 20 do 55 minut. V
domovih za stare so potekali v pisarnah od strokovnih delavk, pri ostalih primerih pa v
posebnih prostorih, ki so namenjeni kakSnim sestankom ali predstavitvam. V enem
primeru je bila nekaj ¢asa prisotna tretja oseba, ampak ni imela vpliva na potek pogovora.
Na samem zacetku sem se Se enkrat predstavila, zahvalila za privolitev v sodelovanje,
povzela namen raziskave in o ¢em bo tekla beseda ter povprasala za dovoljenje za
snemanje pogovora z mobilnim telefonom. V enem od primerov se strokovna delavka s
tem ni strinjala, zato sem si takrat sproti zapisovala pomembne oporne tocke pogovora,
kasneje pa pogovor zapisala po spominu. Pred zaCetkom izvajanja intervjuja smo v vseh
primerih kratko poklepetali, kar je pripomoglo k bolj spros¢eni atmosferi, vsakega od njih
pa sem tudi povabila k temu, da se mi na kratko predstavijo. To je potem bilo vodilo na

zacCetek raziskovalnega pogovora.

Bila sem pozorna tudi na nebesedno sporocanje, ampak ni bilo prisotnih kak$nih neskladij.
V nekaterih primerih je na doloceni tocki pogovora nastala tiSina, ki pa je bila samo odraz
njihovega premisljevanja o zastavljenem vpraSanju. Odprta oblika vprasalnika je dala

moznost, da so bile misli proste, odgovori pa raznoliki.
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Pri nekaterih primerih oziroma pri dolocCenih vpraSanjih so bili odgovori bolj skopi.
Najverjetneje je do tega priSlo zaradi nepoznavanja teme ali pa obcutljivosti do govora o
tem. Pred zaCetkom pogovora sem vsaki¢ omenila, da ¢e se jim bo katero od vprasanj

zdelo preve¢ osebno, jim nanj ne treba odgovoriti.

3.5. Obdelava in analiza podatkov

Podatke, ki sem jih pridobila skozi proces zbiranja podatkov, sem obdelala po metodi
kvalitativne analize gradiva (Mesec 2013/2014: 29). Po izvedbi intervjujev sem ob
poslusanju posnetkov pogovore zapisala v racunalnisko obliko. Pri zapisu sem ohranila
nacin govora sogovornika oziroma sogovorke in morebitne prisotne slengovske ali narecne
izraze. Zapise intervjujev sem zaradi lazjega nadaljevanja dela oznacila s ¢rkami abecede
(A,B,C,D,E, F, G, H, L J). V naslednjem koraku sem odgovore raz¢lenila na posamezne
izjave, enote kodiranja, relevantne za mojo raziskavo. Tiste dele, ki so bili pomembni za
mojo raziskavo, sem podcrtala, ob vsaki podértani izjavi pa v oklepaju zapisala oznako
intervjuja oziroma érko abecede ter stevilko izjave. Steviléenje je potekalo z zaporednimi
Stevilkami. Po oznadevanju izjav sem izdelala tabelo, v kateri je potekalo odprto kodiranje.
Vsaki izjavi sem pripisala pojme, kategorijo in temo. V nadaljevanju kvalitativne obdelave
podatkov sem izvedla osno kodiranje, kjer sem kategorije in pojme razvrstila v hierarhi¢ni

red. Na koncu pa sem med kategorijami poiskala povezave in tako Se odnosno kodirala.

Celotno kodiranje zaradi obseZnosti gradiva hranim doma. V nadaljevanju sem prikazala

postopek analize gradiva na primerih.

Primer oznacevanja pojmov:

Hisa hospic je namenjena umirajofim in intenzivnemu umiranju (H124). Se pravi, da iz

ve¢ vidikov v tistem trenutku poskrbimo za bolnika in svojce (H125), ki so povezani z

njim. Zato ker nihée ni sam, vsak ima nekoga v ve€ini primerov. Zato je treba stvari

postaviti na svoja mesta, da je potem ta proces lazji, bolj dostojanstven, bolj umirjen

(H126). Kot sem pa Ze omenila, sledimo Zeljam uporabnika (H127), poskusamo dnevom

dodati zivljenje (H128) in narediti proces umiranja kar se da kvaliteten (H129).

Primer odprtega kodiranja:

30



Tabela 1: Primer pripisovanja pojmov, kategorij in tem

St.izjave | lzjava Pojem Kategorija Tema
D1 Zelo pogost Pogostost stikov z Stik z Diskurz o
umirajocimi umirajocimi umiranju in
smrti
D2 Konec necesa Konec Asociacije Diskurz o
umiranju in
smrti
D3 Strah pred neznanim Strah Asociacije Diskurz o
umiranju in
smrti
D4 Mogoce pa tudi zaéetek Zaletek neCesa Asociacije Diskurz o
neéesa novega novega umiranju in
smrti
D5 Vkljuéena v izobraZevanje 0 Izobrazevanje Izobrazevanje o | Paliativna
paliativni obravnavi paliativni oskrbi | oskrba
D6 To temo potem pripeljala tudi | Vkljucevanje Paliativna Paliativna
v dom paliativne oskrbe v | oskrba v domu oskrba
dom starih
D7 Mi je tema blizu BliZina teme Tema umiranja | Diskurz o
in smrti umiranju in
smrti
D8 Osebno mi ni tezko govorito | Netezavnost govora | Govor 0 Diskurz o
tem umiranju in umiranju in
smrti smrti
D9 O tej temi pa razmisljam Razmisljanje ob Razmisljanja Diskurz o
vsakié, ko se nekdo tu prinas | vsaki smrti umiranju in
poslovi smrti
D10 Pogosto sre¢ujemo Stevilo smrti v Pogostost smrti | Diskurz o
domu umiranju in
smrti
D11 Se navadi$ Privajanje Reakcije ob Diskurz o
smrti in umiranju in
umiranju smrti
D12 Normalno sprejmemo Sprejemanje smrti Reakcije ob Diskurz o
smrti in umiranju in
umiranju smrti
D13 Ko sem prvi¢ videla truplo tu | Neprijetnost ob Primeri smrti Diskurz o
v sluzbi, mi je tudi bilo prvem srecanju s umiranju in
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neprijetno smrtjo v sluzbi smrti
D14 Skoraj vsak teden nekdo umre | Pogostost smrti Primeri smrti Diskurz o
umiranju in
smrti
D15 Ko pride do poslabsanja, zelo | Hitro reagiranje ob | Primeri smrti Diskurz o
hitro reagira poslabsanju umiranju in
smrti
D16 Na zeljo svojcev Zelje svojcev Zelje Diskurz o
umiranju in
smrti
D17 Zato se umirajoce posilja v Posiljanje v bolnice | Napotitve Diskurz o
bolnico umiranju in
smirti

Primer osnega kodiranja — zdruZevanje pojmov in kategorij v hierarhi¢ni red:

Razumevanje koncepta »umiranja z dostojanstvom«:
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nedostojanstveno umiranje:

— izoliranost (A60),

— obcutek osamljenosti (A61),

— neupostevanje zelja (B62), (F44),

— neprimerno okolje (B63),

— zadrZevanje (D53),

— DbolniSnice (F43), (H103),

— sam, zanemarjen, pozabljen (G20),

— smrt v domu za stare (H104);

odlocanje:

— odsotnost odlo¢anja namesto svojcev (A69),

— komisija za sprejeme, premestitve in odpuste (J75),

— potreba po predhodnem dogovoru in potrditvah nadrejenih (J76);

Svojci:
— vkljucevanje svojcev (A70),
— uveljavljanje volje svojcev (A72),
— prepreka (B79),
— ne najdenje skupnega jezika (B80),
strah:




— samota (G21).

Primer odnosnega kodiranja:

Tabela 2: Primer primerjanja kategorij in iskanja povezav

Sluzba
Prvi stik s smrtjo je bil Sokanten; seznanjenje Sele
v sluzbi; nevedenje o postopkih; izkusnje; ucenje

iz prakse; vsak primer je novo znanje

Dojemanje smrti
Pridobitev izkuSenj; utrditev; sprejemanje
dejstva umrljivosti; spreminjanje pogleda;

oblikovanje obcutka

Zagotavljanje dostojanstvenega poslavljanja
Zagotavljanje ustrezne oskrbe; vzpostavitev stika
s svojci; pregled dodatnih moznosti; nudenje
pomoci; nudenje opore; doseganje najvisjih

ciljev; celostna oskrba

Dostojanstveno umiranje
Spostljivost; skrb v polni meri; poslovitev v
miru; urejenost prostora; pomo¢ pri umiranju;

prisotnost bliznjih oseb; spostljiva obravnava;

RazmiSljanja glede evtanazije
Nagon po prezivetju; zlorabe; druge oblike

dostojanstvenega umiranja; zelja po Zivljenju

Skepti¢nost
Razmisljanje o njej v nemoci; neustaljenost

mnenja; vpletenost drugih ljudi; nedorecenost

3.6. Definiranje pojmov

V namen lazjega razumevanja sem posamezne teme definirala:

Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v strokKi
socialnega dela in na sploSno

Tema umiranja in smrti v socialnem delu ni pogostokrat izpostavljena. Z njo se srecujejo
povecini samo tisti, ki delajo na doloCenih podroc¢jih. Pojmi se pri tej temi nanasSajo na
mnenje strokovnih delavk in delavcev o smrti, na primere smrti v okviru sluzbe, njihove
reakcije, morebitne strahove, na razmis$ljanja o tem in na pomembnost govora o smrti in

umiranju.

Razumevanje koncepta »umiranja z dostojanstvom«

Razumevanje koncepta se poskuSa oblikovati skozi asociacije in razmi$ljanja na pojem
»umiranje z dostojanstvom«, skozi razumevanja dostojanstva kot takega, skozi
razlikovanje dostojanstvenega in nedostojanstvenega umiranja in skozi prizadevanja ter

zagotavljanja dostojanstva uporabnikov, ki jim nudijo socialno varstvene storitve.

Stalis¢a socialnih delavk do evtanazije
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Opredelitev pojma evtanazije Ze sama po sebi ni enostavna. Obstajajo razlicne definicije,
ker se pa nanaSa na dogodek prekinitve cloveske eksistence, pa je govor o njej mnogokrat
tezko jasno doreci. Mnenje socialnih delavk in delavcev do ideje evtanazije tako
ugotavljam skozi pojme razumevanja evtanazije, podpiranja ali zavracanja te ideje, skozi
pojme, ki se ti¢ejo legalizacije evtanazije in lastne izbire smrti, govor o temi, skepticnost in
razmisljanja v zvezi s tem, pa so Se ostale kategorije, ki dajejo SirSo sliko pojmovanju

ideje.

Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

Vkljucuje mnenje strokovnih delavk in delavcev o paliativni oskrbi in njihovo poznavanje
le-te. Ugotavlja, kako je tovrstna oskrba prisotna v organizacijah oziroma sluzbah, v
katerih nastopajo, na kakSen naéin deluje in kolik§en pomen dajejo na prisotnost socialnih

delavk in delavcev v paliativnem timu.

Vloga socialnih delavk pri delu z umirajocimi in njihovimi bliZnjimi

Obsega mnenje socialnih delavk in delavcev o prispevku stroke socialnega dela pri delu z
umirajo¢imi in njihovimi sorodniki. Vklju€eni so pojmi, ki govorijo o tem, kaksne vloge
imajo socialni delavke in delavci pri nudenju storitev na tem podrocju, o nacelih, katerih se
drzijo pri tem, ter o mnenju glede pomembnosti socialnega dela pri vsesplosnem delu z

umirajo¢imi.
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4. REZULTATI

Zaradi lazje preglednosti so rezultati raziskave navedeni po temah. Podprla sem jih z

izjavami sprasevancev.

4.1. Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in

smrti v stroki socialnega dela in na sploSno
Delo z umirajo¢imi in njihovimi sorodniki oziroma bliznjimi je na podrocju socialnega
dela v manjSini. V vecji meri ga najdemo pri socialnem delu s starimi ljudmi, pa Se tam
socialne delavke in socialni delavci nimajo vedno neposrednega stika z umirajo¢imi. V
domovih za stare ljudi je takSnih priloznosti ve¢, vendar je tukaj naloga socialne sluzbe, da
ureja doloCene formalnosti, vzpostavlja stik s sorodniki in bliznjimi, jih usmerja, informira
ter nudi oporo, priloznosti za spremljanje umirajoc¢ega in neposreden stik pa v kopici dela
mnogokrat ni prisotnega. Socialni delavec v enem od domov je povedal, »da se z omenjeno
situacijo srecujemo tedensko« (G2). V domovih za stare ljudi je primerov smrti zares
veliko. Vecina jih je v zadnjem stadiju napredovalne bolezni oziroma nestabilnega
zdravstvenega stanja v intenzivni medicinski negi. »V primerih umiranja in smrti
stanovalcev je delo socialne delavke pravzaprav minimalno. Dogovor se prekine, zadeve z

nego in oskrbo osebe pa so naloge ostalih sluzb doma« (B5, B6).

V primeru Zavoda za oskrbo na domu prav tako neposrednega stika strokovnih delavk in
delavcev z umirajocimi ni prisotnega. »Direktni stik z umirajocimi imajo potem bolj
oskrbovalke, jaz pa imam samo tisti en obisk, ko pridem in ko se vse dogovorimo« (F1). V
primeru hiSe Ljubhospic pa je delo zastavljeno nekoliko drugace. Se sicer ve¢ dela s
sorodniki in bliZznjimi, ampak tudi neposrednega dela z bolniki oziroma umirajo¢imi je
dosti vec, kot pa v zgoraj omenjenih primerih. Tamkaj$nja socialna delavka skrbi za
socialno mreZzo umirajocega, vecji del pa dela z druzino oziroma opravlja Ze skoraj

terapevtskega dela.

Socialne delavke in socialni delavci umiranje in smrt po vecini vidijo kot realen del
zivljenja, kot zakljucek Zivljenjskega procesa in naraven dogodek. Je dejstvo, ki ga je treba
sprejeti, minljivosti zivljenja pa nih¢e ne more ubezati. Zagotovo se pojavljajo neprijetne
misli, strahovi in obremenjenost, Se posebej, ¢e gre za smrti mlajSih oseb. Zaznavajo, da je

govor o smrti Se vedno tabu in da ga je prisotnega premalo. Tudi sami o tej temi
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razmiSljajo bolj v povezavi s sluzbo in primeri, ki se jim tam dogajajo, ali pa ¢e se jih
dotakne kakSen tak dogodek s strani znancev in sorodnikov, od lastne vpletenosti v
minljivost pa mnogokrat raje odvra¢ajo pozornost. V primerih, ko so sami preboleli hudo
bolezen, ki bi lahko povzrocila smrt, dojemajo te stvari popolnoma drugaCe. Lastna
izkuSnja jim je vsekakor spremenila pogled in o vsem skupaj se lahko dosti bolj odprto
pogovarjajo. Taksen primer je opisan v izjavah J11, J12 in J13: »O smrti nisem razmisljala
veliko, vse dokler sama nisem zbolela za hudo boleznijo. Takrat clovek dozivi vse

neugodne obcutke.«

Na odnos do tem umiranja in smrti je vsekakor imela izbira zaposlitve velik vpliv. Vpetost
v vsakokratno bodisi posredno bodisi neposredno srecevanje z umirajo¢imi je oblikovalo
njihove poglede na samo Zivljenje in jih pripeljalo do razlicnih spoznanj. Eno takih je
predstavljeno v izjavah od H18 do H24: »Ne smem prevec razmisljat v smislu moje smrti,
razmisljam pa tako, da nimam veliko casa. Zdaj veliko bolj cenim manjse stvari in imam
drugacne prioritete. Se mi je pa tudi Zivljenje spremenilo, ker sem zacela tukaj delati. Tako
da sem vpeta v to, ampak se zavedam, da kakor Zivis, tako umiras. Je potrebno vsak dan
poskrbet za to kako zakljucujes stvari, kako se poslavijas, da so to zelo pomembni
momenti. Mogoce sem zato postala malo bolj natancna glede odnosov in poskusam biti

bolj pazljiva pri teh stvareh.«

Se pravi, izkusnje skozi leta dela pripomorejo k predelanju dolo€enih tem, k oblikovanju
obcutka za delo z umirajoCimi in te naucijo ravnat v razlicnih situacijah ter uporabljat
prave besede. Obcutki strahu so pri nekaterih prisotni, Se posebej se bojijo teZkega
umiranja, hudih boleéin in trpljenja. Drugi pa s tem nimajo tezav, mogoce jih samo bega
aspekt neznanega.

Potrebe po govoru o temi smrti in umiranja so izpostavljene pri vseh. Zdi se jim
pomembno, da se o tem govori, ker se tako zgodi predelava informacij, kar pomaga pri
premagovanju negativnih obcutkov. Najve¢ tovrstnega govora se zgodi med delovnim
casom, s sodelavkami in sodelavci. Redki so tisti, ki ga spodbujajoce odpirajo Se drugje, v
razli¢nih kontekstih in pogovorih. V Sloveniji je mo¢ obcutiti, da so takSne teme utiSane,
da se jih Se vedno drzi tabu. Marsikje v tujini Ze izvajajo Death Cafeje, sreCanja podobna
nekoliko bolj znanim Alzheimer Cafejem, le da je vsebina dogajanja druga¢na. To bi lahko
bila ena od moznosti premagovanja zadrzkov in moZnost pomoci in opore za sorodnike in

bliznje.
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Socialne delavke in delavci so povedali, da v casu Studija niso zasledili prisotnost
Studijskih vsebin o umirajocih in umiranju. Strinjajo se, da bi ta tema morala biti bolj vpeta
v Studijski program. Nekaterim je prvi stik s smrtjo na sluzbenem mestu predstavljal velik
Sok. Od zacetka delovanja Se niso bili ve$¢i v postopkih. Izkusnje so jim sicer vrnile
samozavest, ampak je vse skupaj zahtevalo svoj Cas. Zacetki so bili tezki, dogajale so se
spremembe na razli¢nih nivojih, od osebnostne rasti, do spreminjanja pogleda na zivljenje.
Ampak vsak primer je prinesel novo znanje in jih tako naredil vedno znova za kancek
bogatejSe. Bilo pa je tudi poudarjeno, da e ti kot ¢lovek kazes dolocene lastnosti in vidike
osebnosti in ima§ do obravnavanih tem izoblikovan neobremenjujo¢ odnos, potem samo
delo, ki vkljuc¢uje stik z umirajo¢imi, nima velikega vpliva na spremembe v osebnosti in

pogledih. TakSen pac si in mogoce te je ravno to pripeljalo do tega, kjer si sedaj.

Kot je Ze bilo omenjeno, imajo socialne delavke in delavei ve¢ posrednega dela z
umirajoc¢imi, so pa vsi vsaj enkrat doziveli kak$no posebnost ali primer, ki se jim je Se
posebej vtisnil v spomin. Pri primerih smrti so prisotni tezki obcutki in custva. Tam, kjer
imajo ve¢ stika s sorodniki, smrti sledita izraZzanje sozalja ter zagotavljanje opore in
pomoci. Od socialnih delavk se v takih odnosih pricakuje spostljivost, razumevanje in
pomirjujoCe delovanje na sorodnike. Sicer je odvisno, koliko posredovanja je potrebnega
od primera do primera in kako zna§ sam prenesti te situacije, je pa bila izpostavljena
1z€rpanost. To je popolnoma razumljivo ob gori dela, ki je zadano socialni sluzbi. Se pa
potem tukaj spet vrnemo na govor o oblikovanju neobremenjujocega odnosa do tovrstnih

tem in dogajanj.

Vsak zacetek je tezak. Treba je prestati skozi neSteto izkuSenj, da postanemo spretnejsi z
obvladovanjem custev. Nekateri potrebujejo ve¢ Casa, da pridobijo doloCene spretnosti, pri
interakcijah z uporabniki in ravnanju z obcutji ter razmisljanji, drugi manj. VpraSanje pa je,
¢e sploh lahko oblikuje§ neobremenjujo¢ odnos. Tukaj gre za cloveska Zivljenja. O
neobremenjujo¢em odnosu govorita izjavi H50 in H49 in razlagata, da »neobremenjujoc
odnos ne mores nikoli cisto oblikovat. Te pa kilometri ucijo.« In pa izjavi H14 in H15: »Jaz
se zavedam, da nisem jaz tista, ki je vpeta v umiranje, ali pa, da nisem vpeta v to, da moji

najblizji umirajo. In vem, da je iz tega vidika lazZje spremljati ljudi«.

4.2. Razumevanje koncepta »umiranja z dostojanstvom«

37



Cloveskemu dostojanstvu kot takemu pripisujejo velik pomen: »Potrebno je upostevati
vsakega posameznika« (B42). Dostojanstvo razumejo kot svobodo izbire, spostovanje
Cloveka v vseh vidikih, kot upostevanje, poslusanje, potrditev obcutenj in kot pravica
vsakega posameznika. Razlik v doZivljanju in razumevanju dostojanstva je toliko, kolikor
je ljudi. »Vsak posameznik je zgodba zase« (B8l). Nekaj kar za nekoga pomeni
dostojanstvo, pri drugem to ne drzi. »Vsak ima svoje zZelje in potrebe« (D75). Tukaj se
pokaze potreba po doloCenih spretnostih socialnega delavca in obcéutku za ljudi. To
pojasnjujejo izjave E54, ESS in ES6: »V prvi vrsti gre za spostljiv in empaticen odnos, pa
da znas postavljati meje, do kje si ti pameten za nekoga in dati pravico osebi, da se sama

odloci.«

Koncept »umiranja z dostojanstvom« je strokoven izraz, ki oznacuje nacin smrti, ki si ga
vsi zelimo: miren, nebole¢ in svoboden odhod. Asociacij in razumevanj tega koncepta je
nesteto. Vsak si namre¢ razlaga to na podlagi lastnih pogledov in prepric¢anj. Ni to¢no
dolo¢ene definicije, vsak si oblikuje svojo. So vzporednice v naStevanju. Vefina tukaj
omenja zagotavljanje mirnega slovesa, ohranjanje humanosti, pravico do izbire, spostljiv
odnos, svobodo, odsotnost bolecin in trpljenja, upostevanje enkratnosti in unikatnosti

¢loveka in omogocanje protibole¢inske terapije.

Govorimo torej o omogocanju kvalitetnega umiranja. »Kvalitetno umiranje se mi zdi ravno
to, da je vanj Se vedno vpeto zivljenje« (H91), dostojanstvo pa je »edini smisel, ki ga lahko
imas na smrtni postelji« (H88). Predstave o dostojanstvenem umiranju so torej razli¢ne;
nekateri tukaj nastevajo odsotnost zdravil in medicinskih pripomockov, urejenost prostora
ali pa prisotnost sorodnikov in bliznjih, drugi pa imajo v mislih bolj upoStevanje
psihosocialnih potreb, kot so zagotovitev prostora za ubesedenje Custev in neizreéenih
besed, svobodno izrazanje, umiritev stanja in poslovitev od bliznjih ter izpustitev
umirajocega s strani bliznjih in miren odhod. Na te predstave ima nekaj vpliva tudi
delovno mesto socialne delavke. Ce ta na primer dela v domu za stare ljudi, izpostavlja
tisto, za kar se tudi sami trudijo, da umirajo¢im zagotovijo. V kar si sam preprican in na

¢em sam delas, to potem tudi postane pomembno.

Prizadevanja socialnih delavk in socialnih delavcev glede doZivljanja dostojanstva
uporabnikov, v primerih procesa umiranja, pa tudi nasploh, se kazejo v spodbujanju

izobrazevanj zaposlenih na to temo, v konstantnem prakticiranju pogovorov z uporabniki
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in doumevanju pomembnosti tega. Kaze se tudi v spodbujanju izrazanja mnenj in zelja, v
upostevanju zelja svojcev in predpisov zdravstvene sluzbe, recimo v primerih domov za
stare ljudi, v zagotavljanju kvalitetne oskrbe, v sodelovanju z drugimi sluzbami
organizacije, v kateri delujejo, v zagotavljanju opore in razumevanja, tudi v deljenju svojih
vidikov in predlogov ter enostavno v posluSanju in empati¢nem pristopu. Kot pomemben
doprinos k ohranjanju dostojanstva pri uporabnikih pa omenjajo paliativnho oskrbo,

predvsem v primerih domskega varstva (D77, 180).

