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Povzetek: V teoreticnem uvodu sem predstavila pot do pravice neodvisnega zivljenja oseb z
oviro, opredelila osebno asistenco in predstavila vse akterje, ki sodelujejo, in sicer osebne
asistente, uporabnike, izvajalce osebne asistente in koordinatorje invalidskega varstva, ki so
zaposleni na Centrih za socialno delo. V drugem delu teoreticnega uvoda sem opisala odnos do
smrti v danasnji druzbi, kjer je smrt Se vedno tabu, nato sem se osredotocila na zalovanje in
oblike pomoci zalujo¢im, ki jih je v Sloveniji zelo malo ter na koncu predstavila vlogo
socialnega dela v procesih podpore in pomoc¢i ob procesu umiranja. Smrt in umiranje sta v
poklicih pomoci skoraj neizogibna. Najprej sem raziskala odnos osebnih asistentk in asistentov
do smrti in umiranja ter njihov pogled na to temo. Nato me je zanimala njihova izkusnja in kako
so dozivljali proces umiranja uporabnikov. Za tem sem raziskala, katere oblike podpore in
pomoci so prejemali ob sooCanjem z umiranjem uporabnikov in kako je urejeno podrocje
osebne asistence ter kje Se sami vidijo moZznosti za izboljSave. Na koncu me je zanimalo, kako
vidijo vlogo socialnih delavcev pri opravljanju svojega poklica, ko pride do tezkih trenutkov.
Izvedena raziskava je kvalitativna, eksplorativna in empiricna. Merski instrument je bil
vpraSalnik z vnaprej postavljenimi vprasSanji odprtega tipa, ki sem ga sestavila s pomocjo
prebrane literature. Izvedla sem osem intervjujev, od tega sedem z osebnimi asistentkami in
enega z osebnim asistentom. Podatke sem zbirala z metodo sprasevanja in jih nato analizirala
na kvalitativni nac¢in. Osebne asistentke in asistenti v raziskavi so smrt opredelili kot tabu, o
kateri se pogovarja le ob dolocenih priloZnostih, najpogosteje takrat, ko se sre¢ajo s smrtjo
bliznje osebe. Tema smrti jim ni bila tuja, saj so se v svojem zivljenju ze veckrat srecali s smrtjo
in znanja, ki jih imajo o tej temi, so pridobljena iz izkuSenj. Z uporabniki, za katere so skrbeli,
so imeli dobre odnose, med sabo so bili povezani, saj so skupaj preziveli veliko ¢asa. Smrt
uporabnikov je vse prizadela, ne glede na to, Ce je bila pri¢akovana ali ne. Vecina osebnih
asistentov ima Se vedno stike z uporabnikovimi druzinami. Ob smrti uporabnikov so bile osebne
asistentke glede zagotovljene pomoc¢i razdvojene, nekatere so pomoc prejele v obliki
razbremenilnega pogovora, medtem ko druge pomoci niso prejele, ampak so ob smrti
uporabnika izgubile zaposlitev, saj se je njithova pogodba o zaposlitvi po smrti prekinila. Za
svoje podrocje bi si zeleli, da se umirajo¢im odobri ve¢ ur osebne asistence v hitrejSem casu,
saj lahko na ta nacin omogocijo kakovostno oskrbo ob koncu Zivljenja. Vlogo socialnega dela
vidijo pri dostopnosti za vprasanja, zagotavljanju podpore ob tezkih obcutkih, poslusanju stisk,
v koordinaciji in v prevzemanju zagovorniske vloge, Ceprav imajo po njthovem mnenju
socialne delavke $e vedno premalo moci za spremembe.
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Abstract: The theoretical section presents how persons with disabilities can assert their right to
independent living, defines personal assistance, and presents all the actors involved, namely
personal assistants, service users, providers of personal assistance, and coordinators of
disability care employed at Social Work Centres. The second part of the theoretical introduction
describes the attitude towards death in today's society, where death is still a taboo; afterwards,
it focuses on the grieving process and on the types of help provided to grievers, which are in
short supply in Slovenia. At the end, it presents the role of social work in providing support and
help during the dying process. Death and dying are practically inevitable in the helping
professions. I began by examining the attitude of personal assistants towards death and dying,
and their views on the topic. Then, I was interested in their experiences and in how they
experienced the dying process of service users. Afterwards, I researched which types of support
and help they received when dealing with dying service users, how the field of personal
assistance is regulated, and in which areas they see possibilities for improvement. Finally, I was
interested in how they perceive the role of social workers when it comes to practising their
profession during difficult moments. I conducted a qualitative, exploratory and empirical
survey. The instrument was a questionnaire with predefined open-ended questions, which I had
compiled based on the studied literature. I conducted eight interviews, seven of which with
female personal assistants, and one with a male personal assistant. The data were collected using
the interview method and then qualitatively analysed. The surveyed personal assistants defined
death as a taboo which they discuss only on specific occasions, most often when dealing with
the death of someone close to them. They were no strangers to the topic of death, as they have
come across death many times in their lives; their knowledge of this topic comes from
experience. They had good relationships with the service users under their care; they had
established a connection with them, as they spent a great deal of time together. All of them were
hurt by the deaths of their service users, regardless of whether their death was expected. Most
of the personal assistants are still in touch with the families of service users. The personal
assistants had differing opinions on the help they were provided when their service users died;
some of them received help in the form of an unburdening conversation, while others received
no help at all and in fact lost their jobs, as their employment contracts were terminated upon
the deaths of their service users. They would like to see more hours of personal assistance
granted to the dying more quickly, as that would enable them to provide quality end-of-life care.
They view the role of social work in being available to answer questions, in providing support
to service users experiencing difficult emotions, in listening to their troubles, in coordinating
the work, and in taking on the role of an advocate; however, in their opinion, social workers
still do not have enough power to make a change.
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1. TEORETSKI UVOD

1.1. Neodvisno Zivljenje ljudi z ovirami
Za veliko ljudi so opravila, ki jih po€nejo v vsakdanjem Zivljenju samoumevna in o njih ne

razmisljamo. Stvari pogosto Casa po¢nemo samodejno ali iz navade, nanje se posebej ne
pripravljamo ali o njih razmi$ljamo. Za ljudi z ovirami mnoga ta vsakodnevna opravila niso
samoumevna, ampak jim predstavljajo izziv. V politicnem boju so se osebe z ovirami v gibanju
za neodvisno Zivljenje borile za pravico do neodvisnega zivljenja, ki ne sme biti samoumevna.
Gibanje se je zavzemalo za priznavanje pravic ljudi z ovirami, saj si vsaka oseba zasluzi imeti
moznost izbire razli€nih storitev, med katere spada tudi pravica do zavrnitve bivanja v instituciji

(Modic, Pecari€ in Retelj, 2021, str. 5).

Koncept neodvisnega zivljenja pomeni, da lahko ljudje v enaki meri odlo¢ajo sami in imajo
enako Stevilo moznosti, kot jih imajo drugi ljudje, ki nimajo ovir. Dolga leta so bili zavodi in
zivljenje doma edina moznost, kjer so hendikepirani lahko ziveli. Koncept neodvisnega
Zivljenja omogoca tem osebam, da zaZivijo izven institucij in svojih izvornih druZin (Smolej in
Nagode, 2012, str. 144). Neodvisno zivljenje je po besedah ljudi, ki so sodelovali v
uporabniSkem gibanju tako, v katerem so uporabniki zmozni sami sprejemati odlocitve o
svojem zivljenju ob ustrezni podpori, kar ne pomeni, da mora ¢lovek vse narediti sam (Rafaeli¢

in Flaker, 2021, str. 63).

Pomemben prispevek h krepitvi neodvisnega zivljenja je imelo DrusStvo za teorijo in kulturo
hendikepa — YHD, ki je bilo ustanovljeno leta 1996. Razlikujejo se od drugih invalidskih
drustev, saj je njihov glavni namen spremeniti polozaj ljudi z oviro v druzbi in niso organizirani
na podlagi medicinskih diagnoz, kakor je mogoce to zaznati pri nekaterih drugih drusStvih. Nad
svojim polozajem v druzbi so bili nezadovoljni, zato so zaceli izrazati potrebo po spremembi
lastnega poloZzaja, kjer bi se hendikep dojemal kot socialni status in ne kot dusevno ali telesno

znacilnost, okvaro, potrebo ali motnjo (Pecari¢, 2013, str. 75).

Medicinski model pomoci, kamor spada tudi institucionalna oblika pomoci oz. oskrbe, temelji
na medicinski doktrini obravnave, kjer se ¢lovek obravnava kot njegovo telo in pri obravnavi
ni zaznati individualnosti. Osebe z ovirami bi se morale po sluzbah pomoc¢i in institucijah, ki
delujejo po principu medicinskega modela, prilagoditi druzbi (Kaci¢, 2008, str. 149-150).
Program Neodvisno zivljenje hendikepiranih je praktiCen uspeSen in ucinkovit dokaz, da

hendikepirani lahko prevzamejo nadzor nad svojim zivljenjem in pomeni prispevek k



svetovnim prizadevanjem za neodvisno Zivljenje hendikepiranih (Candek in Gorenc, 2007, str.

42).

Pri $tudiju hendikepa se ne kritizira le medicinski model, ampak tudi socialni. Socialni model
zgodovinskih potreb, kot so potrebe, izbira, skrb, pravice v veliko primerih razume
nezgodovinsko. To pomeni, da se te kategorije obravnavajo kot naravne in nesprejemljive,
namesto, da bi se obravnavale kot zgodovinsko pogojene in odvisne od vrednot, ekonomskega

razvoja, kulture in politike v doloenem ¢asu in prostoru (ZavirSek, 2014, str. 137).

Uporabnisko gibanje neodvisnega zZivljenja je prispevalo k spremembam, ki jih lahko opazimo
na veC ravneh. Spremembe so vidne na ravni spremembe besednjaka in terminologije, saj gre
za uvajanje novih konceptov in razvijanjem teorije hendikepa. Naslednja sprememba, ki jo je
mogoce zaznati, je sprememba polozaja uporabnika, saj osebe z oviro niso vec le objekt, ki ga
je treba obravnavati, ampak so postali subjekti v postopku. Uporabnik se tako seznani s postopki
in svojimi pravicami in ima mo¢, da postopke in zahteve odkloni, ¢e se z njimi ne strinja. Prav
tako se zahteva njegov podpis, s katerim se zagotavlja privolitev uporabnika v obravnavo ali

doloceno zadevo (Pecari€ in Poropat, 2013, str. 195-196).