Uradnosti po njihovih besedah ne predstavljajo ovir pri zagotavljanju dostojanstvenega
poslavljanja. Pri zagotavljanju ustrezne oskrbe je Se vedno prostor za pregled dodatnih
moznosti in njihovo inovativno izpeljavo. Socialni delavec glede domske oskrbe v izjavah
G22, G23 in G24 pravi tako: »Narejen imamo nacrt spremljanja umirajocih. Pomembna je
lepa beseda, lajsanje bolecin in ustrezna oskrba. NaSe delo je povezovalni clen, med
potrebami umirajocega, njegovimi svojci in obravnavo zaposlenih.« So sicer doloCene
naloge in vloge socialne sluzbe, ampak je ta spekter dokaj Sirok, kar socialnemu delavcu
dopusca razlicne nacine izvajanja pomoci in opore, katera se dopolnjuje z ostalimi delcki
celotne obravnave uporabnika: »Tukaj nas je vec faktorjev, osebje na oddelku, zdravniki,

medicinsko osebje, mi socialni delavci smo samo en delcek v mozaiku« (D67, D68, D69).

Socialne delavke in delavci niso torej sami v oblikovanju oskrbe uporabnikov, v
zagotavljanju njene izvedbe ter v prizadevanjih glede dozivljanja njihovega dostojanstva.
Vse je stvar timskega sodelovanja in odlo¢anja. Sogovorniki se pocutijo kompetentne v teh
odnosih sodelovanj, pravijo, da samozavest pridobis skozi ¢as in delovne izkusnje. Nikoli
se zares ne neha$ uciti, potrebno je le, da ostaja$ odprt za nove informacije in da delas po
svojih najboljsih moceh. Obcasno se pojavijo dolocene ovire, ki ti oteZujejo korektno
delovanje, kot na primer intenzivnost dogajanja. Socialna delavka v izjavah H116, H117
in H118 prizna: »Je naporno, ker je dogajanje tukaj intenzivno in tudi jaz véasih dol
padem. Sej sem samo clovek.« Kar nekajkrat izpostavljen pa je bil primer situacije, v kateri
oviro pri prizadevanjih in zagotavljanju ustrezne obravnave, ki bi ohranjala dostojanstvo
pri uporabnikih, predstavljajo sorodniki, kar ponazorijo izjave od D71 do D74: »Tezave s
svojci. Tukaj moras biti res zelo diplomatski in previden. Mi vemo, da so oni samo

prizadeti in da bi naredili vse za svojca, ampak so nesporazumi zelo pogosti.«
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V kontrastu z dostojanstvenim umiranjem je govor potekal tudi o nedostojanstvenem
umiranju. Sogovorke in sogovorci tu naStevajo neprimernost okolja, ohranjanje pri
zivljenju za vsako ceno, neuposStevanje Zzelja, samoto, izoliranost, zapuScenost,
osamljenost, neustrezno oskrbo, bole¢ine, umiranje v bolnisnicah, konflikte s sorodniki, so
pa izpostavili tudi primere smrti brezdomcev, beguncev in zrtev v vojni oziroma vojaskih

spopadih.

Tisto, kar torej daje sogovorkam in sogovorcem obcutek, da pozitivno vplivajo na
obCutenje dostojanstva pri uporabnikih, je zagotovitev ustrezne 0skrbe, dobra
organiziranost dela, obcutek kompetentnosti pri opravljanju dela socialne delavke ali
delavca, upostevanje uporabnika in njegove socialne mreze ter odprt in empati¢en odnos,

ki se oblikuje znotraj delovnega procesa.

4.3. Stalis¢a socialnih delavk do evtanazije
Ideja evtanazije je pri sogovorkah in sogovorcih zelo nedorecena. Prisotna je meSanost
obcutkov in skepti¢nost. Nekateri jo podpirajo, drugi pravijo, da bi smela biti izvedljiva
samo v dolocenih primerih, spet tretji jo vidijo kot pravico ¢loveka, manjsi del pa jo
popolnoma zavrne. »Vprasanje, ce bi se, ko bi prislo do takega poslabsanja, clovek potem
zares odlocil, da zeli umreti« (F65). Nekaj sogovorcev je izpostavilo moznost, da na koncu
vendarle prevlada nagon po prezivetju. Ko smo mladi in zdravi, imamo drugacen pogled
na svet in prioritete, v primeru starosti ali hude bolezni pa je lahko Zivljenje posamezniku
Se kako drago: »Ko sem bil tudi sam bolan, sem dostikrat pomislil, zakaj ni te moznosti,

ampak danes pa sem hvalezen, da je nimamo« (C73).

Razumejo, da je evtanazija dolgotrajen proces, poln preverjanj stanja, raznoraznih
birokratskih urejanj in pripravljanj terena za dejansko izvedbo. Socialni delavec v izjavah v
od C73 do C76 pravi: »Ker ni to kar ena odlocitev iz danes na jutri, je vendarle nek proces
in so tudi drugi ljudje, ki so vpleteni zraven. Tako da do tega nimam ravno zadrzanega

mnenja, bolj nedorecenega.«

V Sloveniji moznosti legalizacije evtanazije ne vidijo kmalu oziroma je sploh ne

dovoljujejo. Pravijo, da smo Se nezreli za takSne premike. Za to bodo potrebne spremembe
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v misljenju in pogledih, kako pa do tega priti, pa vidijo reSitev v informiranju mladine, kar

bi prineslo spremembe v naslednjih generacijah.

Govor o evtanaziji pravzaprav sploh ni prisoten v primerih sogovornikov, kar se tice
znotraj okvirov njihovega dela. Edini stik s to temo pomenijo informacije v medijih in na
internetu. Ker je prisotnega premalo govora, se zavedajo, da zato ni oblikovanih

konkretnih osnov za kakrsnekoli premike.

Lastna izbira smrti se jim zdi na nek nacin del dostojanstvenega umiranja, sploh »ce na
smrt gledas kot na odresitev nekega trpljenja, potem je to blagodejno« (D96). Ampak
razumejo jo res kot zadnjo moznost, kadar so vse ostale Ze izrabljene in upanja prakti¢no

ved ni.

V nasprotju z idejo evtanazije se izpostavlja govor o naravni smrti, $e posebej v izjavah od
H132 do H135: »Jaz verjamem, da obstaja neke vrste druga evtanazija. Ce ti pripravis
svojce, da stojijo, da ne zadrzujejo, so umirjeni in pomirjeni s tem, da se jim bliznji
poslavija, dejansko vplivajo s tem. In zame je ta »nenapisana evtanazija«, popolnoma
sprejemljiva. Ne bi je poimenovala evtanazija, ampak najlazZje si tako predstavljamo ta
proces. Se pravi, spustit ¢loveka je zame mocnejSe, kot pa ce mu das tisti odmerek
zdravila.« NaSega obstoja si ne moremo razlagati samo na fizicni stopnji, ampak smo
ljudje Se veliko ve¢ od tega. Mogoce si vseh teh psihicnih in duhovnih dogajanj ne moremo
Cisto jasno razlagati, verjamem pa, da nekak$ni pretoki cloveskih energij zagotovo

obstajajo in vplivajo na nasa Zivljenja.

Mnenje socialnih delavk in delavcev do ideje evtanazije zadrZzuje spostovanje Cloveskega
zivljenja kot najvi§je vrednosti in njegovo nedotakljivost. V osnovi je ne enacijo z

dostojanstvenim na¢inom umiranja, puscajo pa odprta vrata za nekatere izredne mozZnosti.

4.4. Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

Pri govoru o paliativni oskrbi v primerjavi z idejo evtanazije se poudarja naraven potek
procesa smrti. V izjavah H154, H155 in H156 je predstavljeno razumevanje paliativne
oskrbe in pravi tako: »Paliativna oskrba ti pomaga, da ti ne trpi§ do konca, evtanazija pa je

nastala iz strahu pred tem trpljenjem. In paliativna oskrba ti omogoci, da ne rabis delati
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evtanazije.« Razumejo jo kot protibolecinsko oskrbo, ki obenem nudi tudi psihosocialno
oskrbo. Izjave od C89 do C93 pojasnjujejo, da je njen namen, »da ¢lovek umre na naraven
nacin, na dostojanstven nacin, v prijaznem okolju, z ljudmi, ki so kompetentni na tem

podrocju in da poskrbijo za njega«.

Izpostavljajo skrb za blazitev bolecine, upostevanje Zelja in potreb, vkljucevanje socialne
mreze, spremljanje zdravstvenega stanja, zagotavljanje primernega in prijaznega okolja,
lajSanje stisk ter vsesploSno omogocanje kakovosti zivljenja v procesu umiranja.
»wDodajanje dnevom Zivljenje« (H13) so bile besede ene od sogovork. Sodelujo¢i v
raziskavi paliativno oskrbo oznacujejo kot dolgotrajen proces. »Gre za dolgotrajen proces
in izobrazevanje in seznanjanje svojcev« (J105). Sorodnike in bliZznje pojmujejo kot
izredno pomemben del tovrstne obravnave. Gre za delo, ki vkljuuje uporabnika kot
srediSCe vsega, s tem da se tudi vsa njegova okolica vkljucuje v proces spremljanja in

oskrbe.

V organizacijah in institucijah, v katerih delujejo sodelujoci v raziskavi, se v vseh primerih
pojavlja vpeljevanje paliativne oskrbe v samo delo z uporabniki oziroma umirajo¢imi. V
nekaterih primerih je Ze sicer dokaj uteCena v obravnavo, pri ostalih pa Se delajo na
temeljih. Predvsem socialne delavke iz domov za stare ljudi porocajo, da je ta vedno bolj v
veljavi. Tam imajo velik deleZ pri tovrstni obravnavi tudi ostale sluzbe, predvsem
zdravstvena sluzba doma. Socialno delo pa si svoje poslanstvo kroji v zadovoljevanju
ostalih potreb umirajocih in njihovih sorodnikov ter bliznjih. Poleg pomoci, usmerjanja in
upore delajo na vpeljevanju paliativnih druzinskih sestankov. Te predstavijo izjave od D79
do D83: »To so sestanki z zdravnikom, stanovalcem, ce je le sposoben dat svoje mnenje, in
pa s svojci. Dela se na vnaprejsnji volji. Predebatirajo se zadeve o tem, kaj si oseba zeli,
Ce se mu poslabsa stanje, zZeli oZivljanje, Zeli v bolnico, ali zZeli, da ga v domu pustimo in se
tukaj potrudimo z njo, kolikor se le da. Je pa na koncu tako, da ko pride do poslabsanja
stanje in Ce svojci zahtevajo drugace, je potrebno to upostevat, ceprav je na sestanku bilo
dogovorjeno nasprotno. Jaz si prizadevam, da bi te sestanke izpeljali Ze takoj ob sprejemu
z vsakim stanovalcem in svojci, sedaj pa, ko to Se vpeljujemo, pa so ti sestanki samo s
tistimi, pri katerih vidimo, da se jim stanje slabsa«. Torej, dela se na vnaprej$nji volji.
Doloc¢ene moznosti se dorecejo zato, da bi v situacijah, za katere ti dogovori veljajo, bile
bolje organizirane in da bi oskrba in pomo¢ bila kakovostno izpeljana. Socialna delavka je

bila mnenja, da je takSen nacin predhodne delne ureditve dober, zato ker se lahko prej
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oblikujejo bolj realne odlocitve, kot pa takrat ko nekdo dejansko umira. Takrat je dogajanje
zelo intenzivno in marsikdaj se ne ve, kaj je najbolje za umirajocega in njegove sorodnike

in bliznje.

Paliativna oskrba torej izrazito pridobiva pomen in postaja prisotna v vedno vecji meri, le
njena formalna neurejenost, vsaj v primerih domov, za enkrat kaze problem. Ob tem je
treba omeniti tudi uradno nedoredenost paliativnega tima. Ce $e vedno ostanemo na
primeru domov za stare ljudi, je tam sicer prisotno osebje, v katerem vsak od njih ve,
kaks$na je njegova naloga. Le formalno niso poimenovani kot paliativni tim. Sogovornice
in sogovorci so se strinjali s potrebo po prisotnosti socialnih delavk in delavcev v
paliativnem timu. V paliativni oskrbi se Ze tako kaze potreba po interdisciplinarnem
pristopu, socialno delo pa lahko predstavlja pomemben doprinos pri skrbi za socialni vidik
obravnave umirajocega in pri koordinaciji ter urejanju odnosov. Kar se ti¢e pomembnosti v
paliativnem timu, je bilo predlagano (H153), da bi bil socialni delavec pravzaprav takoj za

zdravnikom.

Ker so Se zadeve v povojih, marsikdo mogoce Se ne dobi te moznosti obravnave. Sicer
poskrbljeno za ljudi tik pred smrtjo, v smislu polne zdravstvene oskrbe, ampak je bilo
re¢eno, da »je paliativna oskrba veliko bolj humanejsa, kot pa zdravljenje do konca«
(H147). Primer dobre prakse je vsekakor hiSa Ljubhospic, kjer vse temelji na nacelih
paliativne oskrbe in je lahko lep vzgled ostalim ter vir bogatega znanja o umiranju in

umirajocih.

Informiranost socialnih delavk in delavcev glede obravnavane teme je dokaj dobra.
Pripovedovali so, da so se udelezevali razli¢nih izobraZevanj in seminarjev glede tega,
nekaj informacij so pridobili Ze med Studijem, nekaj na obravnavano temo pa zasledijo tudi
na spletu in v medijih. Strinjajo se, da bi bilo treba o temi paliativne oskrbe Se vec
razpravljati, spoznavati nove nacine njene izvedbe, vkljuciti inovativni pristop in Siriti

znanje med razli¢no publiko.

Uporabnik paliativne oskrbe torej potrebuje blizino, empatijo, stik s svojimi obcutki,
moznost odlocanja, dobro komunikacijo in obcutek uposStevanja njegovega dostojanstva.
Socialni delavec ima kompetence za tovrstno zagotovitev oskrbe, treba si bo samo izboriti

nenadomestljivo mesto v skupku takSnega oskrbovanja.
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4.5. Vloga socialnih delavk pri delu z umirajo€imi in njihovimi bliZnjimi
Socialne delavke in delavci so lahko odlocilen ¢len pri komunikaciji umirajocega z
okolico. So lahko zaupniki in tisti, ki naredijo prostor za ubeseditev vseh uporabnikovih
misli, strahov, zelja, dilem in vpraSanj. Zagotavljajo oporo in pomoc¢; pogovor je njihovo
glavno orodje, s katerim opravljajo. V spostljivem odnosu podpirajo, usmerjajo in
pomirjajo. Z informiranjem so lahko v veliko pomo¢ tudi sorodnikom in blizjim, s
specificnimi znanji pa lahko storitve pomembno interdisciplinarno dopolnjujejo. Imajo

wlogo osebe, ki je tam tukaj in zdaj« (J111).

Nacela, ki se zdijo sogovorcem pri omembi dela z umirajo¢imi in sorodniki pomembna, so
nacelo etike, krepitev moci oziroma opolnomocenje, nacela paliativne oskrbe, nacela
partnerstva, spostovanje clovekovih pravic in upoStevanje kodeksa eticnih nacel v
socialnem varstvu. Pri nastevanju nacel so v nekaj primerih poudarili, da se natan¢nih
naStevanj nacel neposredno iz Studijskih gradiv ne spomnijo, jih pa pri delu vodijo
vztrajnost, potrpezljivost, strpnost, doslednost, dostopnost in empatija. Najve¢ poudarka je
na delu s posameznikom in delu z druzino, pri tem pa je pomembno slediti individualnosti
osebe, znati poslusati, omogocati moznosti odlo¢anja in slediti uporabnikom v njihovih
zeljah in potrebah. »Nekdo mora voditi proces spremljanja umirajocega in menim, da smo
socialni delavci za to najbolj primerni« je bilo v izjavi G47 pojashjeno mesto socialnih

delavcev v vsesploSnem delu z umirajo¢imi.

Delo socialnih delavcev lahko ima velik vpliv na obCutke ohranjanja dostojanstva pri
uporabnikih. Socialna delavka je v izjavah H164 in H165 povedala, da »ne mores ¢loveka
pripravit samo z zdravili, da bo kvalitetno umrl, ampak je to dosti Sirse.« »Socialna
delavka je vezni ¢len« (B112) v vsesploSni pomoci pri poslavljanju. Socialna delavka lahko
prevzame tudi pomembno vlogo vodenja procesa spremljanja umirajoéega in izvajanja
psihosocialne podpore umirajoemu in njegovim bliznjim. Njeno mesto v delu z
umirajoimi in njithovimi bliZznjimi tako zavzema pomembno obmocje akterjev, ki

oblikujejo predstave o umiranju z dostojanstvom.
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5. RAZPRAVA

V raziskavi sem zelela pridobiti vpogled v odnos socialnih delavk in socialnih delavcev do
tem smrti in umiranja, predstave o dostojanstvenem in nedostojanstvenem umiranju,
raziskati njihovo razumevanje koncepta »umiranja z dostojanstvom« in predstave o
ravnanjih, katera lahko vplivajo na dozivljanje dostojanstva uporabnikov, ki se poslavljajo,
ter pogled na te teme skozi uvajajoco se paliativno oskrbo in idejo evtanazije. Kot zadnja
izmed tem raziskovanja pa je bil pogled na pomembnost stroke socialnega dela v

obravnavanem konceptu.

Pri delu z umirajo¢imi in njihovimi sorodniki oziroma bliznjimi, se v osnovi ne omenja
socialnih delavk ali pa le redkokdaj. V vecji meri so pri oskrbi prisotne druge stroke,
predvsem zdravstvo. Delo z umirajo¢imi je del socialnega dela s starimi ljudmi, pa Se tam
socialne delavke in socialni delavci nimajo vedno neposrednega stika z umirajocimi.
RazvijajoCa znanstvena zmogljivost je staranje in umiranje preoblikovala v eno od
medicinskih kategorij, glavno vlogo pa prevzemajo zdravstveni delavci (Gawande 2015:
15).

Dozivljanje visoke starosti in umiranje sta se iz domacega okolja in domacde oskrbe
premaknila v bolnis$nice in domove za stare (Gawande 2015: 16). V domovih za stare ljudi
je naloga socialne sluzbe ta, da ureja dolo¢ene formalnosti, vzpostavlja stik s sorodniki in
bliznjimi, jih usmerja in informira ter nudi oporo. Poudarek je na medsebojnem

sodelovanju in usmeritvi na stanovalce (Mali 2009: 99).

Zame nova je bila omemba vpeljevanja paliativnih druzinskih sestankov. Ti se mi zdijo
koristna poteza, katera pripomore k ubesedenju dolocenih zadev Ze vnaprej, ko dogajanje
Se ni toliko Custveno intenzivno in se lahko sprejemajo bolj razumne reSitve. Vsekakor
odlicna oblika intervencije, ki pripomore k dostojanstvenemu poslavljanju in obcutku
ohranjanja dostojanstva v tovrstnih procesih. To izpostavitev bi izpostavila kot eno

kljuénih ugotovitev moje raziskave.
Odnos socialnih delavk in socialnih delavcev do teme umiranja in smrti se kaZe v njihovem

razumevanju minljivosti kot dela zivljenja. S to mislijo niso ravno pomirjeni, jim pa ne

predstavlja vecjih tezav. Izpostavili so, da je govor o smrti Se vedno tabu in da ga ni
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prisotnega v zadostni meri. Prvi korak v spremembe bi najprej bil poudarek na pridobitvi
¢im veC znanja na to temo Ze v procesu samega izobrazevanja. Mogoce je pomanjkanje
znanja in neprijetnost teme razlog, da se le redki odlocijo za delo, ki vkljucuje stik z
umirajo¢imi. Socialni delavci bi lahko bili ravno eni izmed tistih, ki bi imeli moc¢ razbijanja
te tabuiziranosti, ¢eprav se delo socialne delavke ali delavca za enkrat kaze kot bolj
posredno delo, ki v vec€ini primerov ne vkljucuje neposrednih intervencij pri zagotavljanju
dostojanstvenega umiranja in stikih s sorodniki ter bliznjimi. Neposredna svetovalna

pomoc je prisotna le redkokje (Kosak 2000: 349).

Primer hise Ljubhospic je primer dobre prakse, kjer pa je svetovalna pomoc¢ osnova za delo
socialnega delavca. Ljubhospic v svojih storitvah nudi najboljSo mozno podporo ljudem v
procesih umiranja in Zzalovanja. Prizadeva se, da bi se pri vsakem od uporabnikov
omogocile najboljse moznosti za dvig kakovosti njegovega zivljenja in dostojanstva na
poti poslavljanja (O Ljubhospicu). Socialna delavka tam pa zares opravlja intenzivno

svetovalno delo in delo z druzino, obravnava pa izhaja iz nacel paliativne oskrbe.

Delo z umirajo¢imi in njihovimi sorodniki zahteva posebna znanja, spretnosti, obcutljivost
za tovrstno delo ter veliko stabilnosti in moci. Od socialnih delavk se v takih odnosih
pricakujejo spostljivost, razumevanje in pomirjujoce delovanje tako na umirajocega kot
sorodnike. Koliko posredovanja je potrebnega, je odvisno od primera do primera. Tudi
Pahor in Stancar (2009: 126) govorita o delu z umirajo¢imi. V kvalitativni raziskavi sta se
fokusirali na umirajoce in njihove sorodnike ter veéplastnost procesa umiranja in
zalovanja. Ugotovili sta, da oboji, umirajo¢i in sorodniki, potrebujejo socialno, psihi¢no in
duhovno podporo, potreba po fizi¢ni pa je v vec¢ji meri prisotna le pri umirajoem, lahko pa
se zgodi, da jo sorodnik tudi potrebuje. Telesne spremembe in bole€ina sta namre¢ glavni
spremljevalki dozivljanja telesa pri umirajo¢em. Umirajo¢i in njihovi sorodniki ter bliznji
so zelo ranljiva skupina, v zadnjem casu pa se v vedno vecji meri kaze potreba po razvoju

novih integriranih oblik oskrbe, tako na ravni zdravstvenega kot tudi socialnega varstva.

Pomembne premike v sisteme obravnave umirajoc¢ih vnaSa paliativna oskrba. Zadnja leta
izrazito pridobiva na pomenu; tudi v organizacijah, s katerimi sem sodelovala, je ze dokaj
ukoreninjena, Se posebej v primerih domov za stare, le njena formalna neurejenost je za
enkrat Se problem. Na Slovenskem se pojavlja kot del standardne zdravstvene oskrbe, se pa

izvaja tudi v socialno varstvenih zavodih, eden od temeljev razvoja pa je Nacionalni
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program paliativne oskrbe (Nacionalni program paliativne oskrbe). V prihodnosti bi bilo
treba opredeliti storitvene, kadrovske in stroSkovne norme, ker za enkrat so v sklopu
paliativne oskrbe v vec¢ji meri obravnavani uporabniki zdravstvenega varstva (Porocilo o
zdravstvenem stanju in zdravstvenem varstvu prebivalcev Slovenije). Sogovorke in
sogovorci vidijo potencialno moznost konkretne vkljucenosti socialnega dela v tovrstno
obliko oskrbi in jo vidijo kot skupek storitev, ki imajo mo¢ vplivanja na dozivljanje
obCutka dostojanstva v procesu umiranja, na oblikovanje multidisciplinarnega tima pa
dajejo velik pomen in ga vidijo kot temelj vseh nadaljnjih ukrepanj. Socialni delavci imajo
posebne spretnosti in znanja pri ravnanju s socialnim vidikom obravnave umirajo¢ega in
pri koordinaciji ter urejanju odnosov. Njihova vklju¢enost na ta podrocja dela sploh ne bi

smela biti vprasljiva.

Pri razmisljanjih o konceptu »umiranja z dostojanstvom« so socialne delavke in socialni
delavci samo razumevanje dostojanstva povezovali s svobodo izbire, spoStovanjem
¢loveka v vseh vidikih, z upoStevanjem, posluSanjem in potrditvijo obcutenj. Je pravica
vsakega posameznika, se pa pojavljajo razlike v doZivljanju in razumevanju dostojanstva,
kajti vsak je svet zase. Koncept »umiranja z dostojanstvom« je strokoven izraz, ki oznacuje
nacin smrti, ki je miren, nebole¢ in svoboden. Omenja se zagotavljanje mirnega slovesa,
ohranjanje humanosti, pravico do izbire, spostljiv odnos, svobodo, odsotnost bole¢in in
trpljenja, upoStevanje enkratnosti in unikatnosti ¢loveka in omogocanje protibolecinske
terapije. Vsak bolnik z neozdravljivo boleznijo oziroma umirajo¢i ima pravico biti delezen
primerne oskrbe, ki mu bo omogocila dostojanstveno umreti. Tudi Mimi¢ (2013: 325)
zapisuje, da je treba zagotoviti prijazno okolje, tehtno organizacijo dela, ki omogoca
kakovostno opravljanje oskrbe in opozarja na potrebo po informiranosti o paliativni oskrbi

ter drugih posebnosti obravnave med strokovno in tudi lai¢no publiko.