Zagovornistvo, osebno asistenco, politi¢no participacijo, zahteve po novih medijskih podobah
idr. so v Sloveniji uvedle osebe z ovirami, ki se jih je dojemalo kot Sibke, odvisne in brez moci.
Koncept hendikepa so razvile osebe z ovirami ob pomoci akademikov in s tem v socialno delo
vnesli mnoge pomembne spremembe. Kljub njihovemu boju v slovenski zakonodaji e vedno
zasledimo besedo »invalid«, ki predstavlja te osebe kot Sibke, slabotne in nezmozne za delo

(Zavirsek, 2014, str. 134).

Neodvisno Zivljenje ni ve¢ zahteva, ki bi bila zapisana na listu papirja, ampak je postala urejena
pravica. Zapisana je v Konvenciji o pravicah invalidov v 19. ¢lenu, kjer je opredeljeno
samostojno zivljenje in vklju¢enost v skupnost, s ¢im se zapoveduje deinstitucionalizacija
(Rafaeli¢ in Flaker, 2021, str. 64). Vsebina Clena predpostavlja, da drzave pogodbenice
priznavajo enako pravico vsem invalidom, da zivijo v skupnosti. S tem se jim omogoca, da
enako kot ostali ljudje sprejemajo ucinkovite in ustrezne ukrepe, ki jim omogocajo polno
uzivanje pravic in ne le vkljucenost v skupnosti, ampak tudi sodelovanje v njej (Konvencija o

pravicah invalidov, 2008).

Hendikepirani so v Sloveniji pridobili pravico do osebne asistence, ki omogoc¢a neodvisno
zivljenje, z Zakonom o osebni asistenci (2017), ki je bil sprejet leta 2017 in se je v letu 2019

zacel izvajati. Pred tem so na Ministrstvu za delo, druzino, socialne zadeve in enake moZznosti
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potekale priprave Zakona o dolgotrajni oskrbi, v katerem so Zeleli uzakoniti pravico do osebne
asistence, a so spoznali, da gre za dva povsem razlicna koncepta (Modic, Pecari¢ in Retelj,

2021, str. 47-48).

Uporabniska gibanja so pripomogla k priznavanju potreb ljudi z ovirami kot temeljnih
¢lovekovih pravic in poudarjanje enakopravnosti, saj imajo ljudje z ovirami moZznost, da
zavrnejo institucionalno varstvo. Za dosezke na tem podrocju je veliko vplivalo Drustvo YHD
in sprejem Zakona o osebni asistenci (2017). S to pravico je omogocena enakovredna vkljucitev
ljudi z oviro v druzbo in pomembno je Se nadaljnje ozavesCanje in odpravljanje stigme.
1.2. Opredelitev osebne asistence

Zakon o osebni asistenci (2017) opredeli osebno asistenco kot »pomo¢ uporabniku pri vseh
tistih opravilih in dejavnostih, ki jih sam ne more izvajati zaradi vrste in stopnje invalidnosti, a
jih vsak dan potrebuje doma in zunaj doma, da lahko zivi neodvisno, aktivno in je enakopravno
vkljucen v druzbo.« Pri vsem tem je pomembno upostevati Zelje in potrebe uporabnika, saj ima
ta nadzor nad izvajanjem storitev, ki so mu individualno prilagojene (Modic, Pecari¢ in Retelj,
2021, str. 49). V storitev osebne asistence spadajo razlicna opravila, in sicer pomoc¢ pri temeljnih
dnevnih opravilih in pomo¢ pri komunikaciji in obvezna prisotnost pri uporabniku v primeru
najteZjih invalidnosti, pomoc¢ pri podpornih dnevnih opravilih, spremstvo, obsega tudi pomo¢
na delovnem mestu in v izobrazevalnem procesu ter pomoc¢ pri vseh aktivnostih, v katere se

vkljucuje uporabnik (Oven, 2019, str. 55).

Uporabnik osebne asistence ni ve¢ le prejemnik pomoc¢i, ampak se njegov polozaj spremni v
aktivnega oblikovalca lastnega zZivljenja. S tem imajo ljudje omogoceno vecje dostojanstvo in
so bolj svobodni, kot ¢e bi bili odvisni le od bliznjih oseb (Modic, Pecari¢ in Retelj, 2021, str.
54). S tem osebna asistenca ni le oblika storitve, ampak postane najrazlicnejSa opora in oskrba,
ki je prilagojena potrebam vsakega posameznika in vkljucuje elemente osebnega nacrtovanja

in osebnih paketov storitev (Rafaeli¢ in Flaker, 2021, str. 63).

Osebna asistenca je storitev, ki je individualizirana in namenjena enemu samemu ¢loveku in se
izvaja na njegovem domu. Loci se od skupnostno naravnanih storitev, kot jih poznamo v
socialnem varstvu, kakor so na primer totalne ustanove, kamor so bili pred razvojem
skupnostnih sluzb zaprti hendikepirani (Flaker in Rafaeli¢, 2023, str. 67). Pomo¢niki, ki izvajajo
te storitve, se morajo primerno vesti, saj vstopajo v domove uporabnikov. Biti morajo vljudni,
spostljivi, upostevati Zelje uporabnikov in se izogniti pokroviteljstvu, ki izhaja iz medicinskega

modela pomoc¢i (Flaker in Rafaeli¢, 2023, str. 68). Osebna asistenca se lahko primerja s



storitvijo oskrbe na domu, saj je obema storitvama skupen storitveni odnos dveh posameznikov,
v katerem je uporabnik tudi narocnik storitev svojega asistenta. Opravila, kot so nega in
gospodinjski opravki, so skupna obema storitvama. Razlike se kazejo pri dejavnostih, ki se
izvajajo izven doma, saj osebna asistenca zagotavlja spremljanje zunaj doma in zajema vecje
Stevilo razli€nih opravil. Razlika je tudi pri Stevilu uporabnikov, saj osebni asistent praviloma
skrbi le za enega uporabnika, s katerim razvije zaupen odnos. Osebni asistent je dodeljen

uporabniku in ta je pogosto tudi njegov delodajalec (Flaker in Rafaeli¢, 2023, str. 103—104).

V podroc¢je osebne asistence spada vec vrst storitev. V socialnem varstvu storitve definiramo
kot »opravila, ki jih po narocilu uporabnika ali javnem pooblastilu izvedejo delavei na podrocju
socialnega varstva z namenom izboljSanja kakovosti Zivljenja ali preprecevanja in odpravljanja

socialne ogrozenosti« (Flaker, 2015, str. 32).

Storitve osebne asistence se ne izkljucujejo s storitvami pomoc¢i na domu, pravico do vodenja,
varstva in zaposlitve pod posebnimi pogoji ter storitvami socialnega vkljuevanja. V primeru,
da bi se uporabnik odlocil za uveljavljanje navedenih storitev, se mu ure osebne asistence

zmanjSajo za Stevilo odobrenih ur drugih storitev (Modic, Pec€ari€ in Retelj, 2021, str. 55).

Pravica do osebne asistence se izkljucuje s celodnevnim institucionalnim varstvom, druzinskim
pomoc¢nikom in dolgotrajno bolnisni¢no obravnavo v skladu s predpisi, ki urejajo podrocje
socialnega in zdravstvenega varstva. Prav tako se izkljuCuje s celodnevnim institucionalnim
varstvom v skladu s predpisi, ki urejajo Solsko zakonodajo in storitvijo socialnega vkljuevanja
prebivanja s podporo v skladu z zakonom, ki ureja socialno vkljucevanje invalidov ter

prestajanjem zaporne kazni (Zakon o osebni asistenci, 2017).

Vloga za pridobitev pravice do osebne asistence se vlozi pisno s strani uporabnika na pristojnem
centru za socialno delo. Nato jo obisce strokovna komisija, ki izdela mnenje o Stevilu ur in
vsebini osebne asistence in na tej podlagi se izda odlocba o pravici do osebne asistence. Oseba
ima moznost, da se sama odloc¢i o sestavi komisije. Ima dve moznosti izbire, v prvi lahko v
strokovni komisiji sodeluje predstavnik uporabnikov po vrstah invalidnosti, drug ¢lan je lahko
strokovnjaka s podro&ja socialnega ali zdravstvenega varstva. Ce oseba ne Zeli predstavnika
uporabnikov, komisijo sestavljata strokovnjak s podroc¢ja socialnega varstva in strokovnjak s
podrocja invalidskega varstva. Te komisije nato opravijo obisk osebe na domu, kjer se opravi
dvodelen strukturiran pogovor, s katerim se ugotovi upravicenost do osebne asistence
(Borenovi¢, 2021, str. 303). V prvem delu komisijskega ocenjevanja se zapiSe Zivljenjska

zgodba in osnovni podatki osebe z oviro. V drugem delu se opravi strukturiran pogovor, ki je



izveden na podlagi ocenjevanega obrazca, ki ga doloca Zakon o osebni asistenci (2017).
Komisijski obisk je lahko uspeSen, ¢e se hitro vzpostavi dober in zaupen delovni odnos, pri
¢emer morajo biti strokovni delavci cujeci in empaticni ter prisluhniti zgodbi osebe z oviro. Pod
takimi pogoji se lahko zapiSe realno mnenje, saj mora biti proces transparenten in jasen

(Borenovi¢, 2021, str. 304).

Vlogo za uveljavljanje pravice do osebne asistence preveri pristojni center za socialno delo. Ce
oseba izpolnjuje pogoje za pridobitev pravice do osebne asistence, se vloga odstopi Institutu
Republike Slovenije za socialno varstvo. Tam vlogo preucijo in imenujejo strokovno komisijo,
ki nato na podlagi vloge in osebnega razgovora na domu osebe z oviro pripravi mnenje, v
katerem je zapisan obseg ur in vrste storitve. Mnenje nato posredujejo centru za socialno delo,
ki izda odlobo o $tevilu ur in vrsto osebne asistence. Ce center za socialno delo ugotovi, da
vlagatelj ne izpolnjuje pogojev za osebno asistenco, jo center zavrne, ne da bi jo posredoval
Institutu Republike Slovenije za socialno varstvo (Institut Republike Slovenije za socialno

varstvo, b. d.).

Protokol izvajanja usposabljanj za osebne asistente, strokovne vodje, usklajevalce osebne
asistence, uporabnike in zakonite zastopnike (2024) spada pod pristojnost Instituta Republike
Slovenije za socialno varstvo. V navedenem protokolu se dolo¢ijo nacin izvajanja usposabljanj,
opravljanja preizkusa usposobljenosti in izdajo potrdila o opravljenem usposabljanju za le-te in

jih predpisujeta Zakon o osebni asistenci (2017) in Pravilnik o osebni asistenci (2022).

Osebna asistenca je klju¢en dejavnik za neodvisno zivljenje ljudi z ovirami, saj jim zagotavlja
ve¢ dostojanstva in svobode. Prav tako je omogocena prilagoditev individualnim potrebam
posameznika, saj ima uporabnik mo¢ in nadzor nad izvajanjem storitev. Prednost osebne
asistence od drugih socialnovarstvenih storitev je, da uporabnike osebni asistenti spremljajo
izven njihovega domacega okolja, kar Se dodatno pripomore k njihovi samostojnosti. Za
uspesno izvajanje storitve je pomemben Institut Republike Slovenije za socialno varstvo, ki
omogoca usposabljanje osebnim asistentom in drugim strokovnim delavcem na podroc¢ju
socialnega varstva, ki so predpisana z Zakonom o osebni asistenci (2017) in s Pravilnikom o
osebni asistenci (2022).
1.3. Akterji osebne asistence

Skupno delovanje vseh akterjev lahko pripomore k uspeSnemu in ucinkovitemu izvajanju
osebne asistence. S sodelovanjem zagotovimo vecjo samostojnost in izboljSamo kakovost

Zivljenja osebam z oviro in vsak od sodelujocih s svojo vlogo in odgovornostmi je pomemben



¢len v zagotavljanju kakovostne oskrbe. V sredis¢u je uporabnik osebne asistence, ki ima kot
osebni asistent, svoje pravice in obveznosti. Za nemoten potek dela sta pomembna Clena
izvajalec osebne asistence, ki je vpisan v register izvajalcev osebne asistence na podlagi odloc¢be
ministrstva in koordinator invalidskega varstva, ki je zaposlen na centru za socialno delo (Zakon

o osebni asistenci, 2017). V nadaljevanju poglavja bodo natan¢neje predstavljeni vsi akterji.

1.3.1 Uporabnik osebne asistence
Clovek z oviro, ki Zeli Ziveti svobodno Zivljenje in biti aktiven &lan druZbe, je uporabnik osebne
asistence. Hkrati je uporabnik v vlogi neformalnega delodajalca, kar zahteva veliko
odgovornost. Ce uporabnik sam ne zmore biti neformalni delodajalec, lahko imenuje
zakonitega zastopnika, ki nato v njegovem imenu prevzame to odgovornost. Uporabnik ima kot
neformalni delodajalec razli¢ne naloge in odgovornosti. Odgovoren je za izbiro osebnega
asistenta, njegovo usposabljanje za izvajanje asistence, ki bo prilagojena potrebam uporabnika,
delo tudi spremlja in vodi evidenco prisotnosti ter druge podatke, ki so pomembni z vidika
zaposlovanja. V tem obsegu ima tudi odgovornost reSevanja konfliktov in moznost odpustitve
osebnega asistenta iz utemeljenih razlogov, ki se skladajo z delovnopravno zakonodajo.
Uporabnikova naloga je tudi izobrazevanje za u¢inkovito upravljanje osebne asistence (Modic,

Pecaric¢ in Retelj, 2021, str. 61-62).

Osebna asistenca mora biti oblikovana na ta nacin, da se izvaja po meri posameznikov in se
sklada z njihovimi potrebami ter Zeljami. Uporabnik ima moznost odlocitev, katere bodo tiste
aktivnosti, ki jih bodo izvajali asistenti, in kdo bo zanj primeren osebni asistent (Pecaric, 2003,
str. 299). Kontrola nad izvajanjem je tako povsem v rokah uporabnikov, ki morajo osebni
asistenti slediti in upoStevati potrebe, sposobnosti in Zivljenjske okoliS¢ine uporabnikov

(Pecaric, 2015, str. 16).

1.3.2. Osebni asistent
Osebni asistent je opredeljen v Zakonu o osebni asistenci (2017), in sicer v 11. ¢lenu kot
»fizi€na oseba, ki opravlja osebno asistenco pri izvajalcu osebne asistence na podlagi pogodbe
o zaposlitvi, na podlagi podjemne pogodbe ali kot samostojni podjetnik posameznik, ¢e sam

opravlja delo osebnega asistenta, Ce:
- je polnoletna,

- je poslovno sposobna,



- iz kazenske evidence ne izhaja, da je bila pravnomoc¢no obsojena za kaznivo dejanje na
podro¢ju nasilja, spolne nedotakljivosti oziroma diskriminatornega ravnanja na podlagi

invalidnosti v skladu z drugimi predpisi, in
- ima opravljeno usposabljanje v skladu s tem zakonom«.

Osebni asistenti sodijo v socialnem varstvu v skupino ljudi skupaj s socialni oskrbovalci,
animatorji, gospodinjci, negovalci, ki pogosto nimajo ustrezne srednje izobrazbe, a so
kvalificirani za opravljanje dolocenih storitev s tega podrocja. Socialni delavei jith moramo

podpreti vse izvajalce, ki izvajajo razli¢ne storitve (Flaker, 2015, str. 99).

Ljudje z ovirami in osebni asistenti pogosto ne poznajo svojih pravic in so iz tega razloga
premalo asertivni. Osebni asistenti se morajo zavedati, da imajo kup pravic, kamor sodita tudi
pravica do dostojanstva in spostljivega obravnavanja (Candek in Gorenc, 2007, str. 27).
Zavirsek, Zorn in VidemsSek (2002, str. 36) opiSejo asertivnost kot obnaSanje in nacin
komunikacije, ki temelji na samospoStovanju, na ustvarjanju enakopravnih odnosov,
sprejemanju osebne odgovornosti, na zavedanju lastnih pravic in pravic drugih ljudi. Asertivno
obnasanje je torej potrebna socialna spretnost, s katero lahko na dostojen nacin izrazamo svoje
potrebe, s ¢im zmanjSamo stresna obcutja in utrujenost, kar je povezano s frustriranjem zaradi
nizke samozavesti. Hendikepirane osebni asistenti spodbujajo, da so asertivni in so hkrati

zagovorniki zanje (Candek in Gorenc, 2007, str. 28).

Zakon o osebni asistenci (2017) v 3. odstavku 11. ¢lena opredeljuje, da lahko osebno asistenco
uporabniku izvajata najve¢ dva druzinska ¢lana uporabnika za polni delovni ¢as. Pomembno je
zavedanje, da se druzinski ¢lani do svojih najblizjih pogosto obnasajo pokroviteljsko (Modic,

Pecaric, Retelj, 2021, str. 16).

1.3.3. Izvajalci osebne asistence
Osebna asistenca se izvaja kot nepridobitna dejavnost. Izvajajo jo humanitarne organizacije in
invalidske organizacije, zavodi in drustva s pridobljenim statusom delovanja v javnem interesu
z vpisom Vv register izvajalcev osebne asistence na podlagi odlo¢be ministrstva, pristojnega za
invalidsko varstvo (Portal GOV.SI, 2023). Podatki, kdo na podroc¢ju Republike Slovenije izvaja
osebno asistenco, so zapisani v Registru izvajalcev osebne asistence. Ti podatki so dostopni
vsem, objavljeni so na spletni strani Odprti podatki Slovenije (Odprti podatki Slovenije, b. d.).
Za pridobitev statusa izvajalca osebne asistente morajo vloziti vlogo na ministrstvo in
izpolnjevati ve¢ pogojev. Zakonsko je predpisano, da morajo izvajati osebno asistenco za

najmanj deset uporabnikov, imeti morajo zaposleno strokovno vodjo z opravljenim strokovnim
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izpitom, ki je v skladu s predpisi s podrocja socialnega varstva in imeti zaposlenega
usklajevalca osebne asistence z dokoncanim vsaj visokoSolskim strokovnim programom. Ko so
vse zadeve urejene, lahko nato uporabnik ali zakoniti zastopnik izbirata iz seznama izvajalcev

osebne asistence (Portal GOV.si, 2023).

1.3.4. Koordinator osebne asistence
Na centru za socialno delo so zaposleni koordinatorji, ki sodelujejo z osebnimi asistenti in
uporabniki. Osebne asistente koordinirajo in jih usmerjajo, uporabnikom pa pomagajo pri
pripravi predloga ocene potreb po osebni asistenci, ki se kasneje obravnava na komisiji in
spremljajo izvajanje osebne asistence. Za opravljanje tega dela morajo imeti koordinatorji
izpolnjevati pogoje za strokovnega delavca, ki jih ureja socialno varstvo. Izpolnjevati mora dva
pomembna pogoja, prvi je opravljeno usposabljanje za koordinatorje in drug pogoj, da ne sme
biti pravnomoc¢no obsojen na nepogojno kazen zapora in iz kazenske evidence ne izhaja, da je
bil koordinator pravnomocno obsojen za kaznivo dejanje na podrocju nasilja, spolne
nedotakljivosti oziroma diskriminatornega ravnanja na podlagi invalidnosti po drugih predpisih

(Oven, 2019, str. 62).

Obveznost koordinatorja je izvajanje nadzora nad izvajanjem osebne asistence, ki ga mora
opraviti vsaj enkrat na letu oziroma po potrebi. Pri izvajanju nadzora mora preveriti, ¢e vsi
sodelujoci, vkljuéno z druzinskimi pomoc¢niki in zakonitimi zastopniki prevzemajo svoje
odgovornosti. Ce pri delu ugotovi nepravilnosti, se dolo¢i dodaten termin za ponovno
preverjanje odgovornosti vsakega posameznika, ki sodeluje v procesu. Se ena od nalog
koordinatorja je preverjanje letnega porocila pri izvajalcu osebne asistence za konkretnega
uporabnika. Ce pride do nejasnosti, prosi izvajalca za dodatna pojasnila (Modic, Peéari¢ in

Retelj, 2021, str. 153).

Glavna beseda je torej uporabnikova, saj se je mo¢ prenesla od organizacije in izvajalcev k
uporabniku, s ¢imer so se spremenili odnosi med vsemi, ki so vpleteni v proces pomoci (Smole;j
in Nagode, 2012, str. 145). Osebni asistenti morajo biti ustrezno usposobljeni za opravljanje
oskrbe po meri uporabnika in poznati svoje pravice ter meje v odnosih. Koordinator mora
poskrbeti, da so storitve u€inkovite in ustrezajo potrebam vsakega posameznika. Za nemoteno
delo poskrbijo izvajalci z vso administracijo, vsebinskim izvajanjem programa in nemotenim
finanénim poslovanjem (Candek in Gorenc, 2007, str. 48). Z vsemi sodelujoimi se prispeva h

kakovosti zivljenja ljudi z oviro.