Zagotovitev ustrezne oskrbe za umirajoCe in njihove sorodnike ali bliznje ter korektna
organiziranost dela socialnih delavk in delavcev v kontekstu z ostalimi sluZzbami v
organizaciji oziroma ustanovi, daje obcutek, da pozitivno vplivajo na obcutenje
dostojanstva pri uporabnikih. Sem S$tejejo Se prizadevanja, spretnosti in kompetentnosti pri
opravljanju svojega dela socialne delavke ali delavca ter upoStevanje uporabnika in
njegove socialne mreze, kar omogoca odprt in empati¢en odnos, ki se oblikuje znotraj

delovnega procesa.
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Izkusnje skozi leta dela pripomorejo k oblikovanju obcutka za delo z umirajo¢imi in te
naucijo ravnati v razli¢nih situacijah. Socialne delavke so mnenja, da tako v stroki
socialnega dela kot tudi na splosno primanjkuje diskurza na temo umiranja in smrti. Kosak
(2000: 349) opozarja, da je govor o smrti pri nas Se vedno tabu. TakSne omembe v nas
vzbujajo nekakSen nemir, mi pa jih poskuSamo zanikati, dokler se v ta razmisljanja in
sooCanja nismo neposredno primorani se vkljuciti bodisi zaradi lastne izkuSnje umiranja
bodisi zaradi izkusnje koga nam blizu (Zgonik 2011: 40). Govor je pomemben, ker se tako
zgodi predelava informacij, to pa lahko potem pomaga pri premagovanju negativnih
obcutkov. Med raziskovanjem sem pridobila informacijo o tem, da imajo v tujini uvedene
posebne aktivnosti, katere so lahko v pomo¢ umirajo¢im in sorodnikom. Ena taks$nih
posebnosti je Death Cafeje. V Sloveniji imamo podobne dogodke, katerim pravimo
Hospickafe. Organizira jih Slovensko drustvo hospic, so pa neformalni druzbeni dogodki,
kjer imajo sodelujoci priloznost govoriti o minljivosti. Udelezujejo se jih tisti, ki so
izgubili svoje bliznje, posamezniki z lastno izkuSnjo bliznje smrti in vsi tisti, ki jih ta tema

zanima in bi Zeleli prisluhniti izku$njam.

V raziskavi sem se pogostokrat srecala s pojmom izpustitve, e posebej pri govoru o
dostojanstvenem umiranju, prizadevanjih glede dozivljanja dostojanstva uporabnikov ter
pri predlogih glede zagotavljanja dostojanstvenega poslavljanja. Pojem izpustitve poudarja
to, da se s ¢lovekom pogovori§ o stvareh, katere Se morajo biti izreCene, poskuSas razresit
nesporazume, da tudi sam pri sebi poskusa$ dojet dogajanje in njegov potek ter
umirajo¢emu dopustis, da ga vodi tok procesa umiranja. To je pri nekaterih primerih lahko
Ze samo iskrena gesta slovesa, pri osebah, ki niso ve¢ zmozne besedne komunikacije, pa
lahko ze samo stisk roke. V nasi kulturi smo umiranje zaceli razumet Ze skoraj povsem na
fizi¢ni ravni. Ampak je umiranje veliko ve¢ kot pa samo nek proces dolo¢enih bioloskih
procesov in njihove zaustavitve (Zgonik 2011: 40). Klevisar (2006: 16) pravi, da Se
posebej Cisto ob zadnjih trenutkih zdravstvena oskrba pri marsikaterem primeru skorajda ni

potrebna. Dostojanstvena smrt lahko zagotavljajo tudi drugacne intervencije.

Ko se razmis$lja o ¢loveskem dostojanstvu ter o eti¢nih in pravnih principih, ki se nanj
vezejo, se v dolo¢enih primerih pojavi paradoks. Clovesko dostojanstvo narekuje
nedotakljivost ¢loveskega zivljenja, ideja o svobodni izbiri smrti pa vidi dostojanstvo v
drugacénih ravnanjih (Rothaar 2010: 252). Ellershaw (2007: 54) navaja argument, da bi pri

spoStovanju avtonomije Cloveka, ki je posameznikova pravica do nadzora nad svojim
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zivljenjem, morali dopuscati pravico do evtanazije. Socialne delavke in delavci so glede
tega zelo nedorecenega mnenja. Pojavljajo se podpiranja ideje v dolocenih primerih, mnogi
pa jo popolnoma zanikajo. So pa skupnega mnenja, da do legalizacije evtanazije v
Sloveniji Se dolgo Casa ne bo priSlo. Menijo, da na sreCo obstajajo Se druge oblike
dostojanstvenega umiranja in bolje je, da se razvoju teh posveti ve¢ pozornosti. Tudi
Ellershaw (2007: 57) je mnenja, da bi bilo v prvi vrsti treba zastaviti vpraSanje o tem, ali za

hudo bolne oziroma umirajoce obstaja alternativa evtanaziji.

Pri poskusu opisa vloge socialnih delavk in delavcev pri ohranjanju uporabnikovega
obcutka dostojanstva se poudarja pomembnost spostljivega odnosa, upostevanja zelja in
potreb, razumevanja ter organiziranosti dela oziroma moznosti njihovega posredovanja v
delo z umirajo¢imi in njihovimi sorodniki. V zdravstveni stroki je bila izvedena raziskava,
ki je razumevanje koncepta »umiranja z dostojanstvom« raziskovala pri medicinskih
sestrah. Tudi pri njih so se izpostavili trije pomembni dejavniki, ki vplivajo na ohranjanje
dostojanstva pri uporabnikih, in sicer znanje, odnos ter organizacija dela (Mimi¢ et al.
2013: 325). Pri akterjih, ki sooblikujejo in definirajo predstave o dostojanstvenem
umiranju, so bili naSteti pacienti oziroma uporabniki zdravstvene oskrbe, medicinske
sestre, zdravniki, sorodniki ter ostalo okolje, ki se ti¢e ¢loveka samega. Skrb za fizi¢no
udobje, opora, upostevanje zelja in ustrezen odnos do uporabnikov pa so bile izpostavljene
intervencije, ki oblikujejo obcutek dostojanstva in njegovega upostevanja (Mimi¢ et al.
2013: 328-330). Z rezultati pogovorov s socialnimi delavkami in delavci je tukaj mozno
potegniti kar nekaj vzporednic. V ospredju je vsekakor socialni vidik, samo vzpostavljanje
odnosa, upoStevanje enkratnosti vsakega posameznika, upoStevanja socialne mrezZe,
moznost nudenja opore, svetovanja, informiranja in omogoc¢anje dostojanstvenega procesa

umiranja skozi zadovoljevanje psihosocialnih potreb.
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6. SKLEPI

50

Socialne delavke in socialni delavci izpostavljajo potrebe po govoru o temi smrti in

umiranja.

Socialne delavke so mnenja, da tako v stroki socialnega dela, kot tudi na splosno,

primanjkuje diskurza na temo umiranja in smrti.
Socialne delavke neposrednega stika z umirajo¢imi nimajo pogosto.
Socialne delavke imajo vec stika s sorodniki umirajocega in njegovimi bliznjimi.

Socialne delavke se strinjajo, da ima njihovo delo pomembno vlogo pri dozivljanju

dostojanstva pri uporabnikih ali pacientih.

V delo z umirajo¢imi se vedno bolj vidno vpeljuje paliativna oskrba.
V domovih za stare ljudi se oblikujejo paliativni timi.

V domovih za stare se vpeljujejo paliativni druzinski sestanki.
Paliativna oskrba je formalno neurejena.

Socialni delavec je potreben v paliativnem timu.

Socialne delavke so neodloéene in skepti¢ne glede ideje evtanazije.

Socialne delavke so v vecini mnenja, da v Sloveniji ne bo prislo do legalizacije
evtanazije.

Znanje, spostljiv odnos, izku$nje in organizacija dela so dejavniki, ki socialnim
delavkam pripomorejo k oblikovanju obcutka ohranjanja dostojanstva pri
umirajo¢em in sorodnikih.

Umirajoc¢i so najpomembnejsi vir informacij.

Socialne delavke se pripisujejo paliativni oskrbi velik pomen.

Socialnim delavkam paliativna oskrba pomeni omogocanje dostojanstvenega
poslavljanja.

Socialne delavke imajo vlogo zagovornikov in svetovalcev pri delu z umirajocimi.
Socialne delavke predstavljajo vezni ¢len med umirajo¢imi in njithovimi sorodniki.
Koncept »umiranja z dostojanstvom« socialne delavke razumejo v smislu
zagotavljanja uporabniku prilagojenega procesa poslavljanja, v katerem poskusajo
ugodit njegovim zeljam in potrebam ter so v pomo¢ in oporo umirajo¢emu in

sorodnikom oziroma bliznjim.



. PREDLOGI

Da bi bili socialni delavci o temi umiranja in smrti bolje informirani, bi lahko v
Studijski program vnesli Se ve¢ vsebin, ki bi govorile o delu z umirajo¢imi in njihovimi
sorodniki, predvsem na modulu socialno delo s starimi ljudmi ali pa kot izbirne
vsebine. Glede na to, da paliativna oskrba pri nas pridobiva pomen, bi se lahko na

njeno temo oblikoval izbirni predmet.

V domovih za stare ljudi, v Zavodu za oskrbo na domu, v Ljubhospicu in v ostalih
organizacijah in ustanovah, kjer je prisotno delo z umirajo¢imi, bi se lahko oblikovale
skupine za samopomoc¢ oziroma nekaks$na druzenja ali delavnice, kjer bi bile prisotne
teme umiranja in smrti. Bile bi namenjene tako sorodnikom in tistim, ki spremljajo
umirajocega, kot tudi tistim, ki se blizajo dogodku smrti. Nosilec teh dejavnosti bi bili
socialni delavci, ki bi nastopali kot spodbujevalci pogovorov, poslusalci, zaupniki,
svetovalci, moznosti in nacini izvedbe taksnih druzenj pa bi bile odvisne od ustanove

0ziroma organizacije same.

Predlagam organiziranje izobrazevanj za zdravstvene delavce v bolniSnicah na temo
moznosti oskrbe umirajocega in socialni vidik oskrbe. Znotraj teh izobrazevanj bi bile
predstavljene moznosti, ki so v Sloveniji na voljo, izpostavljen pa bi bil pomen
socialnega vidika oskrbe umirajocega in nudenja opore sorodnikom. Glavno vlogo pri
izvedbi izobraZevanj bi imeli socialni delavci in delavke, ki delujejo na podrocju starih
ljudi, v njihovem delu pa se pojavlja tudi stik z umirajo¢imi. Namen takSnih
izobraZevanj bi bilo informiranje zdravstvenih delavcev o moznostih, ki so na voljo
umirajo¢im in sorodnikom, poudarek pa bi bil na upostevanju psihosocialnih potreb

bolnikov.

Predlagam ve¢ organiziranih izobrazevanj na temo paliativne oskrbe v domovih za

stare ljudi in organizacijah, kjer je prisotno delo z umirajo¢imi.

Predlagam vpeljevanje Hospic kafejev v domove za stare ljudi in v zavode ter

organizacije, kjer je prisotno delo z umirajocimi.
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Predlagam organiziranje paliativnih druzinskih sestankov ob prihodih v domove starih
ljudi. Predstavile bi se Zelje uporabnika in sorodnikov ob primerih umiranja in smrti,
dorekli bi se postopki oziroma ukrepanja ob dolocenih stanjih in naredili vnaprej$nji

nacrti procesa, ki bi imeli tudi moznosti odstopanj in sprememb.
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9. PRILOGE

9.1. Smernice za intervju

Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki
socialnega dela in na splosno

Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajo¢imi?

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kakSen nacin?

Ste v svojem poklicu Ze doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in
ali je imelo vpliv na VaSe predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v
spominu)?

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajo¢ih? Prosim opisite jih.

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem
nadaljnjega dela v stroki socialnega dela?

Kako je VaSe delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali
neobremenjujo¢ odnos do tovrstnih tem?

Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druzina, partner?
Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa toéno se bojite?

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kakSen smisel?

Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z
dostojanstvom«?

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

Kako se je VaSe razumevanje dostojanstva skozi ¢as spreminjalo?

Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kakSen primer bi podali tukaj?

Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?

Kaj je tisto, s ¢imer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k
izboljSanju doZivljanja dostojanstva uporabnikov? Lahko podate primer.

Na kakSen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti
njegovo individualno doZivljanje dostojanstva?

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na dozivljanje
dostojanstva uporabnikov?

Kaj je v Vasem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabsanju doZivljanja dostojanstva pri
uporabniku o0ziroma umirajo¢em?

Kaksne razlike in skupne tocke glede dozZivljanja dostojanstva obstajajo med
uporabniki?

Kako v VaSih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega
poslavljanja?

Mnenje socialnih delavk do evtanazije
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Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi ¢lovek moral imeti
dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o ¢asu in nafinu smrti. Kako to izjavo
komentirate Vi?

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?
Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?
Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?

Kje ste dobili najve¢ informacij o tej temi?

Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

V kolik$ni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vaSe organizacije?

KakSen pomen pripisujete paliativni oskrbi?

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?

Kaks$nega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?
Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavlja protiutez evtanaziji?

Vloga socialnih delavk pri delu z umirajocimi in njihovimi bliznjimi

Kaksno vlogo ima socialni delavec v odnosu do umirajoc¢ega in njegovih bliznjih?
Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, ¢e
nimate neposrednega stika z umirajo¢imi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala
prevladovati v tovrstnem delu?

V kolik$ni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesploSnem
delu z umirajo¢imi?

9.2. Zapisi intervjujev

Intervju A

Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosSno

Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?

V tem stadiju, ko ze ljudje umirajo,_niti ne hodimo socialne delavke toliko po sobah(Al).Sicer_imamo stik z
umirajo¢imi in predvsem njihovimi svojci(A2), kar se tie_urejanja doloéenih zadev, (A3)ampak samega paliativhega

tima pa tukaj v centru starejSih Se za enkrat nimamo (A4). Delamo pa na tem in vemo, da je socialna delavka
pomemben ¢len tega tima.

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

Meni smrt predstavlja del Zivlienja (A5). Ze ko se rodi§ zatne§ umirat na nek nadin. Smo pa mogode preved
obremenjeni s tem(A6), ker smo Custveno vpleteni v vse skupaj (A7).

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

Na osebni ravni ne razmisljam veliko (AS8), ker smo v tem zivljenjskem obdobju, v katerem smrt niti ni toliko
pogosta. Kar se pa ti¢e same sluzbe, pa je tega ve¢(A9)in marsikdaj je hudo, ker se na ljudi naveze§ (A10). Marsikdo
ti zleze pod kozo.

Ste v svojem poklicu Ze doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

Tukaj bi povedala en primer, ki mi je res ostal v spominu in ga nikoli ne bom mogla pozabit. Ko sem $e delala na
varovani enoti (A11), se je ena od uporabnic tako zelo navezala na mene (A12), ni jedla dokler jaz nisem prisla, ni se
hotela preobleéi, ni se vkljucevala v dejavnosti, bila je pa prepricana, da sem njena hcerka. Zato sem jaz z njo kar
veliko Casa prezivela. En dan, pa je sedela za mizo, jaz pa sem ravno prisla skozi vrata in v tistem me je glasno
pozdravila, potem pa jo je kap (A13). Zagela se je trest, jaz sem skocila do nje, jo prijela, ker drugace bi padla s stola,
jo polozila na tla, tam je bruhala, vse fizi¢ne funkcije so ji zacele popuscat, ampak ves Cas je vame strmela s svojimi
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velikimi, modrimi oémi. Potem so zraven priSle medicinske sestre, pomo¢ pa ni ve¢ bila mozna, tako da sem jo
obrnila na bok in jo pokrila. Smo jo pa na koncu morale same s dvemi medicinskimi sestrami jo dvignit in dat na
pojslo, kar je bilo za nas skoraj pretezko. Me je pa na koncu zmotilo to, da me nih&e ni vprasal kako se podutim
(A14), ker je to itak bil Sok (A15). Na fakulteti ne ucijo ravno kako poskrbet za umirajoéega (A16) in ga uredit,
ampak ni potem nih&e ni€ niti omenil, vse je §lo kr mimo. Jaz pa sem tudi bila navezana na gospo, celo en projekt sva
imeli in delali na tem, da bi se Se kdaj vrnila v svoje stanovanje v Postojni. Tudi tja sem jo nekajkrat peljala in urejala
zadeve, tako da mi je bilo kar hudo (A17).

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opisite jih.

Stevilo smrti v domu ni majhno (A18), ampak konkretno v mojem delu direktorice neposrednega stika z umirajo&imi
nimam (A19), edino ¢e grem kaks$nega od njih obiskat.

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

Z leti dela dobi§ izkusnje(A20), se tudi na osebnostni ravni razvije§ (A21), pa mislim tudi, da imamo me mlajse
generacije malo drugacen pogled (A22)na te teme, smo bolj odprti(A23) za njih, se lazje pogovarjamo. Mogo&e bomo
pol, ko bomo Ze starejsi, tudi mi prestraeni. Drugace pa tudi v _Casu Solanja ni bilo kaj veliko govora(A24) o teh
temah. Bi pa morale bit prisotne in o tem bi se moralo govorit (A25).

Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc odnos do tovrstnih tem?

To se oblikuje skozi pogostost dogodkov (A26). Od zadetka je sigurno tezko (A27). Se spomin svojih prvih primerov,
vedno mi je bilo hudo. Po navadi gre§ na pogreb, ¢e koga poznas, tule v domu pa si tega ne more§ privoséit. Delo te
utrdi na nek nacin(A28).

Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druzina, partner?

S sodelavkami se o tem pogovorimo e zjutraj (A29), &e je seveda kaksen primer smrti. Ce se nam kdo bolj priraste k
srcu, je potem itak dosti pogovorov tudi med delovnim ¢asom (A30). Drugace pa doma parterju marsikdaj zaupam
(A31), sploh ¢e je kak primer osebe, ki mi je bila blizu, da dam malo ven iz sebe.

Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

O tem je nujno treba govorit (A32). Ker s tem tudi predelas (A33). Vsaka stvar o kateri se ne pogovarjas, jo potlacis
in potem vpliva na tvoje nadaljnje mi$ljenje in dostikrat si napac¢no sliko lahko predstavljamo zaradi tega, zato je
komunikacija zelo pomembna (A34). Ta predelava informacij je nujna (A35).

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

V domu imamo en prostor za umrle. Tja se lahko grejo svojci poslovit, prizge se svecka, potem pa jih pricakamo in

izre¢emo sozalje (A36). Poslje se jim tudi sozalna kartica (A37) in ponudi opora (A38). Vsekakor pa nam ni lahko
(A39).

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?

Jaz se bojim utopitve ali pa kak$ne zadusitve (A40). Drugade pa me ni toliko strah(41), ker vsak umre, to vemo.
Nacina smrti, tega me je bolj strah, same smrti pa ne toliko. Pa opazam, da starej$a ko sem, bolj razmisljam o veri
(A42) in tudi nekak lazje razumem zakaj se starejsi ljudje toliko zatekajo k njej, ker rabis$ nekaj, da te pomiri, da ti da
zagotovilo, da smrt ni konec (A43).

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksen smisel?

Jaz se tolazim s tem, da smo mi nekak$na energija in ko umres ta tvoja energija nekam gre (A44). Telo se zakoplje ali
pa zazge, ampak energija mora nekam it. Ze za samo funkcioniranje porabimo toliko energije, ko pa izdahne$ pa
mislim, da ni konec

Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom
Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?
To da se na racun svojcev ali pa na njihov ukaz, ljudi ne sili z nekimi zdravili in njihovimi direktivami (A45), da se

jim omogoc¢i, da se poslovijo v miru (A46), da se jih ne ohranja za vsako ceno pri zivljenju(A47), da je potrebno
upostevat njihove Zelje(A48), pa da je potrebno ustvarit primerno okolje (A49).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?
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Vsak ¢lovek bi mogel biti nedotakljiv(A50) in vsak si zasluzi dostojanstvo(A51).

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

To, da ima nekdo mir (A52), da ima prostor ustrezen (A53), da se ga obravnava spostljivo (A54), da ima zraven sebe
tistega, ki ga Zeli (A55).

Kako se je Vase razumevanje dostojanstva skozi ¢as spreminjalo?

Pri meni se ni preve¢ spreminjalo, sem kar ves ¢as bila takSnega mnenja(A56).

Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Upostevanje zelja svojcev (A57), ohranjanje Zivljenja za vsako ceno (A58), neprimerno okolje (A59), izolacija
(A60), osamljenost (A61).

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksen primer bi podali tukaj?
Kot sem Ze zgoraj nastela.
Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?

To je potreba vsakega stanovalca in absolutna pravica (A62). Pri tem ni debate.

Kaj je tisto, s cimer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju dozivljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.

To da poskuSamo zaposlene ¢im ve¢ izobrazevat (A63), se z njimi pogovarjat(A64) in delati na tem vklju¢evanju
paliativne oskrbe v domsko oskrbo (A65).

Na kaksen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivljanje dostojanstva?

Birokracija in uradni okvirji nas ne omejujejo pri zagotavljanju dostojanstvenega poslavljanja (A66). Smo inovativni
in delamo za ljudi (A67).

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na doZivijanje dostojanstva uporabnikov?

Se pocutim kompetentno (A68), ampak nikoli nam ni v interesu, da bi sami to delali, odlocali za njih (A69). Nam se
zdi prav, da se vkljudi svojce (A70), da se upostevajo Zelje stanovalca in predpisi zdravstvene sluzbe (A71). To je
stvar vecih ljudi, ne samo socialne delavke

Kaj je v VaSem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabSanju doZivijanja dostojanstva pri uporabniku oziroma
umirajocem?

Vcasih se svojci preve¢ vpletajo v zadeve in skuSajo uveljavit svojo voljo (A72), predvsem iz lastnih interesov. Jim
ne pustijo, da bi se na svoj nacin poslovili (A73). Tule se po pojavijo potem kaksni problemi.

Kaksne razlike in skupne tocke glede dozivljanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?

Jaz mislim, da je ve¢ skupnih tock kot razlik (A74). Skupne tocke so pa te, da vsak hoce imeti mir (A75), vsak hoce
imeti okoli sebe osebe, ki mu veliko pomenijo (A76), razlik pa se ravno ne spomin zdajle. Je pa recimo tezava
marsikdaj ta, da je za sostanovalca umirajocega ta prisotnost pri umiranju zelo obremenjujoca (A77).

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslaviljanja?

Ko vidimo, da se nekdo poslavlja, se trudimo da se mu zagotovi ustrezna oskrba (A78), se ga obravnava, pogleda kar
bi Se lahko naredili(A79), s svojci se vzpostavi stik (A80) in ureja potrebne zadeve (A81) ter nudi pomo¢ (A82), da se
jih Ze na nek nacin pripravi. Po smrti pa tudi, hudenje opore (A83) in pomo¢ pri urejanju zadev (A84).

Mnenje socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi ¢lovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?

Jaz sem za evtanazijo (A85), samo pomembno je, da je ¢lovek, ki se za to odlo¢i mentalno stabilen (A86). In ravno to
je dostikrat pod vprasajem. Ce si mlad, ti pravijo, da nisi zrel za take stvari, potem ti pa zraven vplivajo Se kake
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Zivljenjske okolis¢ine. Ce ima$ na primer vsepovsod tezave, potem hitro zapade§ v kak obup. Pravzaprav sem zelo
mesSanih obcutkov glede tega. Za ene primere bi rekla ja, za ene ne (A87).

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?

Mislim, da kot Slovenija $e nismo zreli(A88) za to.

Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?

Za sebe vem, da bi se Zelela sama odlo¢it kako bom umrla (A89).

Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?

Pravzaprav se 0 tem ne pogovarjamo veliko (A90).

Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?

Iz medijev (A91), kaksnega filma (A92).

Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Paliativo si marsikdo narobe razlaga (A93). To ni samo za na konec, za zadnji stadij. Paliativa se zane dosti prej
(A94). Sestre in negovalke v domovih in tudi pri nas pravzaprav uporabljajo vse te elemente paliativne oskrbe,
nimajo pa mogoce ravno znanja, da bi znale razloZit to, da bi razumele, da gre za paliativo. Dojemanje paliativne

oskrbe Se ni Cisto jasno (A95). Imamo torej nek tim (A96), zdravnica, sestre, negovale, ki skrbijo za umirajoce,
ampak nimamo to formalno oblikovano in dolo¢eno (A97).

Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?

Menim, da je paliativna oskrba zelo pomembna (A98). Vsekakor vkljudi tudi Zelje &loveka (A99) kar je najbolj
pomembno. Poleg tega mi je blizu to, da ¢lovek ne sme trpeti, imeti bolein (A100). Pred kratkim sem imela
sorodnika, ki je imel raka na pljucih in grozne bolecine. Svojci so mu omogocili terapijo s konopljino smolo. To mu
je zelo pomagalo.

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Nacrtovanje in obravnava stanovalca, ki ga je prizadela neka huda bolezen ali pa stanje (A101), in posledi¢no laj$anje
njegovih tezav (A102).

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?

Od prijateljice, diplomirane medicinske sestre (A103), ki je s tega podro¢ja diplomirala. O tem sva se veliko
pogovarjali med njenim raziskovanjem in med opravljanjem dela v prej$nji sluzbi. Ugotovili sva, da bi bilo marsikaj
mogoce storiti, ¢e bi imelo vodstvo posluh in energijo za spreminjanje stvari.

Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?

Socialna delavka je izjemno pomemben ¢lan paliativnega tima (A104) saj je izurjena kako voditi pogovor (A105).
Poleg tega je ljudem v domu in svojcem na voljo (A106).

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavija protiutez evtanaziji?

Paliativa je, kot sem Ze rekla, neka dlje trajajoca zadeva (A107), evtanazija pa je nekaj hitrega, trenutnega (A108).
Tezko bi to odgovorila. Ne vem.

Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajocimi in njihovimi bliznjimi
Kaksno vlogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?

Da komunicira z njimi(A109), da jim nudi oporo in pomo¢ (Al110), da jim svetuje kako urediti kak§no stvar
(Al11)...

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, ¢e nimate neposrednega stika z
umirajoc¢imi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?
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Prav za nacela ne bi vedela katera so. Morda bi bilo dobro, da bi bila med raziskovanjem nasteta. Sama sem imela
enako tezavo, ko sem raziskovala nacela demence. Ugotovila sem, da jih ljudje uporabljajo ampak, ko jih vprasas
katera naGela potem ne znajo nasteti. Ce pomislim logi¢no bi rekla, da je potrebno upostevati Zeljo/voljo umirajodega
(A112), nuditi podporo (A113), prisluhniti (A114)...

V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Socialno delo je pomembno na vseh podro¢jih nasega zivljenja (A115). Prav tako pri umirajo¢ih in njihovih svojcih.
Na zalost je tako, da druzba ne vidi socialnih delavcev, kot nekaj dobrega temve¢ birokrate (A116), ki na primer
odvzemajo otroke in ne odreagirajo na potrebe ljudi v stiskah. Menim, da bi morali Ze na fakulteti narediti selekcijo
(A117)med tistimi, ki res hocejo nekaj narediti s svojim poklicem in tistimi, ki si sploh ne Zelijo biti socialni delavci
ampak so na FSD samo zato, ker jih na izbrano fakulteto niso sprejeli. Potem pa bi morali uvesti programe dela na
terenu (A118) in povecati Stevilo ur za predavanja z vsebino strokovnega izpita(A119). V vsakem letniku bi morali
socialni delavci opraviti dolo¢eno Stevilo prakse (A120) v domu za stare, vrtcu, Soli, zavetis¢u... skratka z ljudmi.
Enako pa tudi ostali profili, ker najvec izkuSenj pridobis, ¢e se ne bojis in gres med ljudi.

Intervju B

Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosno
Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?

Pri nas je praksa taksna, da imamo vsako jutro sestanke, jutranje raporte (B1), in tam po navadi glavna sestra pove, e
je mogoce kateri od stanovalcev v slabem stanju(B2) in da se poslavlja. Svojci so v teh primerih obves€eni (B3), mi
pa ne drezamo preve¢ v to osebo in mu pustimo, da se lahko v miru poslovi (B4). V primerih umiranja in smrti
stanovalcev pa je delo socialne delavke pravzaprav minimalno (B5). Dogovor se prekine (B6), zadeve z nego in
oskrbo osebe pa so naloge ostalih sluzb doma. Nudimo pa svojcem neko oporo(B7) in smo ves ¢as jim na voljo. Ko
se opazi, da stanovalec prezivlja zadnje dni, pa imajo svojci tudi moznost prespat zraven njih in bit ves ¢as z njimi.

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

Ko ljudje prihajajo v dom. je Se vedno prisotna nekak$na stigma, da bo ta oseba kmalu umrla (B8). O¢itno se Se
vedno ¢uti spomin na hiralnice (B9). Ampak je jasno, da je smrt in umiranje v Sloveniji tabu (B10). Se mi zdi, da se 0

tem ne pogovarjamo veliko (B11), dejstvo pa je da bomo vsi enkrat umrli.

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

Bolj v zvezi s sluzbo (B12), ker ostane nekaksna praznina(B13), ¢e umre kdo od stanovalcev, s katerim sem imela
vec stika.

Ste v svojem poklicu Ze doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

Neposrednega stika z umirajo¢im ali pa da bi mi nekdo umrl pred mojimi o¢mi v tem letu in pol dela v domu, nisem
imela (B14). Je pa res, da od zadetka nisem vedla kako nastopit do svojcev (B15). Prvi primer smrti mi je bil kr
$ok(B16) in res nisem vedela ali svojcem izrazim samo sozalje ali kaj moram naredit (B17).

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opisite jih.

Konkretno v socialni sluzbi nimam toliko primerov (B18), ker te zadeve potekajo preko zdravstvenega osebja (B19).
Oni kontaktirajo svojce, jaz pa imam ve¢ posrednega dela (B20). Pridejo pa marsikdaj svojci k meni po oporo (B21)
ali pa, da uredijo Se kak$no zadevo(B22) in prosijo za kak nasvet (B23).

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

Na faksu se s temami umiranja in smrtjo nisem kaj veliko informirala (B24), tako da potem ko sem zacela delat v
domu in pri§la v stik s primeri smrti, me je to kar malo Sokiralo (B25) in nisem to¢no vedela kako v takih situacijah
nastopat (B26), kaj naredit. Ampak s ¢asom in izku$njami se je vse spremenilo. Zdaj sem bolj sigurna vase (B27),
vem kaj re¢t, kdaj je pravi trenutek, kdaj je boljse da sem tiho in osebi ali pa svojcem ponudim samo oporo. Te

izku$nje zaznamujejo (B28), ja.

Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc odnos do tovrstnih tem?
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Izkusnje te vsekakor oblikujejo. V domu je lani umrlo okoli 70 stanovalcev in jasno je da te tak$ni dogodki s€asoma
utrdijo(B29) in jih jasneje predelas potem (B30).

Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druzina, partner?

Na jutranjem sestanku je po navadi ve¢ govora o tem (B31), &e se tisti dan zgodi kak$na smrt, potem pa tudi kdaj med
malico s kolegicami debatiramo (B32). Dejstvo pa je, da marsikdaj vemo Ze prej, da se neko poslavlja in potem ni
tako velik ok, ampak vseeno ti pa ni. Vendarle so nasi, to je njihov dom.

Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

O tem se je vsekakor potrebno govorit (B33). Tudi mi bi se morale s stanovalci o tem pogovarjat (B34), ampak ne
sprejemajo ravno dobro teh informacij (B35), so preveé bole¢e morda. Bi morali mogoce mi res prej pripravit teren
(B36), razmislit kako njim to povedat, o ¢em bi se pogovarjali, da bi potem bili tudi oni pripravljeni sodelovat.

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

Svojcem izreemo sozalje (B37) in jim ponudimo moZnost opore (B38). Imamo kar dobre izkusnje. Pridejo tudi
véasih svojci Ze en mesec po smrti in se zahvalijo. Ampak ti ni lahko, sigurno ne.

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?

To da bi trpela ko bi umirala (B39).

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksen smisel?

O tem nisem ravno veliko razmisljala, ne bi vedela.

Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?

Ohranjanje humanosti (B40).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?

Velik (B41). Potrebno je upoStevati vsakega posameznika (B42). V domu je bilo Ze nekaj primerov ko so se ljudje
sami odlo¢ili, da nocejo v bolnico, ali pa da nocejo terapij in tako zavestno pospesijo svoj odhod, ampak mi moramo
te Zelje spostovat (B43), svojci pa prav tako. Mi jih ne smemo silit v nasprotno (B44). Jih poskusa$ motivirat (B45),
se pogovorit (B46), ampak &e je to trdna volja osebe, je potrebno to spoitovat (B47). Ce pa svojci na vsak nagin Zelijo
uveljavljat svoje Zelje(B48) in ne upostevajo zelj stanovalca, takrat pa se sklie druzinski sestanek (B49).

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

Da je za osebo zagotovljen miren prostor (B50), da ima ob sebi svoje bliznje (B51), da se mu ustreze v Zeljah (B52)
in_potrebah (B53), da se ga spostljivo obravnava (B54) in poskrbi zanj v polni meri (B55).Vsak od nas si zasluZi, da
se poslovi v miru (B56), ko pride tisti trenutek.

Kako se je VaSe razumevanje dostojanstva skozi cas spreminjalo?

Ni se preve¢ spreminjalo (B57).

Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Neprimerno okolje (B58), ohranjanje Zivljenja za vsako ceno (B59), neupostevanje zelja umirajocega (B60).

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksen primer bi podali tukaj?

Da se ¢loveka priklenja pri zivljenju za vsako ceno (B61), da se ne upoSteva njegovih zelja(B62) in da ni
zagotovljeno primerno okolje (B63).

Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?

Dostojanstvo je pravica vsakega (B64) in pri tem ne delamo razlik. Vsi si zasluzijo biti dostojanstveno
obravnavani(B65) in to jim tudi nudimo (B66) in omogo¢imo (B67).

Kaj je tisto, s ¢imer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju doziviljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.
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Sodelujemo z drugimi sluzbami doma (B68), skrbimo za kvalitetno oskrbo in bivanje stanovalcev (B69) in
upostevamo Zelje (B70) uporabnikov samih.

Na kaksen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivljanje dostojanstva?

Birokracija nas ne omejuje (B71). Edinega kar se moramo drzat glede dolo¢enih zadev, je zapis zdravnice (B72), ¢e
so kaksne posebnosti pri katerem stanovalcu. Drugae pa smo inovativni (B73), se trudimo,sodelujemo s svojci
(B74), da dosezemo najvec kar lahko za Eloveka (B75).

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na doZivijanje dostojanstva uporabnikov?

Se &utim kompetentna (B76), ampak v_domu so vse odlogitve timske odlogitve (B77). Se posebej kar se tice
stanovalcev, ki so v slabem stanju. Tule je izrednega pomena zdravstvena sluzba doma (B78). Negovalke in sestre
imajo vec¢ stika z osebami in so bolj kompetentne pri oblikovanju kaks$nih odlocitev.

Kaj je v Vasem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabSanju doZivljanja dostojanstva pri uporabniku oziroma
umirajocem?

Svojci so marsikdaj nekakSna prepreka (B79). Se mogoce tudi sami tezko sprijaznijo z dejstvom, da se bliznji
poslavlja. Tu jim dosti tezko pomagamo. Mi jim vsi ho¢emo dobro, tako za svojce kot stanovalce, ampak se zgodi, da
ne najdemo skupnega jezika (B80).

Kaksne razlike in skupne tocke glede dozivijanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?

Veliko jih je, vsak posameznik je zgodba zase (B81).

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslavljanja?

V procesu umiranja se osebi zagotovi celostna oskrba (B82), opora (B83), obvesca se svojce (B84), ko pa umre pa se
uredijo uradnosti (B85) in ponudi nadaljnja pomo¢ in upora svojcem (B86).

Mnenje socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi clovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?

O evtanaziji ljudje razmisljajo, ko so ze &isto nemo¢ni (B87) in to so ve€inoma starejsi in bolni. Potem je mogoce res
vprasanje, e je to njihova svobodna volja (B88), ali obup in kaks$no je takrat njihovo psihi¢no stanje. Bi moral potem
imeti $e nekoga, ki bi to preveril(B89) recimo. No, ne vem, kar zapleteno. Se spomnim primera tule v domu, ko je
gospa bila v tako slabem stanju, od bolecin je kar vpila, res je trpela. Vsi od nas smo takrat zeleli, da bi lahko naredili
kaj, da bi jo resili. Po eni strani sem zelo za to, po drugi pa ne (B90). Nekaksni meSani ob¢utki.

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?

Mislim, da se premalo pogovarjamo o tem (B91). Je nekaksno sivo obmocje in nimamo $e terena za to(B92).

Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?

Jo podpiram (B93), ampak pri primerih demence in nezmoznosti jasnega odlo¢anja in izrazanja pa je to spet
vprasljivo (B94).

Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?

Ni pogost (B95).

Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?

1z medijev (B96).

Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Umirajoce se obravnava na ustrezen nacin (B97), se izvaja nekaksna paliativna oskrba (B98), ampak ni $e dolo¢ena v
sklopu same organizacije dela (B99) v domu.

Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?
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To je zelo pomembno (B100) zato, ker vklju¢imo ¢loveka (B101).

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Spremljanje zdravstvenega stanja posameznika (B102), lajSanje njegovih boledin (B103), da se mu omogod¢i, da Se
vedno Zivi kolikor se le da kvalitetno zivljenje (B104).

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?
V nasem centru (B105).
Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?

Menim, da je socialna delavka nujni ¢len paliativnega tima (B106), ker s svojimi znanji pomaga pri razbremenitvi
svojcev (B107). Poleg tega je lahko zaupna oseba stanovalca (B108).

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavlja protiutez evtanaziji?

Z njo bi se oboje, strinjala in ne, to je zelo tezko odgovorit. Vse je odvisno od posameznika. Nekateri ljudje se borijo
do konca, drugi obupajo takoj ko izvejo, da jih je doletela huda bolezen.

Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajocimi in njihovimi bliznjimi

Kaksno vlogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?

Da jim je v oporo in pomo¢ (B109), da jim svetuje(B110) kaksno stvar pri nadaljnjem urejanju. Pridejo véasih z
vprasanji kako je z oporokami, skrbniSkimi poro¢ili, samimi pogrebi. Tukaj smo jim res na voljo za karkoli rabijo.

Svetovanje in opora sta v ospredju.

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, ¢e nimate neposrednega stika z
umirajoc¢imi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?

Nacela etike (B111).
V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Socialna delavka je vezni &len (B112) tako, da je to zelo pomembno.

Intervju C

Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosno

Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?

Mi strokovni delavci neposredneqga stika z umirajo¢imi nimamo (C1), imajo pa ga oskrbovalke (C2). Je pa dejstvo, da
je takih ljudi kar nekaj. V Ljubljani imamo mreZo ustanov, ki nudijo pomo¢ na podroc¢ju umirajocih, $e kar razvito,
tako da ¢e tudi mi vidimo, da oseba potrebuje to, jih tja tudi napotimo oziroma jim to predlagamo (C3).

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

To je Cisto zivljenjsko (C4), se zgodi vsakemu (C5). Vsi smo minljivi (C6). Od rojstva do smrti je neko obdobje in je
zaCetek in je konec. Za mene to ne predstavlja nek negativen prizvok (C7). To paé je v naravi prisotno (C8) in je
potrebno sprejet(C9).

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

Jaz o tem kar precej razmiSljam (C10), mogode zadnjih 7 let malo bolj, ker sem pravzaprav imel lastno izku$njo
(C11), ko sem prebolel raka (C12). Pred sedmimi leti je bilo obdobje, ko se mi je Zivljenje nekako ustavilo. Zagne§
bolj intenzivno takrat razmisljat o vsem tem, ¢eprav sem Se bil res zelo mlad. Tako da, zadnje lete se ne sprasSujem
vec toliko o smrti, ker sem zadeve razdelal (C13), se pa sem in tja porajajo misli in pogovori, tudi z domacimi, tudi

recimo o pogrebu, o Zeljah (C14) in nimamo tezav o tem govorit (C15).

Ste v svojem poklicu e doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

Tukaj ne (C16), sem pa Ze videl umrlega.
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Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opisite jih.

So Kkar pogosti (C17), ja. Tu v zavodu je postopek tak, da ko ¢lovek umre nam to sporocijo svojci (C18). Oskrbovalke
imajo v vedini primerov tudi klju¢e od stanovanj in potem se ti predajo nazaj (C19). Potem pa se odpovejo storitve
(C20) in uredijo uradnosti (C21).

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

Izobrazba ti sigurno da neko Sirino (C22), pa tudi potem lastne izkusnje skozi leta (C23).
Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc¢ odnos do tovrstnih tem?

Te utrdi (C24. Skozi izkugnje (C25).

Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druzina, partner?

Se (C26), dostikrat sem tudi sam tisti, ki naéne temo (C27) in so dobri odzivi (C28), ni nekega strahu ali pa zadrzkov.
Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?
Meni to niso preved tezke teme (C29). Vsekakor se je o tem potrebno pogovarjat (C30). Mislim, da v zadnjih letih

mladino in otroke preve¢ ovijajo v vato (C31), kot da bi jih Zeleli izlogit iz procesa umiranja in poslavljanja (C32). Iz
strokovnega vidika gledano, pa tudi na splo$no to ni v redu. O tem se moramo pogovarjat.

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

Ko umre kdo od uporabnikov, so vsekakor prisotna ¢ustva (C33), ti ni vseeno (C34). Ne jokamo ravno tukaj, se pa
tudi v&asih potodi kak$na solza (C35). Se posebej, Ge umre kateri od uporabnikov, ki je Ze dolgo &asa bil &lan zavoda,
ali pa nekdo, ki se ti je $e posebno vtisnil v spomin. So te informacije v&asih tezke (C36).

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?

Strah me je bolj tega, da bi imel neko bolezen (C37) in da bi zaradi nje pocasi umiral (C38) in da bi bile prisotne
bolecine (C39), ne samo fizi¢ne, ampak tudi dusevne (C40). Da ne bi mogel oditi (C41), da bi me nekaj zadrzevalo.

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksen smisel?

Pomirja me ravno ne (C42), je pa del naSega Zivljenja (C43) in to je potrebno sprejet (C44).

Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom
Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?

Recimo Ljubhospic (C45), ker se mi zdi da tam res lepo poskrbijo za ljudi in so usposobljeni za to, ali pa negovalne
bolni8nice (C46).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?

Velik (C47). Vsakemu ¢Eloveku je potrebno omogocat dostojanstvo (C48), da se na dostojanstven nadin poslovi (C49)
in da mu v tem obdobju poslavljanja omogo¢imo ¢im veé uresniéitev zelja (C50).

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

Tako kot ima zastavljeno Hospic (C51), mislim da je to dober primer, je na nivoju. Se pravi, da se osebi izpolnijo
zelje (C52), kar je na nek nacin Zalostno, da se Sele takrat izpolnjujejo doloCene Zelje, ampak se mi zdi da je to ena
stvar s katero tudi ¢lovek lazje odide (C53), pa tudi za tiste ljudi, ki ostanejo je potem najverjetneje lazje.

Kako se je Vase razumevanje dostojanstva skozi cas spreminjalo?

Z leti zaCnes gledat na stvar bolj Siroko (C54), iz razli¢nih zornih kotov.
Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Mogoce brezdomci (C55), vojne (C56), begunci (C57), ki so na poti, taksne tragedije se mi zdijo nedostojanstvene,
nehumane in imajo absolutno negativen prizvok.

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksen primer bi podali tukaj?
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Kot sem Ze zgoraj omenil, primeri brezdomcev, vojnih Zrtev, beguncev.
Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?

To je mogocée bolj vprasanje za naSe oskrbovalke. Ampak mislim, da so one dovolj kompetentne (C58), da to
prepoznajo in imajo to strokovnost v sebi, da poskrbijo za oskrbovance (C59).

Kaj je tisto, s cimer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju dozivljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.

Mi imamo kr veliko raznih usposabljanj (C60), za strokovne delavce, oskrbovalke, prostovoljce. Pri nas so
dostojanstvo in kakovostno opravljene storitve na prvem mestu (C61). Velik pomen so pa tudi prostovoljci.
Prostovoljstvo je pri nas nadstandard (C62), ni ravno pravica, je pa moznost in e oseba zeli neko druzbo
prostovoljca, se ji ta tudi dodeli.

Na kaksen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivljanje dostojanstva?

Mu prisluhnemo v njegovih zeljah (C63).

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na doZivijanje dostojanstva uporabnikov?
Ce se ne bi &util kompetentnega, potem najverjetneje ne bi bil na tem delovnem mestu.

Kaj je v Vasem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabSanju doZivljanja dostojanstva pri uporabniku oziroma
umirajocem?

Sam opazam, da je vse preve¢ birokracije (C64)in zal se vedno ve¢ ukvarjamo s papirji (C65)bolj kot pa z ljudmi. In
v kon¢ni meri lahko to vpliva tudi na dostojanstvo (C66), ker si lahko razlagajo kot da nimas ¢asa za njih, da ti ni do
odnosa.

Kaksne razlike in skupne tocke glede dozivijanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?

Ljudje so razli¢ni. Bi rekel, da toliko koliko ljudi, toliko razli¢nih pogledov (C67).

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslavijanja?
Sam nimam ravno neposrednega stika z umirajo¢imi v zavodu, kot sem Ze povedal.
Mnenije socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi clovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?

V enem obdobju, ko sem tudi sam prezivljal te stiske, sem bil tudi sam zagovornik evtanazije (C68), pa Se sedaj
mislim, da bi bilo v dolo¢enih primerih prav (C69), da je to na izbiro (C70), ampak ob predpostavki, da se je oseba za
to razumno odlo¢ila (C71) in da je odlogitev verodostojna (C72). Ko sem bil tudi sam bolan, sem dostikrat pomislil
zakaj ni te moZnosti, ampak danes pa sem hvalezen, da je nimamo. Ker ni to kar ena odloditev iz danes na jutri, je
vendarle nek proces (C73) in so tudi drugi ljudje, ki so vpleteni zraven (C74) Tako da do tega nimam ravno

zadrzanega mnenja (C75), bolj nedorec¢enega (C76).

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?

V kolikor bi se res podrobno dorekli protokoli (C77) in evtanazije ne bi bilo mozno zlorabljati (C78), podpiram to
moznost (C79), ki pa naj bi ostala kot zadnja moznost (C80), ko ozdravitev res ne bi bila ve¢ mogoca (C81) in bi
bolnik trpel za neznosnimi bole¢inami.

Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?

Se strinjam z njo (C82), ampak v predpostavki, da je oseba za to izbiro sposobna (C83).

Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?
Ga ni (C84) zaznati.
Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?

Na spletu (C85).
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Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe
V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Paliativna oskrba_ni ravno podlaga za delo z uporabniki in umirajo¢imi pri nas (C86).

Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?

Paliativna oskrba je sestavni del zdravstvenega in socialno varstvenega sistema na vseh ravneh (C87) in s tem
neodtujljiv element Elovekove pravice do zdravstvenega in socialnega varstva (C88).

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Njen namen je, da ¢lovek umre na naraven nacin (C89), na dostojanstven nacin (C90), v prijaznem okolju (C91), z
ljudmi, ki so kompetentni na tem podro¢ju (C92) in da poskrbijo za njega (C93).

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?
Ljubhospic (94), splet (C95), faks (C96).
Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?

Vsekakor je pomembno, da je v multidisciplinarnem timu prisoten tudi soc. delavec (C97), delavka.

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavija protiutez evtanaziji?

Na nek nacin je protiutez, ker v bistvu celoten koncept paliativne oskrbe je zasnovan na tem, da umres na naraven
nacin (C98). Bi se strinjal z to izjavo.

Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajocimi in njihovimi bliznjimi
Kaksno vlogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?

Da nudi oporo (C99), razumevanje (C100), opolnomo¢i ¢loveka (C101).

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, ¢e nimate neposrednega stika z
umirajocimi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?

Spostovanje veljavnih eti¢nih in _pravnih norm (C102), To so &lovekove pravice (C103), pravice bolnikov in
umirajo¢ih (C104), Kodeks eti¢nih nacel v socialnem varstvu (C105).

V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Je potrebno in zelo pomembno, saj ima soc. delavec specifiéna znanja (C106), katerih na primer zdravstveni delavec
nima.

Intervju D

Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosno
Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?

Stik z umirajo¢imi je tukaj v domu zelo pogost (D1).

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

Prva je konec, konec neéesa (D2) in pa strah pred neznanim (D3). Mogoce pa tudi zacetek necesa novega (D4).