1.4. Odnos do smrti v danaSnjem svetu
Clovek se razvija skozi celoten potek zivljenja. Rojstvo kot zacetek zivljenja in smrt kot

zakljucek sta kot mejni tocki zivljenjskega poteka njegov bistveni sestavni del. Skozi zgodovino

so ju v cloveskih kulturah prazni¢no dozivljali in obredno sprejemali (Ramovs, 2013, str. 72).

Tema smrti v sodobni druzbi 21. stoletja ni dovolj prisotna, a bi morala biti, saj se nanaSa na
vsakega od nas. Tema ozaveS€enosti o smrti in umiranju kroni¢no manjka na vseh ravneh
druzbe ze veliko let. Ozavesc¢enost o smrti manjka na vseh podrocjih zZivljenja, tako v Sirsi
javnosti kot pri strokovnih delavcih, kot so zdravniki, socialni delavci in drugi. V¢asih so za
stare ljudi in umirajoce skrbele druzine, ¢esar danes zaradi spremenjene druzinske strukture in
hitrega tempa zivljenja ve€ ne zmoremo. Umiranje traja ve¢ ¢asa, k ¢emu pripomorejo kroni¢ne
bolezni, ki v nasi druzbi hitro nara$¢ajo. Clani druzbe predvidevajo, da bodo za bolne in
umirajoc¢e poskrbele bolni$nice in domovi za stare, a v Sloveniji te institucije na oskrbo teh

ljudi Se niso pripravljene (Gedrih in Majerhold, 2007, str. 11).

O smrti ne razmisljamo in je ne nacrtujemo, ¢eprav je najbolj gotov del nasega zivljenja. Zdi se
nam, da se zgodi mimo nas, brez nase udelezbe. Ves Cas jo srecujemo okoli sebe, saj nas
obdajajo mediji, ki porocajo o vojnah in tragedijah, a se nam zdi oddaljena, kot da se dogaja le
drugim in jo izrivamo iz svojega vsakdana (Gedrih in Prusnik, 2011, str. 189). Izrivanje in
tabuiziranje smrti ter umiranja v danasnji druzbi povecuje strah in povzroca napetosti (Klevisar,

1994, str. 9).

Vecina smrti ima nekaj osnovnih skupnih znacilnosti, kot so potreba po fizicnem udobju,
Cloveska povezanost in nadzor boleCine. Napredna medicina v naSem casu vedno bolj
preprecuje smrt in nam ne pomaga pri pripravi na mirno smrt. Vedno novejse medicinske
tehnologije prelagajo smrt, a ob tem pogosto ne ohranijo dobrega pocutja. Napredovanje
medicine omogoca podaljSevanje Zivljenja in laZje spoprijemanje z zdravstvenimi izzivi. Kljub
vsem napredkom pri¢akujemo visjo stopnjo smrti, saj smo starajoca se druzba in soo¢amo se z

napredovanjem Stevilnih kroni¢nih bolezni (Cvelbar, Pevec in Podobnik, 2020, str. 17-18).

Ljudje bi morali umirati v okoljih, kjer se pocutijo varne in sprejete. Umirajo¢im bi moralo biti
omogoceno, da si ob koncu zivljenja sami izberejo prostor in okolje, ki najbolje ustreza
njihovim potrebam in Zeljam. Danasnje generacije nimajo ve¢ izkusenj z umiranjem, saj se le
to seli v bolnisnice ali domove za stare ljudi. Ljudje se v danaSnjem ¢asu bojijo, da bi sorodnik

umiral doma, saj je to za vecino ljudi nekaj neznanega in imajo do medicine visoka



pricakovanja. Tempo zivljenja je drugacen, kot je bil pred nekaj desetletji, kar je Se dodaten

razlog, da se umiranje izriva iz domadega okolja v institucije (Strancar in Pahor, 2007, str. 26).

V Sloveniji nas na podro¢ju smrti in umiranja ¢aka Se dolga pot, saj kljub neizogibnosti smrti
ostaja tabu tema, do katere imamo odpor in nam vzbuja obcutke strahu. Za to bodo potrebne
spremembe v dojemanju smrti v Sir$i javnosti, ki jo je treba o teh tematikah ozavestiti, in v
spremenjenem razmis$ljanju strokovnjakov. Prav tako bo treba prilagoditi druzbene, zdravstvene
in socialne sisteme, da se bo lahko posamezniku zagotovila dostojna oskrba ob zakljucku
zivljenja (Gedrih in Majerhold, 2007, str. 11-13).
1.5. Zalovanje

Ko nekoga izgubimo, obcutimo zalost. Obcutki negotovosti, nasi strahovi pred zapuscenostjo
in nasa ranljivost privre iz globin in nas prisili, da se z vsem tem soo¢imo. Vsakdo se bo odzval
drugace, saj je vsak ¢lovek edinstven in ni pravila, ki bi mu lahko sledil (Dodi¢, 2016, str. 9).
Vsak posameznik zaluje na svoj nacin in zalovanje traja razlicno dolgo (Klevisar, 1994, str.
110). V danasnjem casu je zalovanje racionalno, ki ne sme trajati predolgo, saj gre zivljenje
naprej. V procesu zalovanja bi morali po mnenju nekaterih ljudi potlaciti Zalost in izgubo, ki

smo jo doziveli (Nemetschek, 2000, str. 61).

Verjamemo, da upraviceno Zalujemo za nekom, a hkrati si ne dovolimo Ziveti, ampak se
umaknemo od toka zivljenja. Opuscamo dejavnosti, medtem ko si prizadevamo obdrzati lastno
varnost osebe, ki nas je zapustila. Zalovanje je predvsem znak stiske. Nakazuje nam, da ima
oseba tezave s prilagajanjem na spremembe in izgubo. Zalovanje ni neizogibna reakcija na
lo¢itev in izgubo, ampak je le ena od moznih reakcij. V nekaterih primerih ljudje dozivijo

obcutke olajsanja in svobode (Macnab, 1989, str. 41-43).

Elisabeth Kiibler-Ross (1995) je opisala pet faz Zalovanja, za katere ni nujno, da si sledijo v
kronoloskem zaporedju. Najprej je opisana stopnja zanikanja, saj ta mehanizem uporabljajo
skoraj vsi umirajoci, ne le v prvih stopnjah bolezni ali po soocenju, temve¢ tudi pozneje.
Zanikanje je obiCajno zaCasna obramba in ga kmalu nadomesti delno sprejemanje stanja

(Kiibler-Ross, 1995, str. 34-35).

Ko prve faze zanikanja ne moremo vec vzdrzevati, jo nadomestijo obcutki jeze, besa, zavisti in
uzaljenosti. Naslednje vpraSanje, ki si ga zalujoCi postavljajo, je, zakaj ravno jaz. V
nasprotovanju s stopnjo jeze je to stopnjo z vidika druzine in osebja zelo tezko obvladovati.

Razlog za to je dejstvo, da se jeza prenasa v vse smeri in se v€asih skoraj nakljucno projicira v
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okolje. Pogosto se zgodi, da ne razmisljamo o razlogih za jezo osebe, ki se bori z neozdravljivo

boleznijo in jo jemljemo osebno (Kiibler-Ross, 1995, str. 44-71).

V tretji stopnji se sreCamo s pogajanjem, ki je lahko v pomo¢ umirajo¢emu, a le za kratek cas.
Pogosto je, da se ¢lovek pogaja z bogom, v katerega veruje. Pogajanja so v resnici poskus, da
bi odlozili neizogibno. Clovek z neozdravljivo boleznijo si po navadi sam dolo¢i obljubo, da
ne bo zahteval vec odloga, ¢e mu bo ta specifi¢na obljuba izpolnjena (Kiibler-Ross, 1995, str.

72-74).

Obdobje depresije je Cetrta stopnja, ko neozdravljivo bolna oseba ne more vec zanikati svoje
bolezni, saj se simptomi poslabsajo. Otopelost, jezo in bes kmalu zamenjajo obcutki velike
izgube. Na kar pogosto pozabimo, je zalost, ki jo mora prestati ¢lovek z neozdravljivo boleznijo,
da se pripravi na locCitev od tega sveta. Zavedati se moramo, da je ta vrsta depresije nujna, ¢e

zeli Clovek umreti v fazi sprejemanja in miru (Kiibler-Ross, 1995, str. 75-98).

Ce je imel &lovek dovolj asa in je imel zagotovljeno pomo¢ pri prebijanju &ez prej opisane
stopnje, bo dosegel stopnjo sprejemanja, v kateri ni ne depresiven ne jezen, ampak sprejme
svojo usodo. Ko umirajoci pride do te stopnje, velikokrat pride v okolici do nerazumevanja,

kako je lahko sprejel situacijo (Kiibler-Ross, 1995, str. 99—121).

Reakcije na Zalovanje se lahko sprva zdijo neprilagojene, od joka, zmedenosti, besa, vendar so
pravzaprav poskusi, da bi obnovili tisto, ¢esar ni vec¢ in kar ni ve¢ del ¢lovekovega sveta. Vendar
enako kot telesna rana ali bolezen zahteva obdobje zmanjSane funkcionalnosti, bolecine in
spremembe v obicajnih okolis¢inah, se psiholoska rana izgube za¢ne s podobnim obdobjem, ko
je individualni €lovek izkljucen iz Zivljenja. 1zogibanje in zanikanje sta tipi¢na nacina, kako
ljudje ublazijo resnicnost bolece izgube. Zanikanje nam omogoca, da to kruto realnost izgube
sprejmemo v majhnih odmerkih, tako da se lahko posvetimo drugim zadevam in obveznostim.
Povsem clovesko je odganjati misli, ki nam povzrocajo bole¢ino. Nekateri to opisujejo kot

obcutek otopelosti (Jeffreys, 2011, str. 40—41).

V dana$njem c¢asu se v nasi druzbi iz vsakdanjega zivljenja izrila ne le smrt in umiranje, ampak
tudi Zalovanje. Iz tega razloga ljudje pogosto Zalujejo sami, brez opore. Zalujodih se raje
izognemo, saj ne vemo, kaj govoriti z njimi. Ljudem je ob tem procesu pogosto treba dati ¢as,
saj drugace ta Custva izrinemo iz zavesti. V veliko pomo¢ je po navadi Ze, ¢e imajo Zalujoci ob

sebi osebo, ki jih je pripravljena poslusati (Klevisar, 1994, str. 110).