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

Jaz sem bila vkljuCena v izobrazevanje o paliativni obravnavi (D5) in to temo potem pripeljala tudi v dom (D6) med
stanovalce. Tako da, mi je tema blizu (D7) in tudi osebno mi ni tezko govorit o tem (D8). V tistem obdobju mi je tudi
mama umirala, tako da je vse skupaj bila zame zelo fajn izku$nja in mi je tudi pomagala. O tej temi pa razmiSljam
vsakié, ko se nekdo tu pri nas poslovi (D9), sploh ¢e je premes¢an iz bolnice in nazaj, pa si potem mislim zakaj je
mogel tako umret. Tako da, ja, s tem se tukaj kar pogosto sreéujemo (D10), ni ti potem to nekaj groznega, se navadi§
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(D11) in mi to normalno sprejmemo (D12), ker se ne smemo itak preve¢ navezat na ¢loveka, ker smrti so skoraj
tedenska zadeva.

Ste v svojem poklicu e doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

Enkrat sem se na eno stanovalko navezala, drugace se ne, ampak ta mi je pa res bila ljuba. Ujeli sva se takoj ko je
pri$la in ko je ona umrla mi je bilo zelo hudo, ker je v bistvu bilo tako, da je ona bila takrat na Golniku. Stanje ji je
zares zelo nihalo. In ko je $la nazadnje na Golnik, sem jaz takrat ravno imela to predavanje o paliativni obravnavi in
sem imela v mislih, da jo bom potem $e $la mimogrede obiskat. Med pavzo sem $la dol na recepcijo, povprasala po
tej gospe, pa rece receptor, da gospa ni pri njih. Pomislila sem, da so jo mogoce odpeljali v dom nazaj in zato kli¢em
v sluzbo in mi sodelavec pove, da so ravnokar javili, da je gospa umrla. Res mi je bilo hudo in jezna sem bila, da je
nisem ze takoj zjutraj Sla pogleda, ampak me tako ne bi spustili noter ker ni bilo obiskov. Tako da, bila sem res ¢isto
blizu nje medtem ko je umrla in hudo mi je bilo, da je nisem mogla Se zadnji¢ videt. Se pa spomin tudi tega, ko sem
prvié videla truplo tu v sluzbi, mi je tudi bilo neprijetno (D13).

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opisite jih.

So pogosti primeri, skoraj vsak teden nekdo umre (D14), nekateri tu v domu, nekateri v bolnici, nekateri celo na poti
v bolnico. OpaZam, da se, ko pride do poslabsanja, zelo hitro reagira (D15), predvsem na zeljo svojcev (D16)in zaradi
njihovega strahu, zato se umirajoce posilja v bolnico (D17). Je Ze bil primer, da je oseba umrla medtem ko so jo
nalagali v reSilca.

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

Ko si mlad $e nima§ osebnih izkuSenj, se s tem niti ne obadas, ti je to zoprno, potem z leti pa se utrdi§ (D18) in
spoznas, da vse to tudi nas ¢aka (D19), tako da, bolj ko si pripravljen to sprejet, lazje je (D20). Pa tudi lazje potem
svoje ljudi, svoje bliznje spustis.

Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc odnos do tovrstnih tem?

Je imelo vpliv (D21). Od zadetka je tezko (D22), potem pa se na to nekako navadi§ (D23), postane del dela (D24).

Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druzina, partner?

O tem se pogovarjamo (D25). Tudi doma (D26) o tem govorimo. Recimo, to ko sem bila na izobraZevanju sem
marsikdaj povedala kaj sem sliSala, pa smo izmenjevali mnenja. Tudi s prijateljicami o tem govorimo (D27). Ena $e
posebej se zelo rada o tem pogovarja. Tako da, vidim da se ljudje radi o tem pogovarjajo (D28), ko sprozim te
pogovore. Nekateri tudi recejo, da jim je to neprijetno, takrat nehas, drugi se pa kar lepo odzovejo, povejo svoje
izkusnje.

Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

O tem je potrebno govoriti (D29). Meni osebno sploh dosti pomaga (D30), ¢e se o tem pogovarjam.

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

Z izku$njami vidi§, da je to neizogibna zadeva (D31) in v¢asih je zame to celo olajSanje (D32). Ker v¢asih vidi§
kaksnega stanovalca kako umira in trpi in ko odide je to zame olajSanje. Z leti vsekakor spremenis pogled (D33) na
to.

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?

Bojim se neznanega (D34).

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksen smisel?

Mogoce te zgodbe o prihodu nazaj (D35). Sem jih ze kar nekaj slisala, osebno. Ko osebe Zze umrejo in potem pridejo
nazaj in povejo kako je bilo lepo. To mi je en takS$en kancek upanja.

Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom
Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?

Da ima$ mir (D36), pa da ni okoli tebe nek hrus¢ (D37), pa da te ne vlecejo nazaj (D38) in te ne pustijo umret (D39).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?
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Dostojanstvo si vsak nekako drugace predstavlja. Enim je dostojanstvo da v miru umirajo, enim pa je dostojanstvo to,
da zdravniki naredijo vse samo da ga bojo resili in ¢e recejo da ni ve¢ niCesar kar bi lahko naredili, da je ze to
opustitev dostojanstva. Je dostojanstvo vsekakor pomembno (D40), ampak je odvisno kaj za koga to predstavlja
(D41).

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

Da ko se vidi da umira$, da se uredi prostor (D42), da se umirijo stvari (D43) in da se ti pomaga, da pocasi lepo
odides (D44). Brez priklapljanja na aparature (D45), dajanja zdravil in injekcij (D46). Da se pusti, da narava naredi

svoje (D47).

Kako se je Vase razumevanje dostojanstva skozi ¢as spreminjalo?

Tako ko se pogled na svet spremeni, tako se tudi te zadeve spreminjajo (D48), da vidis kaj ti je bolj pomembno (D49)
in kaj si bolj zeli§ (D50). Dostojanstvo je pa ravno to, da se uposteva kulturo, Zelje in navade nekoga (D51).

Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Na silo ohranjanje pri zivljenju (D52).

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksSen primer bi podali tukaj?
Kot sem Ze povedala, da se ¢loveka na vso silo ohranja pri Zivljenju in se mu ne pusti oditi (D53).
Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?

Vsak je zgodba za sebe (D54). Tudi marsikdo rede, da si zeli umret (D55), ampak jaz jih ne prepriCujem v nasprotno
(D56), ali pa te njihove misli oznacujem za grozne in da ne smejo tako razmisljat. Recem, da ko bo pac prisel ¢as, bo
prisel tudi konec (D57), prehitevat se ne da. Ampak stari ljudje to marsikdaj govorijo iz navade (D58). Pravzaprav pa
s tem Zelijo povedat samo to, da so utrujeni (D59). In to je to dostojanstvo, da jih poslusag (D60) in da jim dovolis, da

tako razmiSljajo (D61).

Kaj je tisto, s cimer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju dozivljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.

Poslusam (D62), dogovarjam se (D63) in poskuSam tudi kaksno zeljo izpolnit (D64).

Na kaksen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivljanje dostojanstva?

Paliativa je tudi to, da poskusa$ upostevat kakSno posebno Zeljo, ki naceloma ni v skladu s politiko doma (D65), pa
probas nekak zaobiti stvari in ustrect ¢loveku (D66).

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na dozZivijanje dostojanstva uporabnikov?

Tukaj nas je ve¢ faktorjev (D67), osebje na oddelku, zdravniki, medicinsko osebje (D68), mi socialni delavci smo
samo en deléek v mozaiku (D69). Tako da, ne, ne morem vplivat in re¢t da bi nekaj naredila in to izpeljala, zal ni vse

v mojih rokah (D70).

Kaj je v Vasem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabSanju dozivljanja dostojanstva pri uporabniku oziroma
umirajocem?

Tezave s svojci (D71). Tukaj mora$ biti res zelo diplomatski in previden (D72). Mi vemo, da so oni samo prizadeti
(D73) in da bi naredili vse za svojca, ampak so nesporazumi zelo pogosti (D74).

Kaksne razlike in skupne tocke glede dozivijanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?

Vsak ima svoje zelje in potrebe (D75), zelo razli¢no od vsakega.

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslaviljanja?

To da jim omogo¢imo, da se v miru poslovijo (D76), vpeljujemo pa tudi to paliativho obravnavo (D77) oziroma
paliativne druzinske sestanke (D78). To so sestanki z zdravnikom, stanovalcem, ¢e je le sposoben dat svoje mnenje,
in pa s svojci. Dela se na vnaprej$nji volji (D79). Predebatirajo se zadeve o tem, kaj si oseba zeli (D80), ¢e se mu
poslabsa stanje, zeli ozivljanje, zeli v bolnico, ali Zeli da ga v domu pustimo in se tukaj potrudimo z njo kolikor se le
da. Je pa na koncu tako, da ko pride do poslabsanja stanje in e svojci zahtevajo drugace, je potrebno to upostevat,
Ceprav je na sestanku bilo dogovorjeno nasprotno (D81). Jaz si prizadevam, da bi te sestanke izpeljali ze takoj ob
sprejemu (D82) z vsakim stanovalcem in svojci, sedaj pa ko to Se vpeljujemo, pa so ti sestanki samo s tistimi, pri
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katerih vidimo, da se jim stanje slabsa (D83) in da bo potrebno dorec¢i doloCene zadeve. Po navadi enkrat na mesec
izvedemo tak sestanek (D84). Ampak bi rada videla, da bi ta druzinski sestanek bil Zze del sprejema. Ker pripomore k
samemu poteku zadev, pa tudi prisili ljudi, da o tem razmisljajo, ¢eprav je lahko dosti neprijetno. Ker ko pride
situacija, si pa prizadet, poln Gustev in ti je tezko se prav odlo¢it. Ce si pa e prej neko smernico priblizno naredis, je
pa mogoce majckeno lazje. S tem, da vedno povemo, da si lahko kasneje tudi premislijo (D85). Pri zagotavljanju tega
dostojanstvenega poslavljanja pa bi Se omenila en primer. Pred kratkim pa smo imeli gospo, ki je umirala in potem
tudi umrla ponoci in svojci so Zeleli biti ob njej. Sedaj delamo na tem, da se omogoca, da svojci in bliznji zadnje
trenutke prezivijo skupaj z umirajo¢im (D86) in da lahko tudi prespijo tu (D87), &e to Zelijo. Tako da, ¢e kdo prosi,
mu omogo¢imo, da je pri osebi. Je pa tukaj Se en problem, za sostanovalce umirajocega (D88). VVsekakor je to za njih
izredno neprijetno (D89). Zaenkrat imamo $panske zavese (D90), ampak bo glede tega $e ogromno dela potrebnega,
da se zagotovijo enoposteljne sobe (D91).

Mnenije socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi clovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?

Jaz sem o tem Ze razmiSljala in ¢e bi za sebe vedela, da ni ve€ resitve in da me ¢akajo boleéine in trpljenje, mislim, da
bi raje videla, da se mi omogo¢i smrt (D92). Sem brala o teh Indijskih praktikantih joge in meditacije, oni so znali z
meditacijo ustavit srce in odit. Pri nas pa je ta problem, da ne znamo ve¢ pustiti umret (D93), ne pustimo jim it. In v
taks§nih primerih, ko ni veé upanja, bi res bilo bolje, da obstaja tak§en nacin (D94). Tako da, jaz na evtanazijo nimam
toliko negativnega pogleda (D95). Ce na smrt gleda$ kot na odresitev nekega trplienja, potem je to blagodejno (D96)
lahko. Drugo pa je, ¢e ima$ pa kanéek upanja. Ker imamo pa v sebi ta nagon po prezivetju (D97). Je pa tu tudi $e
moznost zlorab (D98), ko se ti ne zavedas, pa nekdo drug odloa namesto tebe kdaj bo odsel, pol je lahko sporno. Ce
pa bi ze kdo vnaprej dal svojo voljo, pa mislim, da bi se to lahko upostevalo (D99).

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?

To bo e veliko ¢asa preteklo (D100). Mislim, da smo zelo zadaj (D101) kar se tega tice. Dokler ne bo skupna zavest
§la v to, do takrat se bo delalo tako kot se je do sedaj. To bo po moje potrebnih nekaj generacij (D102). Ce se bomo
od majhnega vzgajali in Ze otroke v tej smeri informirali (D103), potem bomo lahko prisli do tega, da se bo na to

drugace gledalo (D104).

Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?

Lastna izbira smrti zame predstavlja del dostojanstvenega umiranja (D105). Bi se sama zase odlo¢ila tako, ampak to
so zelo hipoteti¢ne teorije. Mi smo $e mladi in zdravi (D106), lahko da bi mi potem prevladal nagon po prezivetju
(D107). Dopus€am to moznost.

Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?
O tem se ne govori (D108).

Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?

V medijih (D109).

Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Je podlaga za delo z umirajo¢imi (D110), tako da je kar v veliki meri prisotna (D111).
Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?

Velik (D112), mislim, da bi morala paliativna obravnava biti osnova za delo v domovih za starejse (D113).

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Formulacija pravi, da je to skrb za umirajoega (D114), pomo¢ ob umiranju (D115). Je priprava na odhod (D116),
nega umirajocega, pomo¢ umirajoemu in tudi svojcem (D117) v konéni fazi.

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?

Na izobrazevanjih za zaposlene v domovih (D118).

Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?
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Mislim, da je prav, da so socialni delavci prisotni (D119), saj se v paliativi obravnava vsa podro¢ja (D120).

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavija protiutez evtanaziji?

Je lahko paliativna oskrba protiutez evtanaziji, lahko pa tudi skupaj greta. Sej je tudi Ze evtanazija neke vrste
paliativna obravnava (D121).

Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajocimi in njihovimi bliznjimi
Kaksno vlogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?

S pogovorom posku$as ozavestit, da to ni nekaj tako slabega (D122). Ti sicer zgubi$ ljubljeno osebo, ampak dejstvo
je, da enkrat jo bos$ in da je samo vazno to, da se ta oseba ne mu&i (D123). Pri nas imamo na primer tudi predavanja
na te teme (D124). Mislim, da je pomembno, da se tudi delavce ozaves¢a v to smer (D125). Smo pa na voljo bliznjim
za oporo in pogovor (D126), ampak je zelo malo primerov, da bi se s tem namenom zglasili pri meni (D127).

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, e nimate neposrednega stika z
umirajocimi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?

Svetovanje (D128).
V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Nimam mnenja.

Intervju E
Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosno
Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?

Ze ob prvem dogovoru, kjer sprejmemo pogodbo z uporabniki (E1), med katerimi so tudi umirajo&i.

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

Zakljucek nekega zivljenjskega procesa (E2).

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

V¢asih (E3) razmi$ljam o tem, Se posebej kadar se te kakSne stvari prijateljev ali pa svojcev dotaknejo (E4). Takrat se
nekako ¢lovek ustavi in za¢ne razmisljat o koncu zivljenja.

Ste v svojem poklicu ze doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

Direktno ne (E5), ampak posredno ko je bila oskrbovalka pri uporabniku in je prosila za oporo, pomo¢, sporoc¢ala sem
ji kako ravnat. Tako da, sem bila v nekem stiku, ampak preko telefona z oskrbovalko, ki je bila tam. Direkt sama pa
tega nisem dozivela, ko sem bila na obisku.

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opisite jih.

Jih je kar dosti (E6). Polovica je zagotovo tak$nih, za katere vemo, da se bodo kmalu poslovili (E7), prav paliativne
oskrbe pa je mogoce ena tretjina (E8).

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

O umiranju se sploh ne spomnim, da bi se karkoli uili ali pa da bi bila kak$na posebej podroé¢ja (E9). Tako da, se
prej nisem seznanila ¢isto ni¢ s tem podro¢jem, ampak Sele tukaj v tej sluzbi (E10). Je vsekakor to eno od podrocij, ki
bi na $tudiju moglo biti bolj prisotno (E11).

Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc odnos do tovrstnih tem?

Skozi leta dela se izoblikuje nek ob&utek do ljudi, ki umirajo (E12), oziroma vpliva na ta bolj enostaven nacin
dozivljanja teh stvari (E13). Nekako bolj klen postanes, ¢eprav ni za izkoreninit tistega kar je v tebi, ampak nekako
bolj racionalno za¢nes stvari dozivljat (E14).
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Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druzina, partner?

Se pogovarjamo, se posebej z oskrbovalkami (E15), ki dozivijo te zadeve pogosteje in neposredno. Se pogovarjamo,
jim damo to priloZnost, da spregovorijo o tem (E16). To je Ze pri nas kot en tak del dela, da ¢e se kaj tak$nega zgodi,
da nekako podelijo izkusnje tudi z ostalimi.

Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

O tem je absolutno treba govoriti (E17). Moramo biti odprti (E18), ¢eprav so to tezke teme, Se posebej kadar gre bolj
za osebne stike.

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

Skusas biti ¢im bolj spostljiv in razumevajo¢ (E19).

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?

Mi je malo neprijetno na to mislit (E20).

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksen smisel?

Vesela sem, da take sluzbe kot so Hospic, obstajajo (E21), da so se pripravljeni s tem ukvarjat, ker to so zelo tezka
podro¢ja. Sama misel na smrt pa me ne pomirja.

Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom
Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?
Da ni ¢&lovek kot $tevilka (E22), tam kjer pa¢ je in umira, ampak da se ga obravnava kot nekoga, ki ima voljo do

zivljenja (E23) in tudi pravico do Zivljenja, do izbire (E24). Gre za ta spostljiv odnos osebja (E25). Ni vazno e si star
ali mlad, vsi imajo pravico Zivet do takrat ko jim je usojeno (E26).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?
Zelo velik (E27).
Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

To da ni ¢lovek samo Stevilka, da se ga obravnava spostljivo (E28), da ima pravico do zZivljenja in izbire.

Kako se je Vase razumevanje dostojanstva skozi ¢as spreminjalo?

Spreminjalo se je s samimi dogodki (E29), dozivetji v zivljenju (E30). Prvi¢ Ze ko ¢lovek odraséa (E31), drugi¢ ez
samo delo (E32), ampak najbolj pa skozi osebne izkusnje (E33).

Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Da so ljudje do osebe, ki se poslavlja apati¢ni (E34).

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksen primer bi podali tukaj?

To, da ni niti kancka empatije (E35), ampak da na nek nadin celo komaj ¢akajo. da se ga resijo (E36), recimo v
bolnici, kjer bo z njegovim odhodom ostalo prosto mesto.

Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?

Ljudi se ne sme obravnavat kot Stevilka, ampak do tega lahko zelo hitro pride, Se posebej zaradi te preobilice dela in
preobremenjenosti. Vsakemu je potrebno prisluhnit (E37) in ga upostevat (E38).

Kaj je tisto, s cimer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju dozivljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.

S ¢loveskim pristopom (E39), razumevanjem (E40), empatijo (E41).

Na kakSen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivijanje dostojanstva?
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Se velikokrat zgodi, da zaradi obilice dela in mnogih izstopov in vstopov, zaradi teh menjav, da se zaloti§ v nekem
kalupu Stevilk (E42). Ampak, ko pa se najde Cas za oseben obisk in individualno obravnavo, pa zaduti§ to empatijo
(E43) in pride v ospredje Eloveski odnos (E44). Bi moglo tudi za strokovne delavce biti veliko veé terenskega dela
(E45).

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na dozivljanje dostojanstva uporabnikov?

Se pocutim kompetentna (E46), lahko vplivam na sodelavce (E47) in oskrbovalke, ampak ¢lovek nikoli ne ve kaj je
za nekoga drugega dobro (E48), tako da se je treba skos sprasevat (E49). Sej ti ¢lovek pokaze s svojim odnosom,
ampak kaksni se pa tudi ne odzivajo na to, so tudi sami apati¢ni.

Kaj je v Vasem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabsanju doZivljanja dostojanstva pri uporabniku oziroma
umirajocem?

Ravno ta preobilica dela (E50), kadar gre za prenatrpanost takrat postanejo ljudje na nek nacin $tevilke (E51), ker
imas$ v glavi samo to, da ¢im ve¢ ljudi oskrbis, da se ne zgodi kje kaksen izpad, ko pa so urniki malo bolj sproséeni,
pa se takoj opazi, da je ve€ topline, ve¢ empatije (E52), manj tega tovarniSkega dela.

Kaksne razlike in skupne tocke glede dozivijanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?

Vsak ¢lovek je drugacen (E53), niti en ni isti. Ni nekega pravila kaj je enozna¢no, kaj je dostojanstvo. V prvi vrsti gre
za spostljiv in empati¢en odnos (E54), pa da zna$ postavljati meje do kje si ti pameten za nekoga (E55) in dati
pravico osebi, da se sama odlo¢i (E56).

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslavijanja?

Skozi spostljive odnose do svojcev in bliznjih (E57). Tukaj mi nimamo posebnega procesa pri obravnavi umrlih
(E58), samo neposredno preko oskrbovalk (E59). V stiku z umirajo¢imi pa so dosti bolj ravno one. Ne dolgo nazaj je
ravno ena od oskrbovalk ravnala tako ¢utno. Pripovedovala mi je, da ko je pri$la na dom gospoda, je opazila da
umira. Vedela je, da so verni, zato je Zeni mirno narocila, da naj pokli¢e duhovnika, ona pa je $la gospoda ta ¢as umit
in uredit. In gospod je potem res umrl. PriSel je duhovnik, skupaj so zmolili in potem je odsla. Res je vse izpeljala
tako mirno in ¢utno, res dostojanstveno.

Mnenje socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi clovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?

Ce se &lovek res zavestno, da ni pod vplivom nekih tablet ali &esarkoli, odlogi da Zeli, jaz mislim, da je to pravica
(E60). Zakaj nekomu omejevat neke pravice. Je pa vprasanje takrat, ko je oseba pod nekimi narkotiki, ko ni &isto pri
sebi (E61), ali je to potem zares Zelja, ali samo kot ena reSitev iz trenutnih muk (E62). Mislim, da je treba prisluhnit
¢loveku (E63) in biti obcutljiv (E64).

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?

Mislim, da bo prislo do tega (E65). Ko bo ¢loveska zavest malo bolj zrastla (E66) in razumela kaj je pravica ¢loveka.

Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?
Ce bi se tako odlo¢ila, bi se to moglo upostevat. Podpiram idejo (E67).
Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?

Do sedaj $e ni noben izpostavil te teme, tako da nismo $e govorili o tem (E68).

Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?

Preko medijev (E69).

Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Paliativna oskrba ni podlaga za delo (E70), imamo pa razna izobraZzevanja na to temo (E71), predvsem za
oskrbovalke.

Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?
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Ce se oseba sama odlogi za tako obliko, jo podpiram (E72).

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Skrb za dostojanstveno umiranje (E73).

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?

Preko uporabnikov storitev zavoda (E74) in medijev (E75).

Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?

Menim, da je potreben interdisciplinarni pristop (E76).

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavija protiutez evtanaziji?

Ta dva pojma sploh ne gresta skupaj, ker paliativa je skrb za osebo. ki Zeli, da se jo neguje (E77), evtanazija pa je
dejanje, namenjeno nekomu, ki ne zeli da ve¢ zivi (E78). Tako da sta to dva Cisto locena podrocja. Za moje pojme
sploh nima eno z drugim nic.

Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajocimi in njihovimi bliznjimi
Kaksno vlogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?

Daje oporo (E79), ga spostljivo obravnava (E80), uposteva njegove Zelje (E81) in da zanj ni samo $tevilka (E82).

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, ¢e nimate neposrednega stika z
umirajoc¢imi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?

Neposrednega dela z umirajo¢imi nimam. Menim, da bi sicer moral prevladovati nacelo empatije (E83).
V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Tezko reci koliko, menim, da gre za interdisciplinarno dopolnjevanje storitev (E84).

Intervju F

Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosno

Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?

Mi tukaj delamo prve obiske, ko ljudje pokli¢ejo, da rabijo pomo¢ in mi takrat pridemo sklenit dogovore za oskrbo in

dostikrat dobimo uporabnike, ki so ze Cisto na koncu. Tako da, direktni stik z umirajoéimi imajo potem bolj
oskrbovalke (F1), jaz pa imam samo tisti en obisk, ko pridem in ko se vse dogovorimo.

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

Definitivno Zalost (F2), hkrati pa del Zivljenja in realnost (F3). In to, da se ljudje tega na nek nacin otepamo, ¢eprav
nam ves ¢as sledi.

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

Definitivno razmisljas ko se te dotakne kdo iz tvoje blizine (F4), sorodstvo, znanci, ko zve§ za kako hudo situacijo
tudi tebe malo prizemlji (F5), se malo ustrasis. Pa tudi v sluzbi (F6). Ko starejs$i umirajo $e mi ni toliko hudo, kolikor
mi je Se vedno tezko, e so to mlajSe osebe (F7). Takrat te pa gane tudi Ce se prepricujes, da te ne.

Ste v svojem poklicu e doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

Smrti uporabnikov dostikrat doZivimo (F8), ne pa konkretno na tistem prvem obisku (F9). Takrat sklenemo dogovor
in oskrba zagne potekat (F10). Ce se stanje poslabsa, to spremljamo, povetamo oskrbo &e je potrebno (F11), ko pa
oseba umre, pa nam to tako javijo svojci (F12) in takrat izrede§ soZalje, so pa vsekakor bolj temu izpostavljene
oskrbovalke.

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opisite jih.
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So pogosti, ja. Tako kot sem zgoraj omenila. Zame so bolj posredni, nisem v dejanskem stiku z umirajoéimi (F13).

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

Na Studiju ni bilo sploh veliko govora o smrti (F14). Je bilo socialno delo s starej$imi, konkretno o smrti pa nekih tem
ni bilo. Dobis pol s ¢asom, z delom in izku$njami nova znanja (F15), nove poglede, za¢ne§ na samo Zivljenje drugace
gledat (F16).

Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc odnos do tovrstnih tem?

Moje delo je vsekakor vplivalo na te poglede (F17). In tudi drugim marsikdaj povem, tistim ki niso iz teh strok, da
kako je vazno kako zivi§ zivljenje. Vsi se pehajo za uspehi, ampak ko pridem iz terena marsikdaj vidim, da ljudje
zelijo samo Zivet.

Koliko se o tovrstnii obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druZina, partner?

Se pogovarjam. Tu v sluzbi smo Ze tako vsi tega navajeni, nas ne vrze ved tako iz tira, supervizij na to temo veé
nimamo (F18). Jaz edino doma v¢asih s svojim partnerjem re¢em kako na to (F19).

Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

Definitivno je o tem treba govoriti (F20). Malo ljudi ustaviti v tem norem svetu, da malo pogledajo okrog sebe (F21)
in videt kaj sploh imas in to cenit, ne pa samo razmisljat ¢esa nimas in kaj bi Se imel.

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

Kar se sluzbe ti¢e poklicejo svoici in povejo. da je oseba umrla (F22), ali pa nam to javijo oskrbovalke (F23). Ce
kli¢e svojec, izrede§ sozalje, ponudi§ oporo (F24). Nisem pa $e na terenu dozivela smrti (F25), razen enkrat je en
gospod umrl malo pred tistim, ko sem jaz prisla. Sem izrekla sozalje in hotla it, pa je svojka kar vztrajala pri tem, da
bi sla umrlega pogledat. To so potem take manjse neprijetnosti.

Vas Vv zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?

Moram reét, da se z leti spreminja (F26). Od zadetka mi je bilo blazno hudo (F27). Se zdaj imam v glavi doloene
obiske pri ljudeh, ki so umrli, pa so Se bili dosti mladi. Taki primeri so me res prizadeli.

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksen smisel?

Ko vidim kadar ljudje umirajo, recimo v tem Hospicu, pa si_ med sabo potem povejo zadeve, ki si jih prej niso
mogli(F28). Takrat se nekako umiri zadeva, najde se ¢as (F29).

Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?
Zdaj imam $e vedno v mislih Hospic (F30).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?

To more biti, definitivno. Svet je tako hiter in nor, da ljudje malo pozabljamo in smo v¢asih malo imuni, redko kaj se
naj $e dotakne, zato je dobro Ce se zna$ ustaviti.

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

Primer hiSe Hospic (F31). Ker ¢e je res tako kot pravijo, je to res en lep, umirjen nacin. Brez naglice, turnusov,
izmen, neka mirna glasba v ozadju, obiski, poslavljanje, ta moznost, da so Se skupaj, se zdruzijo. se poslovijo, si
izrecejo zadeve (F32). Enako je tudi ¢e oseba umira doma, da jo pocasi izpustijo (F33). NajhujSe se mi zdi, ¢e se jih
daje v bolnico (F34), ampak ljudje se bojijo, da bi jim oseba umrla doma (F35). Tudi ¢e sam sebe pogledas, nihce si
ne Zeli, da se te takrat prenasa po bolnicah. Takrat rabi$ sobico, mir, sploh ne rabi$ veliko, samo to, da lahko v miru
gre$ (F36). To je zame umiranje z dostojanstvom.

Kako se je Vase razumevanje dostojanstva skozi cas spreminjalo?

Mogoce zdaj bolj o tem razmisljam (F37). Tudi v tem smislu, da sama zdaj_re€em svojcem, da umirajo¢i ne rabi
drugega kot mir, njihovo bliZino, naj dobi kar Zeli, ne ga matrat, ne ga silit, pustite mu oditi (F38). V&asih mi je bilo
kaj takega tezko rect (F39). Lazna upanja ne pomenijo ni¢. Sej sem pozitivna, pa reCem »sej bo«, ampak véasih pa
pac ni.
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Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Konflikti svojcev (F40), na primer glede zapuscin, pa to da se jih daje v bolnice (F41) in se jih noce imeti doma
(F42).

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksen primer bi podali tukaj?

Dajanje v bolnice (F43), kot sem ze rekla. No, imamo pa ravno enega gospoda, ki ima raka na prebavilih. Ves ¢as ga
je potrebno previjat, ampak njegovi Zeni to opravilo ni po volji in ga ne previja. Gospod tako lezi v blatu po ure. Vsa
dolga leta sta zivela skupaj, lepo sta se imela, ko pa pride do Cesa takega, pa marsikdo obupa in bi kar iskal druge
moznosti. Mislim, da se pri takih situacijah lepo pokazejo kaksni konflikti iz prej$njih let. Nekateri bi druga za
drugega naredili vse, drugi pa kar dvignejo roke.

Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?
Tisti, ki so zelo slabi, tako ne povejo, tisti, ki so pa $e dobri, pa marsikdaj povejo na primer »nocem iti nikamor, rad

bi bil doma«. Na splo$no mislim in opaZam, da Zelijo umreti doma (F44). Sej &e je ¢lovek doma, to ne pomeni, da je
pa vse na svojcih (F45). So sluzbe, ki pridejo na pomo¢ (F46).

Kaj je tisto, s cimer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju dozivljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.

Jaz na terenu izhajam iz uporabnika (F47). Problem je, ¢e ni zmoZen povedat kaj bi rad. Ravno danes sem imela
gospo, ki je v res zelo slabem stanju, z tumorji v glavi, in je bila dilema kaj narediti. Povedala sem jim, da ali se bodo
odlo¢ili za bolnico, kjer jo bodo iz oddelka na oddelek prestavljali in bo $e kje na hodniku umrla, ali pa jo bodo
pustili doma, poklicali zdravnika, da ji mogocCe kaksSne protibolecinske zadeve da in ji pustili oditi. Ampak to je
najtezje, pustiti oditi, ker vsi upamo do zadnjega. NajhujSe se je odlo¢it kaj narediti (F48)in tu smo lahko samo v

oporo (F49), povemo svoj vidik (F50), odloditev je pa na njih.

Na kaksen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivljanje dostojanstva?

Sej je nek razpon, v katerem lahko omogocis stvari (F51). Jaz toéno vem Gesa ne smem in se tega tudi drzim.
Dolocene zelje so izvedljive, pri nekaterih pa to ni mozno (F52). Tako da, kar je v mejah takega, da lahko kot ¢lovek
naredis, seveda to naredis.

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na doZivljanje dostojanstva uporabnikov?

Se pocutim kompetentno (F53). Sej nekaj izkusenj Ze imam s toliko leti, ampak na koncu se ljudje sami odlocijo.
Meni je najhujSe dajat neka lazna upanja (F54), povem tako kot je (F55), pa jim pol predlagam kaj je za narest (F56).

Kaj je v Vasem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabSanju doZivijanja dostojanstva pri uporabniku oziroma
umirajocem?

Tu je to koliko mu ti lahko gre§ na roke. Pri nas ko urejamo oskrbo, lahko na primer uredimo to na tak nacin, da
uporabnik dobi njemu primerno oskrbovalko. Ne moremo pa vedno vsem ustreéi (F57).

Kaksne razlike in skupne tocke glede doziviljanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?

Vsekakor je potrebno upostevati njihove zelje (F58), ¢e jih lahko povejo. Vsak ima neke svoje zelje, v tem se kazejo
te razlike. Lahko je vcasih tudi uporabnik kaks$ne take tezavne osebnosti, da potem ne more priti do takega pristnega
stika z oskrbovalko, ali pa so lahko svojci tisti, ki meSajo zadeve. Tu zelo hitro pride do tega, da zadeve tezko speljes
tako kot bi si zelel (F59).

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslavijanja?

Trudimo se. Vsekakor je odvisno od enote do enote. Trudimo se, da je ¢im manj menjav oskrbovalk (F60), da
poskusas zagotoviti_stalnost oskrbe (F61), ¢asovno misljeno, da je vedno ob priblizno isti uri, pa da dodeli$ tudi
tak8no oskrbovalko, za katero ves, da je tega dela sposobna in da zna lepo ravnat z umirajo¢imi. Imajo pa svojci tudi
véasih zeljo, da se uporabnike uredi, ko ze umrejo (F62). In to jim tudi nudimo. So oskrbovalke, katerim to ni tezko
naredit in mislim, da je to zelo lepo, da so pripravljene vse to naredit.

Mnenje socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi clovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?
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Teh zadev toliko ne spremljam. Ne zdi se pa mi nerodna. To gre tako ez toliko postopkov, da sigurno ne bi nekoga
zdravega evtanazirali (F63). Vidi§ pa v&asih ljudi v takih slabih stanjih, da se potem vprasas, ¢e je to res zivljenje
(F64). Ampak vprasanje, ¢e bi se, ko bi prislo do takega poslabsanja, ¢lovek potem zares odlodil, da zeli umreti
(F65).

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?

Enkrat po moje bo prislo do tega (F66), ampak so tako Ze dosti zadaj za vsem.

Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?
Podpiram (F67) to. Sej se sigurno lahko zavaruje$, pa podas neke pogoje, kot nekak$na oporoka.
Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?

V okviru sluzbe zelo redko govorimo o evtanaziji oz. skoraj ni¢ (F68).

Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?
1z medijev (F69).
Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Mi dobimo ljudi, ki so na paliativnem zdravljenju (F70). Samo paliativo izvaja zdravstvo, mi smo pa tisti, ki jim
nudimo druge storitve (F71). Mi smo samo zraven.

Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?

Zelo pomembna, da ¢lovek ob zakljuéku svoje poti pridobi primerno terapijo in oporo, informacije (F72) ter da se
¢loveku pomaga, da dostojanstveno, brez bole€in zakljudi svojo Zivljenjsko pot (F73).

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Paliativna oskrba je neka podporna oskrba, terapija, ki omogoca ljudem, da lahko pridejo do svojega konca (F74).
Brez tega bi bila zmeda. Ni pa to samo medicinska zadeva. Je tudi opora, socialni vidik, pomo¢ svojcem (F75).

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?

1z medijev in seminarjev (F76).

Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?

Obvezno je treba vkljudevati v enaki meri tudi socialni vidik (F77), ne samo zdravstven, saj si zdravstvo vse
preveckrat lasti pravico, da ve kaj je za nekoga dobro in da je edino zdravstvena stroka prava, ki lahko ¢loveku
pomaga. Zelo vazen je socialni vidik (F78) — pomen poslavljanja, izrekanje neizreCenega, pomiritev strasti,
odpuscanja, psiholoska opora (F79) tako umirajo¢im kot svojcem.

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavija protiutez evtanaziji?

Nekaj mora obstajat, zato imamo paliativo. Ce bi pa kdaj pri§lo do legalizacije. pa bi se deleZ paliative sigurno
zmanjsal (F80).

Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajoc¢imi in njihovimi bliZnjimi

Kaksno viogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?

Dolocene stvari poves, kaj vidis ti pri drugih, svoj vidik malo podeli§ (F81), malo da$ nasvete (F82) od tistega kar
vidi§ pri drugih, jih umerja$, informira§ (F83), predlaga$ kak$ne dodatne sluzbe (F84), se pravi, jim da$§ nasvete o
tem, kam se Se lahko vse obrnejo. Pa mogoce jih skusa$ pomirit (F85).

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, ce nimate neposrednega stika z
umirajoc¢imi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?

Pri delu tako z umirajo¢imi kot vsemi ostalimi uporabniki upoStevamo nacelo individualnosti (F86) — vsak uporabnik
izrazi kaj potrebuje in ob katerih terminih, potem si razjasnimo, katere izmed nastetih potreb v okviru Kataloga
storitev socialne oskrbe lahko izvajamo in nato usklajujemo tudi termine. Uporabnika podpiramo pri njegovi izbiri
(F87), tudi ¢e svojci zelijo drugade, pri nacelih pa je Se potem tu krepitev moci (F88) in opolnomodenje (F89).
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V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Absolutno je enako pomembno kot zdravstvo, saj je ¢lovek celostno bitje, ki zadovoljuje tako fizi¢ne kot psiholoske
potrebe, Eloveka je potrebno gledati v celotnem, SirSem kontekstu (F90). Velik pomen imajo njihove socialne mreze

(F91), ki so velikokrat tudi zelo Sibke in doloCene sluzbe, posamezniki, lahko mnogo pripomorejo v zadnjem
obdobju, ko se Elovek poslavlja (F92).

Intervju G
Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosno

Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?

Povpreéno v_domu vsako leto umre med 50 in 60 stanovalci (G1). Tako, da se z omenjeno situacijo sreCujemo
tedensko (G2).

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

Mislim, da ¢lovek z leti malce otopi in se ga smrt ne dotakne ved (G3), kot nekod. Seveda je pa teZje, ko umirajo
mladi (G4).

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

V sluzbi o smrti ne razmisljam pogosto (G5), ker je to nek normalen proces in zakljuéek zgodbe vsakega &loveka
(G6).

Ste v svojem poklicu Ze doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

Najbolj mi ostanejo v spominu smrti mlajsih stanovalcev, ki so §e v »dobri zivljenjski formi« (G7).

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opisite jih.
Tako kot sem Ze zgoraj opisal.

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

Na zacetku je bilo zelo tezko, od vseh ravnanj ob umiranju, do sporoCanja smrti svojcem in kasneje urejanje
birokracije ob smrti (G8). Nato se na to navadis in je lazje (G9). Predvsem takrat, ko svojci smrt pri¢akujejo.

Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc odnos do tovrstnih tem?

Sprijazni$ se z mislijo, da se Zivljenje prej ali slej konéa (G10). Nasi stanovalci so v povprecju stari krepko preko 80
let in imajo pogosto »vsega dovolj«.

Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druZina, partner?

S sodelavci se pogovorimo ob vsaki smrti stanovalca (G11), domov pa sluzbe ne nosim.

Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

Na zacetku je reflektsija zelo pomembna (G12) in ti pomaga premagovati negativne obcutke (G13).

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

To je odvisno od vsake situacije posebej (G14). Predvsem od starosti stanovalca, zdravstvenega stanja, pa od tega,
kako svojci sprejmejo smrt bliznjega.

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?

Da bi mi umrl kdo od bliznjih (G15).

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksen smisel?

Misel na to, da se mi kaj takSnega ne more zgoditi, da smo Ze »placali svoj davek«.
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Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom
Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?

Da se poslovimo na ¢loveku dostojanstven nadin, z ustrezno oskrbo in ob prisotnosti najblizjih (G16).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?

Glede tega je moj moto »to kar si sejal, to zanje$«. Tisti, ki umrejo sami, so bodisi brez svojcev ali pa so v zivljenju
»zavozili« in ostali sami.

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.
Kot sem Ze prej omenil.
Kako se je Vase razumevanje dostojanstva skozi ¢as spreminjalo?

Spremenile so se navade in rituali (G17), dostojanstvo pa se gleda le na malce drugacen nadin (G18).

Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Sam, zapuscen, skratka osamljen in brez ustrezne oskrbe (G19).

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksen primer bi podali tukaj?

Brez svojcev, zanemarjen, »pozabljen od boga« (G20).

Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?

Predvsem jih je strah, da bodo ostali sami (G21).

Kaj je tisto, s cimer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju dozivljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.

Narejen imamo naért spremljanja umirajo¢ih (G22). Pomembna je lepa beseda, lajSanje boledin in ustrezna oskrba
(G23). Nase delo je povezovalni élen, med potrebami umirajoéega, njegovimi svojci in obravnavo zaposlenih (G24).

Na kaksen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivljanje dostojanstva?

Skusamo upostevati njegove Zelje in potrebe (G25).

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na dozZivijanje dostojanstva uporabnikov?

Za to je kompetenten vsak sam (G26), naSa dolZnost pa je, da uposStevamo njihove zelje in potrebe (G27).

Kaj je v Vasem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabsanju doZivljanja dostojanstva pri uporabniku oziroma
umirajocem?

Predvsem to, da smo institucija in se stanovalci ne poslovijo v svojem domacem okolju (G28).

Kaksne razlike in skupne tocke glede doziviljanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?

Mislim, da imajo vsi Zeljo umreti doma (G29), vendar jim to Zal ni mo¢ omogoéiti (G30).

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslavljanja?

Kot sem ze omenil z zagotavljanjem ustreznega okolja, oskrbe in nege ter z omogocanjem stalne prisotnosti bliznjih
(G31).

Mnenije socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi ¢lovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?

Se strinjam. Mislim, da je nehumano, da nekdo neodziven lezi leta na postelji (G32). Trpi sam, prav tako pa njegovi
bliznji. Bojim pa se, da obstaja preveliko tveganje za zlorabo evtanazije in postopka odloganja (G33).
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Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?
Kot sem omenil, bojim se, da bi prihajalo do zlorab.
Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?

V_najnujnejiih in v naprej doloéenih primerih (G34) — ja, drugade pa se mislim, da bi bilo preveé zlorab. Ze tako
prednjacimo po Stevilu samomorov in bojim se, da bi se evtanazijo zlorabljalo.

Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?

Zelo redek (G35).

Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?

Iz interneta (G36).

Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Na izobrazevanje smo napotili nekaj sodelavcev (G37), pripravili smo naért spremljanja umirajofega in ravnanj
(G38) ob smrti stanovalca.

Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?

Zelo velik. Dobrodoslo tako za zaposlene, stanovalce in njihove bliznje (G39).

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Ustrezna obravnava stanovalca z neozdravljivo boleznijo in podpora svojcem (G40).

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?

1z izobraZzevanj, pogovorov s sodelavci, iz interneta (G41)...

Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?
Absolutno potrebno (G42).

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavija protiutez evtanaziji?
Tezko komentiram.

Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajoc¢imi in njihovimi bliZnjimi

Kaksno viogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?

Predvsem pogovor s svojci (G43) in koordinacija pri zagotavljanju ustrezne oskrbe (G44) oziroma obravnave.

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, ce nimate neposrednega stika z
umirajocimi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?

Delo s posameznikom (G45), delo z druzino (G46)...

V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Nekdo mora voditi proces spremljanja umirajoéega in menim, da smo socialni delavci za to najbolj primerni (G47).

Intervju H
Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki secialnega dela in na splosno

Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?
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Moje poglavitno delo tukaj je delo s svojci (H1). Niso to nujno krvni sorodniki, ampak tisti, ki so ¢loveku v tistem
trenutku najblizji. Delam pa tudi z bolniki (H2). Njim je treba nudit udobje (H3), s svojci pa je potrebno razresit kar
je Se takSnega, da je lahko umiranje bolj zakljuéen proces (H4). V bistvu skrbimo za socialno mrezo (H5), kaj se v
tistem trenutku dogaja. Jaz imam pravzaprav zelo dobro postavljen teren za delo z druZino. Zakaj? Zaradi tega, ker so
Custveno zelo vznemirjeni, zelo odpti, zelo iskreni (H6) in zaradi tega se lahko v tistih trenutkih marsikaj premakne,
odpusti, oprosti, pove (H7), zakoplje bojne sekire, skratka idealno za neko terapevtsko delo, kar bi mi mogoce
nekateri druzinski terapevti ful zavidali, ker zelo tezko pridejo do te situacije. Ampak smrt je en tak dogodek, ki
celotno druzino zelo pretrese (H8) in takrat so ljudje najbolj ranljivi, najbolj odprti in se da zelo lepo delat z njimi
(H9).

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

V bistvu imamo mi, ki delamo tukaj, malo drugagen vidik o tem kaj je smrt. V bistvu za nas smrt pomeni zmaga
(H10). To pomeni, da je bolnik oziroma uporabnik prisel do tega, v katero smer je el njegov proces (H11). Za nas je
umiranje nekaj zelo zivljenjskega (H12). Mi sledimo temu, da dodajamo zivljenje dnevom in ne dneve zivljenju
(H13).

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

Jaz se zavedam, da nisem jaz tista, ki je vpeta v umiranje (H14), ali pa da nisem vpeta v to, da moji najblizji umirajo.
In vem, da je iz tega vidika lazje spremljat ljudi (H15), kakor pa bolniku in svojcem. Ne vem kako bom lahko
reagirala, ko se bo meni to dogajalo. Jaz ko sem bila mlaj$a, sem bila prepri¢ana, da se ne bojim smrti (H16). Zdaj
sem pac tiho glede tega, ker ne vem (H17). Zdaj manj vem kot pa takrat ko nisem delala v hisi. Je toliko enih zgodb
in na¢inov, ker je vsaka soba res zgodba zase in pol vidi$, da v bistvu ni¢ ne ve$. Tako, da ne smem preved razmisljat
v smislu moje smrti (H18), razmi$ljam pa tako, da nimam veliko ¢asa (H19). Zdaj veliko bolj cenim manjse stvari in
imam drugaéne prioritete (H20). Se mi je pa tudi Zivljenje spremenilo (H21), ker sem zacela tukaj delat. Tako da, sem
vpeta v to, ampak se zavedam, da kakor Zzivi§, tako umira§ (H22). Je potrebno vsak dan poskrbet za to kako
zakljucujes$ stvari (H23), kako se poslavljag, da so to zelo pomembni momenti. Mogo¢e sem zato postala malo bolj
natan¢na glede odnosov (H24) in poskuSam biti bolj pazljiva pri teh stvareh. VEasih sem bolj hitela v Zivljenju kot pa
zdaj.

Ste v svojem poklicu Ze doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

Nisem dozivela velikokrat neposrednega stika (H25), da je nekdo pred mano umrl. Sem pa dozivela letos pri enemu
gospodu, tak magicen trenutek se je zgodil, mogoce podoben kot tistemu ko se ¢lovesko Zivljenje rodi, tako
nenavadno, sveto. In njegova smrt mi je predstavljala neko olajSanje. Ker véasih vidim, da se ljudje zelo matrajo in
takrat tudi jaz Zivéna postanem in i§¢em in gledam, kaj bi bilo tisto kar jih nazaj drzi. To potem jaz dostikrat brskam
po svojcih (H26), ker se marsikdaj zgodi, da jih nekdo od njih drZi in ko jaz ubesedim s pravim &lovekom, na pravi
naéin (H27) in neverjetno kolikokrat se je Ze izkazalo, da ko prepoznamo to, da se potem zgodi smrt (H28). Ker ée
ubesedis je bistveno drugace, kot pa e zase drzi§ (H29).

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opisite jih.

Hisa hospic je ravno temu namenjena (H30), umirajo¢im. Zgodi se, da v parih desetih procentih ljudje odidejo od nas
in da grejo Se vedno v Zivljenje. Drugace pa je primerov umirajoéih tukaj nesteto (H31) in vsak je zgodba zase (H32).

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

Meni se je Cisto spremenilo (H33). Verjamem pa, da potrebujem Se eno izku$njo (H34), da nekdo meni zelo bliznji
umre in pa lastno (H35), ¢e hofem biti pametna. Je neka distanca do tistih, ki umirajo (H36), ker vseeno nisem
Custveno vpletena (H37) in zato verjamem, da lahko pomagam tistim, ki pa so (H38), in da jim drZzim prostor (H39),
da oni lahko svoja Custva izrazijo (H40), da se lahko zjokajo, naredijo karkoli ze, tako da naredijo prostor svojemu,
da lahko spusti (H41). Dejansko je nenavadno koliko_lahko bliznjim $kodimo (H42) in kako jim v najtezjih trenutkih
ne pomagamo. Ker tukaj je podobno kot takrat ko star$i ne morejo svojega otroka spustit v svet. Enako je potem, da
otroci ali pa zena spustijo svojega, da gre naprej. Ampak po navadi zelo tezko spus¢amo in zato je toliko tezje. Pri
Slovencih pa je Se toliko bolj mo¢no to, da je smrt tabu (H43). Svojci marsikdaj tudi prikrivajo bolniku kam je prisel
(H44). Mu pravijo, da je priSel v zdravilis¢e na primer, nekateri niti za diagnozo ne vejo. Smo mi potem prvi, ki o tem
sploh zaénemo govorit. Mi poskuSamo vedno biti v polju resnice (H45), ker resnica je tudi tista, ki celi (H46). In
svojce je potrebno navadit na to, ker ¢e hoces, da ti je laZje, je pomembno da ste¢e komunikacija (H47) in Eustven
krog znotraj druzine (H48).

Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc odnos do tovrstnih tem?

Neobremenjujo¢ odnos ne mores$ nikoli Cisto oblikovat (H49). Te pa kilometri u¢ijo (H50). Ko sem priSla sem delat,
mi je najve¢ pomagala vodja, ker je imela zelo veliko znanja iz tujine. Ampak te pa izkusnje izoblikujejo (H51) in
naucdijo kaksne besede mora$ uporabljat (H52). Meni je bilo nenavadno, da sem Ze takoj ko sem zacela delat, postala
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neizprosna do starSev, ki vztrajajo pri tem, da njihov otrok ne bo prisel videt dedka ali babice in mu vse prikrivajo
(HS53), zato da bi lahko ohranil to lepo sliko in da ga bi obvarovali. Jaz sem zacela v takih primerih govorit o tem, pa
Ceprav nisem nikjer o tem brala ali karkoli, prislo je direkt iz mene. Zacela sem govorit o tem, da so oni prvi, ki lahko
otroku dajo to vsebino, kaj pomeni bolezen in tezka smrt (H54). Ce mu te vsebine ne bojo dali, dobi informacije iz
filmov, knjig, interneta, Sole. Ampak informacije vedno grejo iz glave, izkusnja ti naredi to pravo vsebino (H55).
Sicer je tezka, ampak je dolgorocno dobra nalozba (H56). Ti ¢e nimas te vsebine, skozi leta dajes prostor dusevnim
boleznim. Ce nima vsebin, ki so teZke, bo to $e tezja situacija (H57). In ob takih razlagah potem ljudje zagrabijo, tu
jih dobim. Dostikrat jim je zelo tezko me poslusat in upostevat. Komur pa rata, pa so mi potem zelo hvalezni. Je pri
enkrat bil prisoten vnucek pri umirajoci babici in je ves Cas spraseval zdravnika po tem zakaj je babica bleda, zakaj se
ji tresejo roke in podobno. Zdravnik mu je vse lepo razlagal in dejansko je potem vsa druzina dobila vsebino o tem,
kaj babici pravzaprav je. Vse nas to zanima, pa si ne upamo vprasat.

Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druzina, partner?

Mi tukaj smo kot ena mala druzina (H58) in hoce$ noce$ pridejo stvari, ki te tezijo ven (H59). Ne more§ drzat v sebi,
ker je predivje, premoéno, ker je vse skupaj zelo intenziven proces (H60). Ni norenja ali pa neke naglice. S
protiboleé¢inskimi sredstvi se stanja bolnikov dajo lepo uravnavat, ampak je sam proces psihosocialne dinamike tukaj
zelo intenziven (H61). In tam kjer jaz nimam urejenih stvari v mojem Zivljenju, tam bom dol padla in tam bom slaba
v pomoéi drugim (H62). Ce na primer vidim kako se brat in sestra objameta pred smrtjo, jaz pa nimam urejenega
odnosa s svojim bratom, me bo zvilo. Bom mogla hitro it nekomu se zjokat in to povedat, da lahko delam naprej
(H63). Hkrati pa vem, da ko bom $la domov, da moram nekaj naredit glede tega, e hofem naslednji¢ stat (H64).

Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

Ogromen (H65). Jaz dostikrat reGem svojcem v teh zadnjih momentih, dajte se naglas poslovit (H66). Ker &e se to
zgodi, pomeni za umirajo¢ega, da se lahko nase fokusira (H67), da ne rabi ve¢ skrbet za ostale okoli sebe (H68).
Imam pa vcasih obcutek, da je preve¢ besed na svetu, da se stvari brez veze govorijo (H69). Ampak sem tu v sluzbi
ugotovila, da je komunikacija zelo pomembna, sploh tam ko te najbolj boli, pa ko te je najbolj strah (H70).

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

Razli¢no pri vsakem (H71). V¢&asih lahko samo stojim in gledam in niti ni potrebno, da kaj veliko posredujem (H72),
sem lahko samo opazovalka (H73). V&asih moram biti tudi kruta in povedat kaj se komu gre (H74), v&asih pa nekaj
vmes.

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?

Najbolj se bojim svoje smrti (H75). Mogoce ne toliko smrti, kot pa procesa umiranja (H76). Ker nikoli ne ves kaj te
Caka (H77).

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksen smisel?

En avtor je raziskoval na temo smisel zivljenja in delal s samomorilci. Povedal je, da je vredno podakat do konca
(H78), ker se ti Sele na samem koncu razodene smisel Zivljenja (H79). In to mi je taka pomirjujo¢a misel in jo tudi
poskusam delit z ostalimi. Se mi zdi da lahko pozitivno vpliva na zmanj$evanje strahu. Ker ravno strah je tisti, ki dela
najveg tezav pri umiranju (H80). Sele ko se umirig, umre§ (H81).

Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom
Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?

Da ima ¢élovek do konca moznost odloéat, ali bo jedel, ali se bo umil, ali bo govoril (H82). In to je zelo pomembno,
ker se prav vidi, kako uzivajo, ko konéno lahko izrazijo toéno to kar si mislijo (H83). Se vidi ta svoboda in mi jih
pustimo, da se izrazijo taksni kakr$ni so (H84), pa ¢etudi so zoprni, te¢ni, ali pa agresivni. Ker ¢e jih mi pustimo, on
lahko izZivi to¢no to kar rabi (H85) in bo lazje spustil (H86). Mislim, da je dostojanstvo ravno tukaj, da mu pustimo
to svobodo (H87).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?

To je Se edini smisel, ki ga lahko ima§ na smrtni postelji (H88). Da odloca$ o sebi kaj in kako do konca (H89), ta
svoboda izbire (H90). Kvalitetno umiranje se mi zdi ravno to, da je vanj e vedno vpeto Zivljenje (H91).

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

Na primer, v bolnisnici, ¢e nekaj dni ne je$, Ze razmisljajo o sondi. Tu pri nas ne vnaSamo sonde, edino Ce res
vztrajajo pri tem. Ravno danes je prisel en gospod, ki je rekel, da ne bo jedel in ne bo pil, ker mu je to zdravnik
prepovedal. Mi vemo, da mu to ni nih¢e prepovedal in da se je tako sam odlocil in to odlo¢itev bomo upostevali. Sem
sedela ob njem in obCudovala kaksna mo¢ je v njem, kako je on to trdno preprian, ¢eprav bo kmalu najverjetneje
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umrl. In ravno ta svoboda, ki jo lahko omogoc¢as ¢loveku, to je najvedje dostojanstvo (H92). In da ga podpiras v tem
kar se mu dogaja (H93), ne da ga zadrzuje$, ne da mu pametuje§ (H94). Mi tudi ne reCemo, »glejte gospod, ta cigaret

vam bo samo $kodil«. Je padal sneg, gospod je lezal na postelji in zazelel si je cigareta. Smo ga odpeljali ven na
teraso, da si je priZgal cigaret sredi zime, dva si je priZzgal, potem pa umrl. Taksne stvari se gremo mi, da sledimo
ljudem, kar je v tistem trenutku njihova zelja (H95). Pa tudi ko se pogovarjam s svojci, jim predlagam, da se
poslovijo pred¢asno (H96), da grejo skozi vse te faze poslavljanja (H97), da je potem lazje izpustit (H98).

Kako se je Vase razumevanje dostojanstva skozi ¢as spreminjalo?

Pravzaprav sem pri§la do tega, da nimam pojma kaj pomeni. Da moram vedno znova raziskovat kaj je za nekoga
dostojanstvo (H99). Ni nekih enakih formul, vedno je treba ugotovit (H100) in to je umetnost dela z ljudmi (H101).

Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

To kar se dostikrat dogaja v bolni$nicah, to hitenje (H102).

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksen primer bi podali tukaj?

Kot sem Ze rekla, umiranje v bolni$nicah, umiranje po hodnikih, vsiljevanje aparatur, zdravil, ne da bi se konkretno
prej pogovorili z bolnikom in svojci, to hitenje v zdravstvu (H103)... Pa tudi v domovih za stare (H104), ker nimajo

Casa za ljudi. Verjamem pa, da so izjeme, da se najde nekdo, ki s takimi ljudmi zna delat.

Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?

Niti ni nujno, da je vedno komunikacija (H105), v¢asih zna bit to zelo neverbalno (H106).

Kaj je tisto, s cimer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju dozivljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.

To, da vcasih stisnem v kot svojce, zato da v bistvu za$¢itim bolnika (H107). Enkrat je en gospod lezal tukaj pri nas,
ni imel nikogar, ena h&erka je bila v Ameriki. Vsake toliko ¢asa ga je poklicala. In en dan sem bila zares nemirna
zaradi njega. Tisti dan je ravno ta h¢erka poklicala in sva se pogovorili. Na nek nacin sem ji zacela moralizirat, da bi
bilo veliko bolje, da pride k o¢etu, ker bo tudi sam proces Zalovanja mogoce lazji. Povedala je, da jo je strah. Potem
pa sem telefon dala gospodu in rekla hcerki naj izreCe vse kar ji lezi na dusi, vse naj ubesedi. Dolgo sta se
pogovarjala in tisto no¢ je gospod umrl.

Na kaksen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivljanje dostojanstva?

Tukaj pri nas se gremo ravno te stvari, da vsakemu posebej zagotovimo izpolnitve zelja (H108). Je recimo ena gospa
zelela $e zadnji¢ iti v Koper pogledat svoje muce in mi smo jim to omogocili, ¢eprav je bila Cisto preslaba za na pot.
Ona se je potem Se 14 dni hranila s tem dogodkom in Custvi. Ni na koncu ve¢ hrana tista, ki hrani ¢loveka, ampak
zelje na dusni ravni (H109).

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na doZivljanje dostojanstva uporabnikov?

Kilometri te naredijo samozavestnega (H110), ker zelo hitro vidiS situacije, hitreje ves§ kje, kdo, kaj, zakaj (H111).
Hkrati pa ti lahko tako tudi v¢asih zabijejo en kol, ker misli§, da ve$, pa ne ves. To v vsaki stroki pride§ do
momentov, ko vidiS, da si jim nedorasel (H112) in se jih moras nauditi (H113). In je teZko ko sama sebe zalotim v
tem, ko vidim, da me nekaj zadrzuje, da ne rastem (H114) in takrat se moram zbrcat, da za¢nem delat tako, da sem
odprta, da znam slisat, da znam videt (H115). Tako da, je naporno, ker je dogajanje tukaj intenzivno (H116) in tudi
jaz v¢asih dol padem (H117). Sej sem samo ¢lovek (H118).

Kaj je v Vasem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabSanju doZivijanja dostojanstva pri uporabniku oziroma
umirajocem?

Omejuje me na nek nacin moja ¢loveskost (H119), da sem tudi jaz ranljiva (H120), tudi jaz ne znam vse (H121), tudi
jaz dol padem, pa imam slabe dneve (H122).

Kaksne razlike in skupne tocke glede dozivljanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?

Za eneqa je hrana kvaliteta, za enega nima pomena, za enega je blizina vse, drugega je bolje pustiti pri miru, vmes je
pa Gallusova krivulja (H123).

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslavijanja?

HiSa hospic je namenjena umirajo¢im in intenzivnemu umiranju (H124). Se pravi, da iz veéih vidikov v tistem
trenutku poskrbimo za bolnika in svojce (H125), ki so povezani z njim. Zato ker nih¢e ni sam, vsak ima nekoga v
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ve€ini primerov. Zato je treba stvari postavit na svoja mesta, da je potem ta proces laZji, bolj dostojanstven, bolj
umirjen (H126). Kot sem pa Ze omenila sledimo Zeljam uporabnika (H127), posku$amo dnevom dodati Zivljenje
(H128) in narediti proces umiranja kar se da kvaliteten (H129).

Mnenije socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi clovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?

Vsekakor mora imeti vsak to moznost odlo¢anja o tem, kako bo umrl (H130). Ampak gibanje Hospic se drzi tega, da
je nujno, da stvari ste¢ejo naravno (H131). S tem, da jaz verjamem, da obstaja neke vrste druga evtanazija (H132).
Ravno ta, o kateri e ves &as govorim. Ce ti pripravi§ svojce, da stojijo. da ne zadrzujejo, so umirjeni in pomirjeni s
tem, da se jim bliznji poslavlja, dejansko vplivajo s tem (H133). In zame je ta, »nenapisana evtanazija (H134)«,
popolnoma sprejemljiva. Ne bi je poimenovala evtanazija, ampak najlazje si tako predstavljamo ta proces. Se pravi,
spustit éloveka, je zame moénejse kot pa ¢e mu das tisti odmerek zdravila (H135).

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?

Ni potrebna (H136).

Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?

Lastna moznost odlo¢anja je zagotovilo za dostojanstveno umiranje (H137).
Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?
Dostikrat tudi bolniki recejo »dajte mi nekaj, da bom zaspal, ali pa »dajte me pod vlak«. To je vse del umiranja in so

normalni stavki, pomembno je samo, da jih ne zapusti§ v teh vprasanjih (H138) in da se pogovarjas, da pride do
komunikacije (H139), ker je potem lahko ¢loveku bistveno laZje.

Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?

Veli informacij sem dobila od ene uporabnice, ki se je namenjala v Svico, da opravila evtanazijo, ampak ji ni uspelo,
pa od njenega moza. Onadva sta bila zagovornika tega, sta mi tudi dala za prebrat eno knjigo, Ob tebi (H140). Dosti
se pa tudi pogovarjamo o tem, pa tako, preko interneta (H141).

Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Mi smo paliativna oskrba, to nam je temelj (H142).

Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?

Zelo velik (H143) pomen. Da je ¢lovek napoten k nam kaze, da je nekdo v zdravstvu dvignil roke (H144). Svojci to
lahko razumejo narobe in oblikujejo zamere, ampak to ni ni¢ slabega, ker kadar zdravstvo dvigne roke, takrat nastopi
paliativna (H145). Se mi zdi, da ni za vsakega bolnika poskrbljeno, da bi imel to moznost (H146). Ker je paliativha
oskrba veliko bolj humanejsa, kot pa zdravljenje do konca (H147).

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Protibolecinska oskrba, ki gre z roko v roki z psihosocialno oskrbo (H148).

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?

Tukaj v hisi (H149).

Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?

Socialni delavci so v tem kadru svetovalnih delavcev edini, ki se ukvarjajo s povezovanjem druzine in bolnika
(H150). To je bistveno bolj pomembno kot pogovori ena na ena, ta koordinacija, usklajevanje, komunikacija in

urejanje odnosov (H151). In zato je socialni delavec zelo pomemben (H152), on bi mogel biti prvi za zdravnikom
(H153).

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavlja protiutez evtanaziji?

Se popolnoma strinjam, ker paliativna oskrba ti pomaga, da ti ne trpi§ do konca (H154), evtanazija pa je nastala iz
strahu pred tem trpljenjem (H155). In paliativna oskrba ti omogo¢i, da ne rabi$ delati evtanazije (H156).
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Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajocimi in njihovimi bliznjimi
Kaksno vlogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?

Povezovanje (H157).

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, e nimate neposrednega stika z
umirajocimi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?

V nasem delu je uporabnik tisti okoli katerega se vse vrti (H158), vsi mi pa delujemo po nacelu partnerstva (H159),
ni hierarhije. Potem je tukaj $e nacelo dostojanstvene smrti (H160). Pravzaprav smo razvili kar nekaj konceptov in
nacel, katerim pri delu sledimo. Eno takih je tudi, da ne ukazujemo, na primer »zdajle bova jedla«, »zdajle se greva
tusirat«, ampak »bi jedli«, »se boste tusirali«, da ga ne damo v pozicijo, ne more$ ni¢, jaz moram za tebe skrbet,
ampak da ima 8e vedno moznost odlo¢anja (H161).

Na kak nacin je Vase delo odlocilnega pomena pri zagotavljanju dostojanstvenega poslavijanja v organizaciji kjer
delate?

Moije delo je osnova za zagotavljanje dostojanstva (H162), delo s svojci, povezovanje, razreSevanje zadev, svetovanje
(H163)...

V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Zelo pomembno, ker ne mores ¢loveka pripravit samo z zdravili, da bo kvalitetno umrl (H164), ampak je to dosti
Sirse (H165).

Intervju |
Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splo§no
Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?

Ko stanovalec umre obvestim svojce o smrti (I11), svojce pospremim v poslovilno sobo (I2), da se poslovijo in jim
dam nadaljnja navodila (I3), v_informacijskem sistemu uredim vse potrebno (14). Organiziram prevoz pokojnika na
Zale (15). Za sorodnike napiSem soZalnico in jo posljem sorodnikom (I6). Ob&asno se svojci Ze pred samo smrtjo
sorodnika oglasijo na pogovoru (I7)z razli¢imi vprasanji. Ce izrazijo Zeljo. da bi bili poleg ob umiranju, &e je le
mozno to omogod&imo (18).

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

Pri smrti konec, zakljuéek, slovo (19), pri umiranju pa poslavljanje, bole¢ina in zalost (110).

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

O tej temi kar veliko razmi$ljam (I111), sploh takrat ko se v hiSi zgodi smrt (112). Takrat razmiSljam o Zivljenju
stanovalca, o svojcih, kako jih je prizadelo in kako se poslavljajo od njih (113). Takrat se vedo znova zavem, da smo
minljivi in da ne bomo veéno mladi in zdravi (114). RazmiS§ljam tudi o sebi in druzini (115), takrat se vedno znova
zavem, da sem vesela in sre¢na da imam svoje sorodnike okrog sebe.

Ste v svojem poklicu Ze doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

Pri svojem delu sem Ze dozivela smrt uporabnika (116). Pri sedanjem delu nisem toliko prisotna pri_samem umiranju
(I17), to so negovalke in medicinske sestre na oddelku, sem bila pa v prej$ni sluzbi in to se je dogajalo kar pogosto.
Sedaj po smrti pokojnika delam s svojci. Seveda stanovalce obi§€¢em v sobi (I18), tudi tiste ki so slabSega stanja, pri
katerih se lahko pricakuje smrt. Nisem pa poleg prav pri umiranju (119).

Opisala bom prmer iz prejs$ne sluzbe, ko je umrla mama dveh najstnic zaradi raka na pankreasu, do konca je bila pri
zavesti in je vedela kaj se bo zgodilo. Imela je hude bolecine in smo jih lajsali z morfijem v zilo. Ko se je zgodila
smrt je bilo vro¢e popoldne, gospa je bila v intenzivni sobi poleg Se ene gospe, ki ni zaznavala okolice. Gospo smo
hodili opazovat vsake pol ure, na obisku je imela starejSo héerko in moza. Gospa se je Ze nekaj dni pripravljala na
dogodek, se je poslavljala, kajti vedela je kaj se bo zgodilo. Sorodniki so jo obiskovali in ji stali ob strani. Gospa je
umrla tako da je zaprla o€i in izdihnila. Mirno se je poslovila, na obrazu je bilo zaznati mimiko zadovoljstva in
olajSanja, umrla je v prisotnosti héere in moza. To da so bili sorodniki poleg se mi je zdelo takrat in Se danes zelo
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dobro. Bila sem zalostna, vendar pa tudi zadovoljna, da smo lahko omogo¢ili svojcem biti poleg, to je pomirilo tudi
svojce in samo gospo.

Opisala bom tudi primer smrti starejSe gospe, pljuénega bolnika, ki se je vseskozi kregala na svojce, kadar so prisli
jih je nadrla, vedno je bilo nekaj narobe, bila je polna jeze do svojcev, z ni¢emer ni bila zadovoljna. Par dni se je
dogajalo, da je zelo tezko dihala, bila je na kisiku, dobivala je terapijo, da bi ji to olajsalo, vendar vseeno je imela
napade tezkega dihanja in v teh napadih je bila pani¢na, prestraSena, nemirna, glasna, nismo ji zmogli e kaj olajSati.
Kar nekaj dni pred smrtjo se je tako matrala z temi napadi tezkega dihanja in stisko, paniko. Svojci jo niso pogosto
obiskovali. Tisti dan ko je umrla je bilo cel dan hudo, teZo mi jo je bilo opazovati, ker sem bila nemo¢na, videla sem
kako hlasta za zrakom in je nemirna panicna, pa ji nisem zmogla pomagati, bilo mi je tezko, bila sem tudi jaz v stiski.
Gospa je ponoci okrog druge ure nehala dihati. Prej se je njeno hlipanje po zraku slisalo dale¢ naokoli, tudi njo smo
opazovali na pol ure. Potem pa je kar naenkrat nastala tiSina, vedela sem kaj se je zgodilo. Ko sem prisla do nje je
bilo na obrazu videti, jezo, strah paniko. Bilo mi je grozno. Vse to je name naredilo velik vtis in o teh stvareh sem
veliko razmisljala in tudi danes sem mi zgodi da me vsaka smrt stanovalca malo prizadene (120), tega se nikoli ne
navadis$ (121).

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opisite jih.

Ja imamo primere smrti, okrog 50 jih je na leto (122). So razli¢ni ve¢ kot pol jih umre v domu, ostali umrejo v
bolnidnici (123). Nekaj primerov je takih, da prej kaj dosti ne moremo oceniti,da bodo umrli in samo zaspijo.
Nekateri primeri so pa taki, da se Ze prej malo vidi, da se poslavljajo (124) in e se le da pokli¢emo svojce (125) in jim
povemo, da se lahko zgodi najhuje, da pridejo k svojcu Se ko je Ziv (126), dogovorimo se, da pripravijo obleko v
katero potem negovalke oblecejo pokojnika. Zdravnica jim predpise kaj za lajSanje bolecin, ¢e opazimo da so te
prisotne, ali za lajSanje dihanja ali drugih znakov. Medicinske sestre imajo navodila da je potrebno skrbno negovati
usta in najti za stanovalca primeren poloZaj v postelji. Potem ko stanovalec umre, pa gre postopek tako kot sem
opisal prej.

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

Lahko bi rekla da imam sreco, ker imam bogate konkretne izkuSnje (127) na to temo, ¢e bi bilo samo to kar nam je
ponujeno v casu Studija je premalo, menim, da se najbolj naudi§ ko si prakti¢no zraven (I28), prej si ne znas
predstavljati. Sedaj pa Se naprej pridobivam izku$nje (129) in vsak stanovalec in svojec mi da nov kamenc¢ek znanja v

moj mozaik (130).

Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc odnos do tovrstnih tem?

Moram povedati, da sem v prvih letih mojega dela kot zdravstveni tehnik zelo teZko to prenaSala in sem bila veckrat
v stiski (I31), $e danes nisem ravnodus$na in me vsaka smrt stanovalca malo razzalosti (132), vendar moramo smrt
jemati kot nekaj naravnega, kot del Zivljenja (I33). Moramo iti naprej, poskuSam poiskati lepe spomine, in vedno
znova se zavem kako lepo je imeti ob sebi zdravo druzino — koliko je to vredno, tako grem lahko naprej.

Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druZina, partner?

Po navadi se pogovarjamo s sodelavci (134), obcasno tudi s partnerjem (135). Kar pogosto, vedno ko se nekdo
poslovi, se izpostavi ob&utke (136).

Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

Menim, da je zelo pomembno da se o tem odkrito pogovarjamo (137), tako lazje predelas v sebi (I38), ker vidis, da so
ostali s teboj.

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

Po navadi sem mirna, malo zalostna (139) in poskuSam do svojcev delovati pomirjajoée, priznam njihova ustva
zalosti (140) in_poskusam jih tolaziti (141), podkrepiti z lepimi spomini (142). To me izérpa in mi pobere veliko

energije (143).

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?

Ne ni_me strah, da bom enkrat umrla (144), tudi mrtvih ljudi se ne bojim (145). Najbolj se bojim trpljenja, bole¢ine
(146)- ne zelim si da bi me kaj zelo bolelo ali da ne bi zmogla dihati. Tega me je strah.

Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksSen smisel?

Pomirja me, ¢e vidim, da élovek ne trpi, da so poleg svojci (147), ki mu veliko pomenijo in da imajo vsi priloZnost se
posloviti in razdistiti stvari (148).
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Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom
Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?