11



1.6. Oblike pomoci ob procesu Zalovanja
Splosni predlogi za vse izvajalce oskrbe, ki pomagajo zalujoCim, so, da so spostljivi, se

sprijaznijo s tiSino, aktivno poslusajo, izogibajo se obsojanju, prosijo za pomo¢ drugih in ne
delajo vsega sami, izpolnijo obljube, so pozorni na tradicijo, se zavedajo izCrpanosti zaradi
socutja. Zaposleni na teh podroc¢jih pogosto Cutijo, da so iz¢rpani, zato je pomembno, da si
vzamejo Cas zase ter si poiScejo strokovno pomoc ali osebno svetovanje (Jeffreys, 2011, str.

252-255).

Poklici, pri katerih se srecujemo z umirajo¢imi, zahtevajo od nas najprej clovesko sre€anje, ki
se mu kasneje pridruzi vse ostalo. Umirajo¢emu ponudimo ¢lovesko blizino, da se lazje sooci
s tezavo, ki jo povzroca bolezen. Stopiti moramo v odnos s tistim, ki mu je tezko in ob tem
¢loveku ostati tudi v trenutkih, ko postane najtezje. V takih trenutkih nam ostane le odnos, v
katerem si moramo priznati svoje meje in nemoci. Prav tako moramo dopustiti ¢ustvom prosto

pot, si jih priznati in o njih razmisljati (KleviSar, 1994, str. 27-28).

Lake (1988, str. 89—97) pravi, da Zalujoc¢i pri reSevanju neposrednih problemov, ki so povezani
z zalovanjem, potrebuje pomo¢ drugih. Clovek je v dilemi, kakino pomo¢ bi lahko ponudil
zalujo¢emu ali ¢e je ponujena pomoc¢ primerna. Pomo¢, ki jo zagotavljajo, mora biti prakticna,
da z njo ne otezimo procesa zalovanja. Zalujo¢im najve¢ pomeni, &e jim damo svojo energijo,

¢as in prostor, a moramo biti pozorni, da ne presezemo lastnih zmoznosti.

Ko se priblizamo Zalujoc¢i osebi, se moramo zavedati, da lahko okoli¢ine smrti vplivajo na
sposobnost delovanja ali obvladovanja osebe. Kadar oseba umre po dolgotrajni bolezni, imajo
ljudje okoli njega cCas, da se prilagodijo misli na smrt. Kadar skrbimo za neozdravljivo bolno
osebo, se ze med procesom pripravljamo na smrt. Z zalovanjem po navadi zacnejo ze pred

smrtjo, kar se imenuje pricakovana zalost (Kolf, 1999, str. 31).

Pri delu z Zalujo€imi je pomembno, da jih aktivho poslusamo, pri ¢em ne posegamo Vv
govorcevo sporocilo. Kadar ima govorec tezavo z razjasnitvijo misli, se odzovemo s
parafraziranjem povedanega in ponovimo informacije. S tem lahko govorec popravi morebitne
napacne domneve, kar mu pomaga razjasniti lastne misli. Korak dlje gre refleksivno poslusanje,
saj takrat posluSalec parafrazira ali reflektira tisto, kar je bilo pravkar povedano. To Zalujo€emu
zagotavlja, da je bil sliSan in da brez prekinitve oblikuje svojo naslednjo misel. Pri obcutljivem
poslusanju se osredotoimo na misli in Custva govorca in ne na svoja. Vkljuuje popolno
pozornost in vkljuéenost poslusalca. Zalujodemu namenimo vso svojo pozornost in se ustrezno

odzivamo, saj tako gradimo zaupanje (Kolf, 1999, str. 17-19).
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Slovensko drustvo Hospic je na podrocju Slovenije vodilno v zagotavljanju pomoc¢i umirajo¢im
in njihovim svojcem. Zagotavljajo tudi podporo Zalujo¢im, tako odraslim kot otrokom in
strokovnim delavcem, ki se na poklicni poti srecujejo z umiranjem. V okviru drustva nudijo
izobraZevanja na temo smrti za strokoven razvoj na tem podro¢ju. Pomoc¢i nudijo na razli¢ne
nacine, od individualnih pogovorov preko telefona, e-poste ali osebno do srecanj v strokovno
vodenih podpornih skupinah. Zalujoéi se lahko udeleZijo kluba Zalujo¢ih, vikend skupin za

zalujoce in delavnic (Slovensko drustvo Hospic, b. d.).

Oblike pomoci zalujo¢im so lahko skupine za samopomoc, kjer se srecajo ljudje, ki so v
zivljenju doziveli podobne izgube, saj se razumejo v svoji stiski, znajo se pozorno medsebojno
poslusati in drug drugemu dovolijo Zalovati. S tako pomocjo se stiske ljudi zmanjsSajo (Klevisar,
1994, str. 113). Posebna vrednost pomoci je, ko jo zagotavlja oseba, ki je problem Ze uspesno
reSila in sama premagala dolo¢ene tezave. Te vesCine strokovnjaki tudi z najve¢jim trudom ne
morejo doseCi. Z razlicnimi dejavnostmi te skupine prispevajo k zadovoljstvu, zdravju in
kakovosti Zivljenja. Ljudje v skupinah za samopomoc¢ neposredno in celovito zadovoljujejo
potrebe in resujejo tezave. Delovanje v skupinah ni odtujeno iz konkretne vsakdanjosti, zato
ima delovanje teh skupin celosten vpliv na posameznike in njihovo okolico (Hojnik Zupanc,
1997, str. 28). Pomemben vir zadovoljstva v teh skupinah medsebojna Custvena opora ¢lanov

in obcutek, da si ob reSevanju istega problema lahko pomagajo (Bogataj, 2004, str. 161).

Ce gledamo na vidik ¢asovnega zaporedja, so se podporne skupine razvile iz skupin za
samopomoc¢. Na kontinuumu se podporne skupine uvr§¢ajo med intervencije samopomoci in
terapevtske pomoci. Podporne skupine so bolj preproste od skupin za samopomoc in usmerjene

so v izmenjavo tolazbe ter podpre (Klemenc¢i¢ Rozman, 2016, str. 24-25).

Pojav spletnih podpornih skupin se je razsiril s pojavom informacijsko-komunikacijske
tehnologije in predstavlja nov nacin spoprijemanja s tezavami za ¢lane skupin. Podpora je
dosegljiva ves dan, omogoca se anonimnost, v primeru bolezni se ¢lanu ni treba soociti z osebo,
pri kateri je bolezen napredovala itd., kar so prednosti spletnih skupin (Klemenci¢ Rozman,

2016, str. 27).

Vsak ¢lovek dozivlja zalovanje drugace in pri skrbi za zalujoce je pomembno, da smo obcutljivi
na stiske ljudi in znamo aktivno poslusati. Ko strokovnjaki zagotavljajo podporo, mora biti ta
brez obsojanja in vsak od strokovnih delavcev se mora zavedati, kje so njegove meje, saj je to
delo, ki zahteva veliko mero empatije in soCutja, kar lahko privede do Custvene izgorelosti. V

Sloveniji imamo na voljo skupine za samopomo¢ in pomemben vir podpore je Drustvo Hospic,
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ki omogoca podporo umirajo¢im in njihovim svojcem. Pomembno bo Se v prihodnosti razvijati
oblike pomoci na tem podrocju, saj te podpore zaenkrat primanjkuje.
1.7. Vloga socialnega dela pri spoprijemanju s smrtjo

Socialni delavci predstavljajo pomemben ¢len v procesih podpore in pomoc¢i umirajocim,
njihovim sorodnikom in zalujo¢im. Uporabniki socialnovarstvenih storitev so najpogosteje
izpostavili, da so jim socialni delavci zagotovili individualno svetovanje in podporo. Mnogi
prejmejo tudi prakticne in finan¢ne nasvete, socialni delavci jih povezejo z drugimi
organizacijami, podporo dobijo v raznih skupinah, kar nakazuje, da vloga socialnega dela
zajema vse vidike zivljenja. V praksi socialnega dela sta Custvena in prakti¢na pomoc¢ nelocljivo
povezani (Beresford, Adshead in Croft, 2007, str. 69—71). Socialni delavci lahko Zalujoce
posameznike podprejo, da ti znajo sami poiskati informacije, kar mnogi ljudje cenijo, saj jim to

omogoca vecjo neodvisnost (Jeffreys, 2011, str. 196).

Uporabniki storitev pri socialnih delavkah, s katerimi sodelujejo v procesu umiranja, najbolj
cenijo kakovost odnosa, saj ni dovolj le profesionalno delo, ampak morajo socialne delavke
vzpostaviti dober deloven odnos (Beresford, Adshead in Croft, 2007, str. 88). Delovni odnos je
koncept, ki omogoca strokovno delo skupaj z ljudmi, ki so prisli po pomo¢ in je hkrati opora
socialni delavki, da vzpostavi pogovor, ki omogo¢a raziskovanje (Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢, Kobal,
Mesl in Mozina, 2011, str. 8-9). Uporabniki pri socialnih delavkah cenijo tudi njene osebne
lastnosti, kot so socutje, toplina, skrbnost, obc¢utljivost in empatija. Prav tako je pomembno, da
je socialna delavka sodelovalna in odzivna, saj imajo tako uporabniki obcutek, da imajo nadzor
nad celotnim procesom. Pri delu z umirajo¢imi je izrednega pomena, da znamo aktivno
poslusati, ustvariti sprejemajo¢ odnos brez obsojanja, vsakega posameznika obravnhavamo
spostljivo, si vzamemo cas, odzivamo se na potrebe vseh, ki so udelezeni v procesu pomoci in
imamo dobro raven znanja ter izkusenj (Beresford, Adshead in Croft, 2007, str. 94-99). Kiibler
Ross (1996, str. 26) pravi, »golo znanje ne pomaga nikomur, ¢e k temu ne prispevate svoje
glave, svojega srca in svoje duse, nikomur ne morete pomagati. Vsak bolnik, ne le da se lahko

uci in od vas sprejme pomoc, temvec lahko postane tudi vas ucitelj.«

Mocna potreba po ¢loveSkem stiku, ki je v ¢asu umiranja moc¢na potreba, je odrinjena na stran.
Tudi ¢e obstaja Zelja po odzivanju na potrebo po stiku, se pri tem pojavi ovira, kot je
pomanjkanje kadra ali ¢asa. Ta mo¢no poudarjena potreba po stalni ¢loveski blizini izhaja iz
strahov, ki jih imamo pred smrtjo, obcutki nemoci in negotovosti, ki ju obcutimo v procesu
umiranja. Razmis$ljanju o smrti se izogibamo in te misli izrivamo iz vsakdana do trenutka, ko

smrt doleti koga od bliznjih ali nas samih. Takrat nas pogosto ujame nepripravljene. Ob
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dogodku smrti ljudje ve¢ nimajo toliko podpore, kakrsno so imeli Se nekaj desetletij nazaj.
Pogosto se zgodi, da v teh klju¢nih trenutkih umirajoci ali Zalujoci ostanejo sami, ko si tega ne
Zelijo, obenem pa tudi ne morejo nuditi opore bliznjemu (Gedrih in Prusnik, 2011, str. 197—

198).