Ni boleéine, ni trpljenja (149), mir v sobi (150), poleg mene moji najblizji (I51), toplota, upostevanje mojih zelja
(152).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?

Velik (153), stanovalcu moramo do konca dati vedeti da ga spo$tujemo takSnega kakrSen je (154) in smo mu
pripravljeni pomagati (155), upostevati njegovo voljo (156).

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

V domacem okolju, v krogu domacih ali v prostoru, kjer je mir, kjer mi Ze prostor pomeni varnost, da me ni¢ ne boli,
da imam okrog ljudi, ki so mi blizu, da nisem razgaljena, da me ne oZivljajo in priklapljajo na aparature (157),
cevke..., da me ne kli¢ejo nazaj ¢e sem se Ze odloCila, da se poslovim. Pomembno je da se upoSteva volja
posameznika (158).

Kako se je Vase razumevanje dostojanstva skozi cas spreminjalo?

Pomembno je upoStevati voljo posameznika, skozi svoje delo sem spoznala, da je pametno se z ljudmi o tem
pogovoriti (159) in jih vprasati po stvareh, ki jim veliko pomenijo (I160). Pomembno je, da se prilagajamo
posamezniku (I61), ker mi vidimo stvari iz svoje perspektive, skozi svoje izkusnje.

Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Bolegtina, razgaljenost, trplenje, samota, mrzel hladen prostor (162).

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksen primer bi podali tukaj?

Si nekje sam, hladen prostor, ni miru v sobi, razgaljen, te boli, nihée te ni pripravljen poslusati, se ustaviti pri tebi, vsi
okrog tebe nekam hitijo (163).

Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?

Vsi zelijo, da ji ne bi bolelo, da ne bi trpeli (164), tega jih je strah. Pomembno se mi zdi, da se ustavis, da poslusas in
potrdi§ njihova &ustva (165).

Kaj je tisto, s cimer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju dozivljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.

Gospa je bila v enoposteljni sobi na stanovanjskem delu, sobico si je zelo lepo uredila, prostor je bil doma¢ prijeten.
Povedala mi je, da si zeli umreti v tej sobici. Ko se je stanje poslabsalo in je s strani zdravstvene sluzbe prisla pobuda
da se gospo seli na negovalni oddelek sem vztrajala pri tem, da gospa ostane v tej sobi in da se v tej sobi poskusa
organizirat to kar je potrebovala. Bilo je naporno vendar smo to storili. Torej, stanovalcu prisluhniti (166), mu dati
veljavo (167), potrditi njegova Custva (I68) in e se le da upostevati zeljo (169).

Na kaksen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivljanje dostojanstva?

Posku$am se s stanovalci veseliti ob lepih dogodkih in biti tudi Zzalostna z njimi v njihovi zalosti (170).

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na dozivijanje dostojanstva uporabnikov?

V toliko, da ¢e se mi kdo zaupa poskuSam njegovo Zeljo predstaviti drugim delaveem (171) v taki meri in na tak
nacin, da se jo potem &e se le da uposteva oziroma, da jo drugi delavci razumejo kot zelo pomembno (172).

Kaj je v VaSem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabsanju dozZivijanja dostojanstva pri uporabniku oziroma
umirajocem?

Da nisem vedno razpoloZzena oz. dovolj moc¢na, da bi se poglobila v stanovalca (173), in obremenjenost s svojimi
nalogami (174), ki jih moram opravljat, sem nenehno v Casovni stiski in imam vedno v glavi da moram opraviti vse
hitro (175), ker me ¢aka $e to in to in to...

Kaksne razlike in skupne tocke glede doZivijanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?
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Vsi si zelijo biti sprejeti (176), oziroma to kar so, torej da jih sprejmemo take kot so, nekateri se hitro odprejo in se
zaupajo, nekateri so zelo zaprti in se ti ne zaupajo (177), tu je tezko ugotoviti kaj si zeli (178), in si zgubljen, ne ve§
kako je prav (179).

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslaviljanja?

Menim da tako, da poskuSsamo v dom vpeljati paliativno oskrbo (180).

Mnenije socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi clovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?

Menim, da to ni mogode povsem speljati (I81), zame je pomembno da me poslusajo in mi poskusajo olajsati trpljenje.

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?

Nisem za to (182), menim da bi bile zlorabe (183), sem pa za lajSanja neprijetnih simptomov ob poslavljanju (184).
Menim, da mora$ po naravni poti dokoncati svojo Zivljenjsko pot (I85). Menim tudi, da od mene ne more nihce
pricakovati, da bom nekomu vbrizgala neko tekoc¢ino in s tem koncala njegovo zivljenje.

Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?

Menim, da si lahko res Zze v naprej naredi§ natancen nacrt kako bo smrt potekala, vendar moramo vedeti, da je
zivljenje zelo nepredvidljivo in lahko privede do ne planiranih situacij. Meni je Zelja posameznika pomembna v
toliko, da se v dani situaciji poskusas te zelji priblizati in iti v njeno smer. Torej upoStevati vrednote posameznika
(186).

Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?

Zelo pogost (187).

Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?

Pri svojem delu, na izobrazevanjih, delavnica o paliativni oskrbi (188).

Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe
V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Je Se v ovojih (I89), lansko leto smo se lotili projekta vpeljati paliativno oskrbo v na§ dom, naredili smo tim, to je
zdravnik, medicinska sestra, socialni delavec in $e drugi, vendar se §e u¢imo in trudimo da bi to zazivelo (190).

Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?

Meni se zdi zelo pomembno, tako vemo za Zelje, vrednote posameznika in svojcev in jim poskuSamo slediti (191).
Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Potrditi stisko, ustva posameznika in svojcev in jim poskusati na vsak nacin olajsati neugodnosti ki se pojavijo (192).
Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?

Na izobraZzevanju o paliativni oskrbi (193).

Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?

Je pomembna prisotnost (194).

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavija protiutez evtanaziji?

Menim da z evtanazijo kondas Zivljenje (195), s paliativno pa olajsa§ neugodnosti (I96) in pri tem lajSanju upostevas
vrednote posameznika in svojcev (197).

Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajocimi in njihovimi bliznjimi

Kaksno viogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?
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Ce gledam skoz svoje delo danes, torej v domu je socialni delavec zelo pomemben &len kot zaupna oseba (198). Skozi
postopke s svojci in prosilci ter kasneje uporabniki, pridobi veliko informacij o njihovem Zivljenju, navadah,
vrednotah in socialni delavec te informacije potem lahko poda naprej Se drugim zaposlenim v domu. Te informacije
so zelo pomembne za obravnavo tudi v obdobju umiranja, véasih si zagovornik stanovalca in svojcev (199).

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, ce nimate neposrednega stika z
umirajocimi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?

Tu bi mogla prevladovati nacela paliativne oskrbe (1100).

V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Menim, da bi moral vsak socialni delavec biti seznanjen s temo smrti, umiranja in zalovanja (I101), ¢e ne pa vsaj
socialni delavci, ki delajo s kroni¢nimi bolniki in starimi. Le tako lahko v polni meri pomagamo ljudem v stiski v

vsakem Zzivljenjskem obdobju.

Intervju J

Pomen, ki ga socialne delavke pripisujejo diskurzu umiranja in smrti v stroki socialnega dela in na splosno
Kako je v Vasem delu prisoten stik z umirajocimi?

Na prvem mestu je v domu delo s stanovalci. Stike s stanovalci imam pogoste, z umirajo¢imi pa manj (J1). Takrat
imam vec stikov z njihovimi svojci (J2), ki potrebujejo nasvete, podporo (J3).

Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob besedi smrt in umiranje?

Smrt je zakljucek Zivljenja (J4), normalen proces (J5). Smrt je zame sprejemljiva, ko gre za smrt starostnika 0z. hudo
bolnega ¢loveka (J6), kadar pa govorimo o smrti kot posledica tragedije, nesrece in ko le-ta ni bila pri¢akovana, smrt
dozivljam drugace (J7). Ob tak$ni nepredvideni smrti postanem Zalostna in jezna (J8). Prva misel ob besedi umiranje
je umiranje brez boleéin (J9). Nujna blazitev bole¢in v procesu umiranja (J10).

Koliko o tej temi razmisljate, kaj razmisljate in na kaksen nacin?

O smrti nisem razmisljala veliko (J11), vse dokler sama nisem zbolela za hudo boleznijo (J12). Takrat ¢lovek doZivi
vse neugodne obdutke (J13)- od tega, da sku$a pripravit vse potrebno za svojega otroka, da razmislja o svojem
pogrebu, o tem, kak$no bo Zivljenje za druge, ko tebe ve¢ ne bo. K sre¢i sem za enkrat smrti usla, tako da 0 Svoji ne
razmisljam ve¢. O smrti drugih ne razmisljam (J14).

Ste v svojem poklicu Ze doziveli smrt uporabnika? Ce da, kako je vse skupaj potekalo in ali je imelo vpliv na Vase
predstave o smrti (primer, ki Vam je ostal najbolj v spominu)?

V domu na letu umre od 50-80 stanovalcev, nekateri umrejo v domu, nekateri v bolnicah. S tistimi, ki umrejo v
bolnici, nimam stika, tiste pa, ki umrejo v domu, ob koncu zivljenjske poti vidim (J15), saj svojce pospremim v sobo
zadnjega pocitka (J16), da se poslovijo. V spominu mi ostanejo nekateri odzivi svojcev, ko sporo¢imo, da je nekdo
umrl (J17), kaj drugega pa ne.

Imate na sploh v svoji sluzbi pogoste primere umirajocih? Prosim opiSite jih.

50-80 stanovalcev na leto (J18). Stanovalci umirajo v svojih sobah oz. v bolnici (J19). Kot socialna delavka z
umirajo¢imi nimam veliko stikov (J20), ve¢ jih ima zdravstveno-negovalno osebje (J21).

Kaksne razlike opazate v dojemanju smrti in umiranja skozi leta Solanja in potem nadaljnjega dela v stroki
socialnega dela?

Moje mnenje je, da imamo, globalno gledano, v Sloveniji pred smrtjo nek strah (J22), strahospostovanje (J23). O
smrti se ne govori (J24), ¢e Ze, se 0 njej govori potiho (J25). Smrt mora biti skrita, neopazna (J26). Moj pogled na
smrt ni tipien za okolje, v katerem zivim (J27). Primer, na primer ko stanovalec pride v dom, vstopi skozi glavni
vhod. Ko umre, ga diskretno odpelje pogrebna sluzba skozi vrata v kletnih prostorih. VSe¢ so mi kulture, ki tudi
mrtvega ¢loveka pospremijo iz njegovega domovanja z vsemi ¢astmi. No, pri nas to storimo potem na pogrebu. V
domu delam peto leto, na podroqu dojemanja smrti se mi zdi, da se v tem ¢asu ni ni¢ spremenilo. Smrt mora biti tiha
in neopazna. Se en zanimiv podatek. Ko pokli¢em svojca in ga obvestim o smrti, pride takoj (J28). Cetudi prej niso
pogosto obiskovali svojih v domu. Ko se zgodi smrt, pa se najde &as (J29). In potem pride obzalovanje in ob&utek
krivde (J30). Potrebno si je vzeti ¢as za zive (J31). Mrtvi imajo ves ¢as na svetu (J32).

Kako je Vase delo vplivalo na te poglede in misljenja? Kako ste oblikovali neobremenjujoc¢ odnos do tovrstnih tem?
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Socialno delo s starimi zagotovo tezje opravlja nekdo, ki ima probleme s starostjo, staranjem, umrljivostjo in
podobnim. Mislim, da smo si ljudje Ze v osnovi razli¢ni in se na osnovi razli¢nega mi$ljenja in razli¢nih interesov
odlo¢amo za nek poklic. Tako da mislim, da ni moje delo tisto, ki vpliva na te poglede in mi$ljenja (J33), pa¢ pa sem
ze v osnovi Elovek, ki smrt in umiranje sprejema kot nekaj povsem normalnega (J34).

Koliko se o tovrstnih obcutkih pogovarjate z drugimi? So to sodelavci, druzina, partner?

O sluzbi oz. svojem delu se lahko pogovarjam samo z osebami, ki opravljajo podobno ali enako delo (J35). Doma 0
dogodkih v sluzbi ne govorim (J36), saj moj partner nima znanja in vedenja o socialnem delu in tezko sodeluje v
pogovorih. NajlaZje se pogovarjam s sodelavkami (J37).

Kaksen pomen pripisujete govoru in reflektiranju tovrstnih tem?

O vsaki stvari je potrebno govoriti (J38), sicer postaja skrivnost, tabu (J39). Vendar v Sloveniji ne more§ kar tako v
neki druzbi naceti temo o umiranju in smrti (J40), ker bi mislili, da si morbiden, ¢udaski, cuden. Ponekod po svetu pa

imajo 7e Death Cafeje (J41), ampak mi se nismo tam. Mi smo se tam, ko se mrtvega pelje v tiini in naskrivaj (J42).

Kako ob primerih umiranja in smrti reagirate in kako se pocutite?

Od stanovalca se, ¢e umre v domu, poslovim (J43). Zelim jim mir. Po&utim se pomirjeno (J44). Je pa res, da, ko umre
nekdo, ki ti bolj priraste k srcu, je tezko (J45). No da ne bo napa¢no razumljeno, do vseh smo profesionalni in enaki v
smislu storitev, ki jih nudimo, pa vendar nam kdo bolj sede v srce. Tudi jokala sem Ze (J46). Ko umre nekdo, ki mi je
1jub, se udelezim tudi pogreba (J47). Ne iz obveze, ampak ker sama tako Zelim.

Vas v zvezi s smrtjo obdaja strah? Cesa tocno se bojite?
Smrti me ni strah (J48).
Vas v zvezi s smrtjo kaj pomirja, vidite kaksen smisel?

Smrt je zakljuéek nekega obdobja (J49). Verjamem v to, da nekdo umre, ko stori vse, kar je imel za storiti (J50).
Takrat oseba umre v miru in je pripravljena na odhod. V kolikor pa oseba ni pripravljena na odhod, ima nedokon¢ane
stvari v zivljenju, takrat je umiranje tezje, véasih muéno in bolece (J51). Tako vidim Zivljenje in smrt. Lahko bi rekla
tako, kdor je znal Ziveti, ta zna tudi umreti (J52).

Razumevanje koncepta umiranja z dostojanstvom
Kaksne asociacije Vam pridejo na misel ob omembi koncepta »umiranje z dostojanstvom«?

Pri umiranju z dostojanstvom pomislim na umiranje brez boleéin, umiranje v miru, dostop do protiboleéinske terapije
(J53).

Kaksen smisel pripisujete dostojanstvu?

Clovekovo Zivljenje naj bo dostojanstveno (J54). Taka naj bo tudi smrt (J55).

Kako bi po Vase moralo izgledati dostojanstveno umiranje? Podajte primer.

Umiranje doma (J56), v svoji sobi (J57), z moznostjo dobivanja protibole€inske terapije, z ustrezno nego (J58), to je
na primer higiena, vlazenje ust, s kratkotrajnimi obiski svojcev v namen poslavljanja (J59).

Kako se je Vase razumevanje dostojanstva skozi ¢as spreminjalo?
Se ne spomnim (J60). Se mi zdi, da ze dolgo vidim Zivljenje tako, kot je razbrati iz mojih odgovorov.

Kaksne pa so Vase asociacije ob konceptu »nedostojanstvenega umiranja«?

Umiranje v bole¢inah (J61), v gneci ljudi (J62), na hodniku bolni$nice (J63), kamor so ga svojci, v skrbeh, da bo
svojec umrl, napotili. To je absurd in potem so Zalostni ker je umrl v bolnici, pa tja so ga napotili, da ne bi umrl. Umrl
bi pa lahko doma, v miru, brez dodatnega stresa.

Kako bi opisali nedostojanstveno umiranje in kaksen primer bi podali tukaj?

Oseba umira v krogu svojih najblizjih, ki so vsi nemirni in neznajdeni (J64), ne znajo poskrbeti za protibole€insko
terapijo (J65), vsi se gnetejo okoli njegove postelje in ga ne pustijo oditi (J66).

Kako pa sami zacutite potrebe uporabnikov po ohranjanju dostojanstva?
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Pomembno je, da umirajo¢i nima boledin (J67). Umre pa v domu v sobi, kjer biva, jih ne premes¢amo (J68). V
dvoposteljnih sobah pa na Zeljo premestimo sostanovalca, ki se ne pocuti dobro poleg umirajoéega (J69).

Kaj je tisto, s cimer kot socialna delavka oziroma socialni delavec pripomorete k izboljSanju dozZiviljanja dostojanstva
uporabnikov? Lahko podate primer.

Poslusamo zelje stanovalcev, svojcev (J70). PoskuSamo najti ustrezen nacin, da zadovoljimo potrebam stanovalcev
(J71).

Na kaksen nacin znate pogledati izven uradnih okvirov stroke in uporabniku omogociti njegovo individualno
dozivljanje dostojanstva?

Naj tu navedem en primer. Umirajo¢ gospod, rak v zadnji fazi. Gospod strasten kadilec. Ker je bil leze¢ in ne ve¢ v
celoti priseben, je pogosto iz roke izpustil cigareto in na rjuhi, posteljnini ali pizami se je naredila luknja od ogorka.
Medicinsko osebje je Zelelo, da se gospodu prepove kajenje, saj lahko zazge sebe in dom. No, kot socialni delavci
moramo gledati SirSe (J72). Neeti¢no bi bilo, da bi umirajoéemu odvzela Se tisto nekaj, kar zmore, kar mu daje voljo
in zadovoljstvo (J73). Gospodu sem na oprsje polozila aluminijasto folijo. Cetudi je ogorek padel nanj, se ni ni¢
zgodilo. Bil je srecen. In ni umrl zato, ker bi sebe ali koga drugega zazgal, pac pa zato, ker je prisel njegov.cas.

Koliko se pocutite kompetentne glede odlocanja in vplivanja na doZivijanje dostojanstva uporabnikov?

Socialni delavec v domu sam nima nobenih kompetenc (J74), o vsem odlo¢a bodisi komisija za sprejeme, premestitve
in odpuste 0z. vodstvo (J75). Torej sama se po predhodnem dogovoru in potrditvah drugih oseb, ne smem odlo¢iti o
ni¢emer (J76).

Kaj je v Vasem delu tisto, kar bi pripomoglo k slabsanju dozivijanja dostojanstva pri uporabmiku oziroma
umirajocem?

Ne vem.
Kaksne razlike in skupne tocke glede dozivijanja dostojanstva obstajajo med uporabniki?

Skupne toc¢ke so Zelja po miru (J77)in Zelja, da ni bole€in (J78). Razlike ob smrti pa se kazejo v tem, da nekateri
zelijo mogocen pogreb (J79), nekateri Zelijo oditi v tihem (J80), recimo raztros, darovanje telesa.

Kako v Vasih primerih izgleda prizadevanje za zagotovitev dostojanstvenega poslavijanja?

Sklic komisije v domu (J81), pregled moznosti (J82), recimo druga soba za sostanovalca, napotitev k zdravniku za
protiboleéinsko terapijo (J83). Po navadi to nalogo predamo svojcem.

Mnenije socialnih delavk do evtanazije

Zagovorniki evtanazije podajajo argumente o tem, da bi clovek moral imeti dostojanstvo na izbiro in sam odlocati o
Casu in nacinu smrti. Kako to izjavo komentirate Vi?

Evtanazija, odlo¢en ne(J84). Ne v Sloveniji. Nikoli. Zagovorniki evtanazije poudarjajo "human in nebole¢ odhod".
Tudi s protibole¢insko terapijo umirajoemu omogocimo dostojanstveno umiranje in smrt (J85). Mene ob besedi
evtanazija zmrazi. Kdo pa smo, da bomo dolo¢ili, kdo je ravno pravsnji za evtanazijo? In ne, argument, da kuzke in
mucke tudi peljemo k veterinarju na evtanazijo, ni primeren, celo neokusen je. Zavedati se je potrebno, da mora
evtanazijo nekdo izvesti. Predstavljajte si, da ste zdravnik, ki izvaja evtanazijo. Kaksen je opis njegovih delovnih
nalog. Danes je potrebno usmrtiti 5 ljudi? Grozljivo. Seveda je tu potem mnogo takih, ki recejo jaz bom ze zdaj
napisal, ko sem priseben, da me evtanazirajo. Seveda, ko je ¢lovek mlad in zdrav, se mu zdi, da mu zivljenje, ko bo
enkrat star in bolan, ne bo drago. Pa ni tako. Ravno starim ljudem je Zivljenje Se kako drago (J86). Veselijo se
vsakega dne, vsakega izdihljaja. Vsako zivo bitje si Zeli Ziveti (J87). Ko pa dozivi vse, takrat umre, takrat odide (J88).
Verjamem v to, da ¢lovek umre sam, ko vse postori (J89). V evtanazijo ne verjamem (J90). Pravzaprav sem jezna, ko
nekdo za¢ne govorit o tem, kako se bo, ko bo star, evtanaziral (J91). Grozljivo.

Kaksnega mnenja ste glede ideje evtanazije in njene moznosti legalizacije v Sloveniji?
Proti (J92), proti, proti, proti...
Kako komentirate idejo lastne izbire smrti kot zagotovila za dostojanstveno umiranje?

Ni mi vSe¢. Vsem naj bo ponujena protibolecinska terapija (J93). Umiranje brez bole¢in (J94).

Kako pogost je govor o evtanaziji v Vasem delu?
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Redko (J95). Veasih svojci, ko vidijo, kako nekdo tezko umira, recejo, da si Zelijo, da bi ga lahko nekdo evtanaziral
(J96). Na njihove besede ne odreagiram v smislu prepri¢evanja (J97), ker to ni moj namen, vsakdo ima pravico do

lastnega misljenja. Rada pa povem, da naj pomislijo, e obstaja morda kak dogodek. ki se je umirajoéemu zgodil v
zivljenju, da ga bremeni, tezi, dusi, da zaradi tega ne more umreti (J98). V dveh primerih so bile to neraz¢iséene
zadeve v odnosih v druzini. Ko so se pomirili, ko so se svojci opravi€ili oz. povedali, da je zdaj vse v redu, je oseba
lahko umrla. Preprosto verjamem v to, da moramo oditi v miru (J99). Pomirjeni s tistimi, ki ostajajo za nami (J100).

Kje ste dobili najvec informacij o tej temi?

O evtanaziji ne zelim razmisljati, brati, ni¢ (J101). Upam, da je nikoli ne bo v nasi drzavi.
Odnos socialnih delavk do paliativne oskrbe

V koliksni meri je paliativna oskrba prisotna v delu vase organizacije?

Vse v dogovoru s svojci in stanovalci (J102). Skladno z njihovimi zeljami (J103).

Kaksen pomen pripisujete paliativni oskrbi?

Velik (J104). Morali bi ve¢ delati na tem, ampak gre za dolgotrajen proces in izobraZevanje in seznanjanje svojcev
(J105), da lazje razumejo pomen paliative.

Kako bi v enem stavku opisali razumevanje paliativne oskrbe?

Skrb za neozdravljivo bolnega in podpora svojcem (J106).

Kje ste pridobili najvec informacij o paliativni oskrbi?

Na izobrazevanju za paliativno oskrbo v domovih (J107) v enem od Ljubljanskih domov.

Kaksnega mnenja ste glede prisotnosti socialnih delavk in delavcev v paliativnem timu?

Mislim, da je dobro, da je prisoten (J108).

Kako bi komentirali izjavo, da paliativna oskrba predstavija protiutez evtanaziji?

Lahko bi rekli tako, da (J109).

Vloga socialnih delavk pri delu 7 umirajocimi in njihovimi bliznjimi
Kaksno vlogo ima socialni delavec v odnosu do umirajocega in njegovih bliznjih?

Podporno (J110). Vlogo osebe, ki je tam tukaj in zdaj (J111), osebe, ki ga poskuSa usmerjati (J112) in seznaniti s
potrebnimi informacijami (J113).

Katera nacela uporabljate pri delu z umirajocimi in njegovimi bliznjimi? Oziroma, ¢e nimate neposrednega stika z
umirajocimi, katera nacela bi po Vasem mnenju morala prevladovati v tovrstnem delu?

Vztrajnost (J114), potrpezljivost (J115), strpnost (J116), doslednost (J117), dostopnost (J118).

V koliksni meri mislite, da je socialno delo potrebno in pomembno pri vsesplosnem delu z umirajocimi?

Gre za skupek vsega, celotnega tima (J119).
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