Zaradi izrivanja smrti in zalovanja iz vsakdanjega Zivljenja veliko ljudi zaluje samih, brez opore
svojih bliznjih. V nekaterih primerih posamezniki potrebujejo pomo¢ strokovnjakov pri
sooCanju z izgubo. Naloga strokovnih delavcev je, da pomagamo Zalujo¢emu razumeti, da je
smrt treba sprejeti. Ob tem morajo sprejeti tudi Custva, ki se v tem procesu pojavijo, naj bodo
le ta pricakovana ali ne. Zalujo¢i lahko s strokovnjaki spregovori o svojih &ustvih, kar mu
omogoca, da zaéne razumevati Sustva in sprejme Zalost. Zalovanje je proces in socialni delavci
moramo biti pozorni na obdobja, ko je lahko zalujoCemu cloveku Se tezje kot po navadi.
Nekatera od teh obdobij so rojstni dnevi, obletnice in prazniki, kar lahko strokovni delavci
predvidevamo in v teh obdobjih omogocimo pogovor zalujo¢emu, da izrazijo svoja Custva

(Tekavci¢ Grad, 1994, str. 139-142).

Tema smrti je v profesionalnem svetu nujno potrebna, saj ljudje umirajo in seveda umirajo tudi
nasi uporabniki. Od strokovnih delavcev se v primeru smrti ne pricakuje izrazanja ranljivosti in
krhkosti ali za$€itniStvo, ampak zgolj Cutenje s Custvi pacienta, torej empatija. Za strokovne
delavce se svetuje redna in strokovna supervizija za preprecevanje custvene izgorelosti, a v

praksi ta iz razli¢nih razlogov ni vedno mogoca (Pavko, 2007, str. 253).

O procesu Zalovanja, znakih in oblikah je treba izobraziti tudi $irSo skupnost in druZinske ¢lane,
ne le strokovnjakov, ki delajo s starimi ljudmi ali na podrocjih, kjer se srecujejo z umiranjem.
V druzbi je treba delati tudi na razbijanju tabujev, ki so povezani s smrtjo in umiranjem ter
ustvariti druzbeno okolje, v katerem bodo sprejete posledice izgube in bo Zalujo¢im omogocen

&as za spoprijemanje z izgubo (Stambuk, 2019, str. 141).

Socialni delavei imamo kompetence, s katerimi lahko zagotavljamo pomo¢ in podporo
sodelujo¢im in njihovim sorodnikom. S svojo prisotnostjo, empatijo in aktivnim poslusanjem
moramo ustvarjati varna okolja, v katerih se bodo uporabniki pocutili sliSane. Nasa naloga je
tudi v ozavescanju druzbe o zalovanju in spoprijemanju s smrtjo ter razbijanjem tabujev o tej
temi. Pomembno je, da Se naprej razvijamo programe, ki bodo prilagojeni uporabnikom in jim

nudili pomo¢€ pri soo¢anju s smrtjo in zalovanjem.
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2. FORMULACIJA PROBLEMA RAZISKAVE

S temo smrti in umiranja sem se prvi¢ srecala na praksi v drugem letniku Studija, ki sem jo
opravljala v domu za stare ljudi. Pred zacetkom prakse sem pricakovala, da se bom s smrtjo
srecala, ampak me je kljub temu ujela nepripravljeno. V tem letu sem se s temo smrti srecala Se
veckrat, a sem jo vedno odrinila od sebe, o umiranju se nisem upala pogovarjati, saj sem menila,
da so to teme, o katerih se ne govori. Spomnim se, kako hitro sem spremenila temo pogovora,
ko je kateri od stanovalcev zacel govoriti o smrti bliznjega in dolgem procesu umiranja. Moj
pogled na temo smrti in umiranja se je spremenil v tretjem letniku $tudija, ko sem se srecala s
predmetom Pomo¢ umirajo¢im in njihovim svojcem. Pred zacetkom semestra sem imela do
predmeta odpor, saj o teh temah nisem rada razmiSljala. Hitro sem spoznala, da se bom v
poklicnem in tudi v osebnem Zzivljenju veckrat srecala s smrtjo, saj je del naSega zivljenja.
SreCala sem se z osebnimi asistenti, ki skrbijo za ljudi z neozdravljivimi boleznimi, a nikoli
nisem zasledila, da bi se govorilo o tezavah in stiskah, s katerimi se soo¢ajo. Odlocila sem se,
da bom podrobneje raziskala to podrocje, saj so se do zdaj opravljale raziskave z drugimi
poklici. V diplomskem delu je Zamuda (2017) raziskovala, kako smrt in umiranje uporabnikov
vplivata na socialne oskrbovalke, Zaplatar (2020) je raziskala dozivljanja socialnih delavk in
delavcev ob umiranju sin smrti uporabnikov ter uporabnic in Kosak (1999) je za populacijo
izbrala medicinske sestre in socialne delavke, ki so zaposlene v zdravstvu. Odlocila sem se, da
bom raziskavo opravila z osebnimi asistentkami in asistenti, saj je to podroc¢je Se neraziskano
in se Se razvija, saj so uporabniki pravico do osebne asistence pridobili z Zakonom o osebni

asistenci leta 2017.

Raziskava, ki sem jo opravila je v pomo¢ osebnim asistentkam in asistentom kakor tudi
socialnim delavkam in delavcem, ki se bodo na svoji poklicni poti sre€ali s smrtjo in umiranjem.
Prav tako je v pomo¢ vsem bodo¢im Studentom in Studentkam, ki se bodo s to temo srecale na
Studijski praksi. Z raziskavo sem socialnemu delu prispevala ustvarjanje novih pristopov in
modelov podpore za vse, ki so ali bodo zaposleni na podroc¢ju socialnega varstva in ti pristopi
bodo temeljili na potrebah zaposlenih in na potrebah ljudi, za katere skrbijo. To lahko vkljucuje
tudi programe podpore za osebne asistente. Z raziskavo sem prispevala k izobraZzevanju
socialnih delavcev, da se bolje seznanijo s potrebami osebnih asistentov, saj lahko na ta nacin
bolje in lazje podprejo njihovo delo. Prav tako sem z raziskavo zagotovila, da se je povecala
ozaveS€enost o vlogi osebnih asistentov in njihovih izzivov med strokovnimi delavei v

socialnem delu, organizacijami za zagovornisStvo in $irSo javnostjo, saj glas osebnih asistentov
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pogosto ni slisan. S tem sem pripomogla k ve¢jemu razumevanju njihovega dela in podpori za

prizadevanja za izboljSanje pogojev dela.

Raziskovalna vprasanja, ki sem jih postavila, so:

R1: Kaksen je lastni odnos osebnih asistentk do smrti in umiranja?

R2: Kako osebne asistentke dozivljajo smrt in umiranje ljudi, za katere skrbijo?

R3: Kaks$no podporo prejemajo osebne asistentke pri soo¢anju z umiranjem in smrtjo?
R4: Katere so moZzne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence?

R5: Kako vidijo osebne asistentke vlogo socialnega dela pri procesu podpore in pomoci v

procesu umiranja in zalovanja?
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3. METODOLOGIJA

3.1. Vrsta raziskave
Izvedena raziskava je kvalitativna, saj jo sestavlja osnovno izkustveno gradivo, ki sem ga zbrala

v raziskovalnem procesu in ga sestavljajo besedni opisi. Gradivo je obdelano in analizirano na
beseden nacin brez, da bi uporabila merske postopke, ki dajejo Stevila, in brez operacij nad

stevili (Mesec, 2007, str. 11).

Raziskava je eksplorativna ali poizvedovalna, saj bo predstavljala uvod v spoznavanje podroc¢ja
problematike. Seznanila se bom z osnovnimi znacilnostmi novega pojava, kar bo prispevalo k
temu, da se lahko v prihodnje na tem podro¢ju opravijo bolj natan¢ne in poglobljene raziskave.
Prav tako nisem preucila celotne populacije ali reprezentativnega vzorca, ampak sem se omejila

na manjse Stevilo primerov (Mesec, 2009, str. 80).

Raziskava je tudi empiri¢na, saj sem zbirala novo, neposredno izkustveno gradivo z metodo

sprasevanja (Mesec, 2009, str. 84).

Teme, ki sem jih raziskala skozi diplomsko delo, so lasten odnos do smrti osebnih asistentk,
kako dozivljajo smrt in umiranje pri uporabnikih, kak$no podporo prejemajo ob soocanju z
1zzivi, katere so po njihovem mnenju mozne izboljSave ter kako vidijo vlogo socialnega dela
pri opravljanju njihovega poklica.
3.2. Merski instrument in viri podatkov

Kot merski instrument sem uporabila vprasalnik z vnaprej postavljenimi vprasanji odprtega
tipa, ki sem ga sestavila s pomocjo prebrane literature. I1zhodisce raziskave so bili vsakdanji
problemi osebnih asistentk, s katerimi se mnoge srecajo na svoji poklicni poti, a se o njih ne
govori. Podatke o temah, ki so me zanimale, sem dobila z metodo spraSevanja. Oblikovala sem
vprasanja oziroma smernice za intervju, ki so bile moj merski instrument in jih po potrebi
prilagajala ali postavljala podvpraSanja. Pri oblikovanju vprasanj so mi kot vodilo sluzila
raziskovalna vpraSanja, ki sem jih razsirila in poglobila s podvprasanji. Smernice za intervju
sem razdelila v pet sklopov. Najprej me je zanimal odnos osebnih asistentk in asistentov do
smrti in umiranja, nato njihovo dozivljanje smrti in umiranja uporabnikov za katre so skrbeli.
Ob tem sem jim postavila Se vprasSanja o oblikah podpore in pomoci, ki so jih v tem obdobju
prejemali. Za tem me je zanimalo, kako bi izboljSali podrocje osebne asistence in na koncu $Se,

kako vidijo vlogo socialnega dela pri opravljanju svojega poklica.
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3.3. Populacija in vzorec
Populacijo diplomskega dela predstavljajo osebne asistentke in asistenti, ki so zaposleni v

Republiki Sloveniji in so stari nad 21 ter opravljajo delo osebne asistence Ze vsaj eno leto na
dan 1. 4. 2024. Prav tako so populacijo sestavljale tiste osebne asistentke in asistenti, ki so se
na svoji poklicni poti ze soocile z umiranjem uporabnika ali se trenutno soocajo s tem. Ker gre
za veliko populacijo sem se odlocila za vzoréenje. Vzorec, ki sem ga uporabila, temelji na tem,
da vsaka enota populacije nima enake moznosti, da pride v vzorec (Mesec, 2009, str. 153).
Vzorec v raziskavi je bil priloznosten in prirocen, saj so ga sestavljale osebe, ki so bile
pripravljene sodelovati in so bile v Casu raziskave dosegljive, kar mi je omogocilo hitro zbiranje
podatkov. Intervjuje sem opravila z osmimi osebami, od tega je bila ena oseba moskega spola
in sedem zenskega. Starost intervjuvanih oseb je bila med 35 in 64 let. Poklic osebne asistence
opravljajo razli¢no dolgo, in sicer od leta in pol do najvec stirih let. Eden od osebnih asistentov
je poklic opravljal le enkrat za eno uporabnico, preostale osebne asistentke so bile zaposlene
pri ve¢ razlicnih uporabnikih. Vsi sogovorniki so se srecali s smrtjo uporabnika na svoji
poklicni poti, ena osebna asistentka je dozivela smrt dveh uporabnikov, odkar opravlja poklic
osebne asistence. Od smrti uporabnikov so minila razlicna obdobja, najkrajse je bilo dva meseca
in najdaljSe obdobje tri leta od smrti. Sogovornike sem poiskala preko izvajalcev osebne
asistence, ki sem jih nasla v Registru izvajalcev osebne asistence na spletni strani Odprti podatki
Slovenije (Odprti podatki Slovenije, b. d.). Poklicala sem na ve¢ razli¢nih zavodov in drustev
ter jim predstavila namen svojega diplomskega dela.
3.4. Zbiranje podatkov

Pri zbiranju podatkov so mi bila v pomoc¢ tri razli€na druStva osebnih asistentov v Sloveniji, ki
so dopise posredovala osebnim asistentom, ki so pri njih zaposleni. Podatke sem zbirala v
obdobju med 15. in 29. 4. 2024. Odzvali so se osebni asistenti, ki so se na svoji poklicni poti ze
srecali s smrtjo in umiranjem uporabnika, ter so bili z mano pripravljeni deliti svojo izkusnjo.
Od izvajalcev sem prejela telefonske Stevilke osebnih asistentov, ki so bili pripravljeni
sodelovati v raziskavi in nato sem jih sama poklicala ter se individualno z vsakim od njih
dogovorila za ¢as in kraj izvajanja intervjuja. [zvedla sem osem intervjujev, od tega sem jih Sest
izvedla preko telefonskega klica, saj je osebnim asistentom zaradi zasedenosti in
obremenjenosti tako najbolje odgovarjalo. Dva intervjuja sem izvedla v Zivo, in sicer v
kavarnah po vnaprej$njem dogovoru z osebnima asistentkama. Intervjuji so trajali od pol ure
do dve uri. Intervjuji, ki so bili izvedeni preko telefonskega klica, so bili krajsi, medtem ko sta

bila intervjuja, izvedena v zivo, daljsa.
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Vsakemu od intervjuvancev sem najprej predstavila namen raziskave in zagotovila, da bodo
podatki anonimni in se bodo uporabili le za namene mojega diplomskega dela. Na zacetku sem
vsakemu od njih tudi povedala, da je tema eti¢no obcutljiva in lahko vzbudi neprijetne obcutke
in potlacena Custva. Povedala sem jim, da jim ni treba odgovoriti na katero od vprasanj, ¢e nanj
niso pripravljeni odgovoriti, ali se jim zdi, da so preve¢ osebna. Prav tako sem jim povedala,
da lahko nehamo z izvajanjem intervjuja, ¢e bodo teme vprasanj zanje Custveno pretezke. Med
pogovorom sem jim dala obcutek varnosti in zaupnosti ter izkazovala socutje. Vecino
intervjujev sem izvedla preko telefonskega klica, saj smo z intervjuvanci ugotovili, da so med
nami prevelike razdalje in bi bila voznja dolgotrajna. Prav tako so nekateri povedali, da o tem
lazje spregovorijo preko telefona, saj jim je omogocena ve€ja anonimnost. Slabost zbiranja
podatkov na ta nacin je, da ne vidimo telesne govorice ljudi, s katerimi se pogovarjamo in ne
zaznamo, kdaj v pogovoru jim postane tezko ali neprijetno. Delno sem to lahko razbrala s tona
njihovega glasu, zato sem veckrat preverila, ali jim je prijetno govoriti o tej temi. Vsi so mi
zagotovili, da jim to ne predstavlja tezave, zato sem nadaljevala z izvedbo intervjujev. Pri dveh
intervjujih, ki sem jih opravljala v zivo, je bilo lazje voditi pogovor, saj sem lahko prej
prepoznala, kdaj jima je bilo tezko govoriti o svoji izkuSnji in sem tako laZje izrazala socutje
med pogovorom. Intervjuja v Zivo sta tako meni kot osebnima asistentkama vzela ve¢ Casa
zaradi voznje. Prednost izvajanja intervjujev preko telefonskega klica in v Zivo je, da sem dobila
poglobljen vpogled v tezave, s katerimi se sooCajo osebni asistenti in lahko sem jim med
intervjujem postavljala podvprasanja ter preverjala, ali sem povedano pravilno razumela.
Izvajanje intervjujev je potekalo v daljSem ¢asovnem obdobju in potrebnega je bilo veliko
usklajevanja ter prilagodljivosti.
3.5. Analiza podatkov

Po vsakem izvedenem intervjuju sem zapisala transkript. V prilogi 2 se nahajajo zapisi
intervjujev A, B, C in H, ostalih intervjujev nisem prilozila, saj sogovornice niso Zelele, da se
intervjuji javno objavijo. Ko sem imela vse zapisano, sem podatke iz intervjujev obdelala s
pomocjo kvalitativne analize. Najprej sem gradivo uredila in ob vsak intervju oznacila z
zaporedno ¢rko abecede, nato sem vsakemu od intervjujev dolocila enoto kodiranja, ki sem jo
podcrtala in pripisala zaporedno Stevilko. Tem enotam sem pripisala pojme, ki sem jim dolocila
kategorije in teme (Mesec, 2007, str. 29). Teme sem doloc¢ila s pomocjo raziskovalnih vprasan;.

Prikaz kvalitativne analize sem zapisala v preglednico zaradi vecje preglednosti.
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Preglednica st. 1: Primer odprtega kodiranja

Oseba | Izjava Pojem Kategorija Tema
C21 Ne zdi se mi, da bi se smrt Smrt je  del | RazmiSljanje o | Odnos do smrti in
izrivala iz vsakdanjega zivljenja smrti umiranja
Zivljenja
C22 Najbolj pa seveda pomaga, | Pomo¢  bliznjih | Oblike = pomoci | Oblike podpore in
¢e imamo okoli sebe svoje | oseb osebnim pomoci
bliznje, ki nam stojijo ob asistentom
strani
C23 Moj odnos z uporabnikom je | Odli¢en odnos Odnos med | Dozivljanje smrti
bil odli¢en uporabnikom in | in umiranja
osebnim uporabnika
asistentom
C24 Oba sva vedela, da se bliza | Pricakovanje Spoprijemanje z | Odnos do smrti in
konec njegovega Zivljenja smrti umiranjem umiranja

Prikaz odprtega kodiranja vseh intervjujev je v prilogi 3.

Po kon¢anem odprtem kodiranju sem zacela osno kodiranje. S tem sem vzpostavila odnose

znotraj posameznih kategorij (Mesec, 2007, str. 32).

Primer osnega kodiranja:

ODNOS DO SMRTI IN UMIRANJA
RAZMISLJANJE O SMRTI

- Smrt je del zivljenja (A17, A19, C21, H17)
- Prenehanje trpljenja (B7, C11)
- Vpliv druzbe na smrt in Zalovanje (B18, C19, D18)

DOZIVLJANJE SMRTI IN UMIRANJA UPORABNIKA
ODNOS MED UPORABNIKOM IN OSEBNIM ASISTENTOM

- Prijateljski odnos (A23, A69, B21, B24, D20, F20, G14)
- Strokoven odnos (B25, F19)

- Odklanjanje osebnih asistentov (B22, C25)

- Odlicen odnos (C23, H34)
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Meje v odnosu (B27, C27, F21, H29)

SPOPRIJEMANIJE Z UMIRANJEM

Obcutenje umiranja na lastni kozi (A27)
Pri¢akovanje smrti (A29, C24, D19, E39)
Ohranjanje upanja (A31, B38, F13, F24, G37, G42)
Obisk groba (A34)

OBLIKE PODPORE IN POMOCI
OBLIKE POMOCI OSEBNIM ASISTENTOM

Pomoc¢ druzine (A46, B50)

Pomoc¢ bliznjih oseb (A47, C22, C67)

Sam predelujem izgubo (A48)

Prejemanje podpore od sodelavke (B44, B46)

Prikaz celotnega osnega kodiranja intervjujev je v prilogi 4.
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4. REZULTATI

V raziskavi sem opravila osem intervjujev, in sicer v enem intervjuju je sodeloval osebni
asistent, v sedmih intervjujih so z mano sodelovale osebne asistentke. Starost intervjuvanih
oseb je med 35 in 60 let.

4.1. Opravljanje poklica osebne asistence
Sogovorniki v raziskavi so razli¢no dolgo zaposleni kot osebni asistenti. Eden od sogovornikov
je delo osebne asistence opravljal le enkrat za eno uporabnico, preostale asistentke so zaposlene

od dveh let in sedmih mesecev, najdaljSa zaposlitev traja Ze Stiri leta.

Za poklic osebne asistence so se sogovorniki odlocali iz razli¢nih razlogov. Eden od
sogovornikov se je za ta poklic odlocil, saj je Ze predhodno poznal uporabnico in sta se
dogovorila, da se bo zaposlil kot osebni asistent: »Enkrat mi je omenila, da bi jaz kot oseben
asistent skrbel zanjo. Na podlagi tega sva ocenila, kako oba gledava na dolocene stvari, se je
odlocila, da sem jaz primeren zanjo, da ji nudim to pomoc.« (A4). Dve osebni asistentki sta
poklic izbrali, ker sta bili pred tem brezposelni. Ena od uporabnic je omenila, da jo veseli delo
v zdravstvu, kar je bil zanjo motiv za poklic osebne asistence. Dve osebni asistentki sta se za ta
poklic odlo¢ili zaradi obcutka izpopolnjenosti, ki sta ga opisali kot: »Delo osebne asistentke mi
je vsec, saj rada ustrezem zeljam uporabnika in se dobro pocutim, ko vidim, da lahko nekomu
pomagam pri vsakdanjih opravilih in opravim neko dobro delo.« (E4) in jima delo na tem
podro¢ju prinasa notranje zadovoljstvo. Ena od osebnih asistentk je ze predhodno skrbela za
bolno osebo doma in je navajena skrbeti za druge ljudi. Eni osebni asistentki se je ponudila
priloZznost za to delo in ena je ze prej delala na podroc¢ju oseb s posebnimi potrebami in je imela
dovolj predhodnega znanja, da se je lahko zaposlila v tem poklicu. Ena od uporabnic se je
zaposlila kot osebna asistentka, saj zaradi stopnje invalidnosti tezko dobi zaposlitev: » Priznano
imam tretjo stopnjo invalidnosti zaradi bolezni in me zaradi omejitev nikjer niso zaposlili.«

(E3). Nekaj osebnih asistentov je v poklicu osebne asistence naslo zadovoljstvo.

Ob izvajanju intervjujev so pretekla razliéna obdobja od smrti uporabnika. Najkrajsi ¢as od
smrti je bil dva meseca pri dveh osebnih asistentkah, najdaljsi ¢as od smrti je bil tri leta. Osebne
asistentke so za uporabnike skrbele razlicno dolgo, od dveh mesecev do najdaljSe dobe, ki je

bila leto in pol.

Osebni asistenti imajo razli¢ne znacilnosti, ki jim pomagajo pri kakovostnem opravljanju
njihovega dela. Kot karakteristike, ki jih imajo, so nasteli Sirokoglednost, prilagojenost in

umirjenost. Ena od intervjuvank je poudarila, da je pripravljena zagotavljati pomoc¢
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umirajocemu, saj: »Sem oseba z mocnimi custvi, nisem bila le asistentka, ki bi hodila tja na
delo in dobivala placo. Zame je to pomenilo nekaj vec« (G28). Dve osebni asistentki se
zavedata, da svoje delo dobro opravljata in znata pomagati uporabnikom tam, kjer jih najbolj
potrebujejo.
4.2. Odnos do smrti in umiranja

Vsak od nas smrt dojema na drugacen nacin. Nekateri osebni asistenti vidijo smrt kot del
zivljenja: »Kakor je rojstvo en lep dogodek in del Zivijenja, tako je tudi smrt del tega« (A19).
Za druge osebne asistente je smrt nekaj groznega in si po smrti ljudi vedno postavljajo
vprasanja, kaj bi lahko bilo drugace ali kaj bi Se lahko naredili. Dve osebni asistentki vidita smrt
kot prenehanje trpljenja: »Na ene se lahko pripravis in ob smrti zacutis olajSanje, saj ves, da
clovek ne trpi vec« (C11). Nekateri se ob razmisljanju o smrti postavijo v kozo drugih oseb in
razmisljajo, kako so se pocutili ob tem dogodku, ko jim je umrl bliznji ter smrt podozivljajo v
sebi. Ve¢ osebnih asistentov meni, da ima druzba vpliv na to, kako posamezniki vidijo smrt in
zalovanje. Ena od osebnih asistentk je izpostavila strah pred smrtjo in pred procesom umiranja,
da bi bil ta dolgotrajen in bolec. Tezje je tudi sprejemanje smrti, ki se zgodijo nenadno, in smrti
mladih oseb, ki so imele pred sabo Se vse Zivljenje. Izpostavljeno je bilo tudi izrivanje smrti iz
nasih zivljenj, saj vedno manj ljudi umira doma v krogu svojih najblizjih, kakor se je to dogajalo
pred nekaj desetletji: »Ko sem bila otrok, so ljudje umirali doma. Od pokojnika so se k nam
domov prisli vsi poslovit, izreci sozalje in skupaj se je molilo. Danes ne vem, kdaj sem nazadnje
slisala, da je oseba v krogu svojcev umrla doma« (H22). Smrt nas po mnenju nekaterih vedno
ujame nepripravljeno in pogosto se Sele po smrti zavemo, katere so bile pomembne stvari v

naSem Zivljenju.

Vsak od osebnih asistentov, s katerim sem izvedla intervju, se je v zivljenju Ze srecal s smrtjo.
Nekateri so umeli malo stikov s smrtjo, medtem ko se je vecje Stevilo osebnih asistentov s
smrtjo imelo ze veC stikov: » Tema mi ni tuja, saj sem se Ze veckrat srecala z umirajocimi« (D9).
Za vec€ino osebnih asistentov je bilo to tudi prvo sreanje s smrtjo na poklicni poti. Ob sreanju
s smrtjo je to obcutek, ki ga je tezko opisati, novica o smrti jih preseneti in po dogodku jih
spremlja zalovanje. Po besedah ene od osebnih asistentk se v nasi druzbi ob smrti znamo ustaviti
in izreci sozalje, kar pripomore Zalujo¢emu, da se lazje spopade s svojo stisko. Ena od osebnih
asistentk je omenila, da je tezko sprejemala smrt svojih starSev: »Srecala sem se z minljivostjo
svojih starsev, ko sem skrbela zanju. To je tezko sprejeti, ampak taksna je resnicnost« (E7). Na
poklicni poti se je pri uporabniku srecala Se s prepovedjo ozivljanja, saj se je zavedal resnosti

svojega zdravstvenega stanja.
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V raziskavi me je zanimalo, kako osebni asistenti sprejemajo lastno minljivost in minljivost
drugih ljudi. Nekaj jih je povedalo, da imajo na umiranje realen pogled: »Tezko mi je misliti na
to, da bom tudi jaz nekega dne umrla, ampak se kljub temu zavedam, da je smrt del vsakega
zivljenja, tudi mojega« (C7). Nekateri osebni asistenti so se zavedali, da je njihov uporabnik v
procesu umiranja, medtem ko se drugi umiranja niso zavedali: »Za uporabnika nisem vedela,
da je v procesu umiranja« (B29). Vec€ina osebnih asistentov je tudi povedala, da se jim zdi, da
so se uporabniki zavedali lastne minljivosti, Ceprav se z nekaterimi o teh temah nikoli niso
pogovarjali. Le ena sogovornica je povedala, da se uporabnica lastnega umiranja ni zavedala,
saj so to informacijo pred njo skrivali. V enem intervjuju sem izvedela, da je uporabnica kljub
zavedanju, da pred njo ni ve¢ veliko Zivljenja delala nacrte za prihodnost, saj je v tem nasla
smisel v zivljenju: »Kljub temu da je vedela, da bo umrla, je bila tema pogovora ves cas le

usmerjena v prihodnost, v to, kaj vse Se bo storila in ves cas je delala nacrte za naprej« (AS52).

Znanje o procesu smrti in umiranja je pomembno, ampak veliko ljudi nima potrebnega znanja,
saj se umiranje seli iz domacega okolja v institucije. Nekaj osebnih asistentov je znanje o temi
smrti in umiranja pridobilo iz lastnih izkuSenj, saj so se srecali s skrbjo za bliznjega, ko je bil v
procesu umiranja: »O procesu umiranja in vsem, kar je povezano s tem, sem se naucila iz lastnih
izkusenj, ko sem skrbela za umirajoce in ko sem se srecala s smrtjo v lastni druzini.« (H18). O
temi smrti se niso izobraZevali iz knjig, ampak imajo lai¢na znanja. Nekateri znanja o teh
procesih nimajo: »O zdravstvu nimam veliko znanja in se zanasam na pomoc¢ zdravnikov ali
medicinskih sester« (E12) in se zanasajo na strokovnjake. Nekateri imajo znanja malo in ena
sogovornica se je s tem srecala na izobrazevanju za paliativno oskrbo v sklopu izobrazevanja
za socialno oskrbovalko. Manjka ji tudi znanja iz Zalovanja, saj se po njenem mnenju ne
izobrazuje o temi, kako se soociti z izgubo. Kljub temu da se o smrti in umiranju niso
izobrazevali, imajo osnovno razumevanje o tem procesu in nekateri prepoznajo znake umiranja:
»wPri ¢loveku opazim, ko prihaja njegov cas, saj na splosno vidis, kako se spremeni. Stvari, ki

se spremenijo, so presnova, hranjenje« (F11).

Temo smrti sreCamo v vsakdanjem zivljenju, zato me je zanimalo, ob katerih priloznostih se
pojavlja. Velik delez sogovornikov je povedal, da je tema smrti Se vedno tabu. O smrti se
pogovarja ob razli¢nih priloZnostih, najpogosteje takrat, ko umre kdo od bliznjih: »O teh temah
se pogovarjamo le takrat, ko pride do smrti, ampak Se takrat se o tem govori bolj na silo« (F15)
in takrat je glavna tema pogovora pogreb osebe. Eden od sogovornikov mi je zaupal, da se o
smrti pogovarja s héerko, ob ¢em obcuti mocna Custva, drugih sogovornikov razen nje o temi

smrti nima. Nekateri menijo, da so pogovori o smrti nepotrebni: »Ne vem, kakSen smisel bi
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imelo, da bi se o teh temah vec¢ pogovarjali« (A18). Tema pogovora pogosto nanese tudi na
posmrtne Zelje, saj so nekatere osebne asistentke svojim bliznjim te zelje tudi zaupale: »Zase
sem mozu Ze povedala, kaj mora narediti v primeru moje smrti« (D8). Kljub temu da so pri
nekaterih sogovornicah pogovori o smrti pogosto prisotni in se pojavljajo ob razli¢nih
priloznostih, se druge izogibajo pogovora o temi smrti, po navadi do trenutka, ko je za to ze
prepozno: »Na Zalost pa se vsi bliznji pogovora izogibajo, dokler ni prepozno« (H11). Ena
sogovornica je premagala strah pred pogovori o smrti, saj jo je Zivljenje naucilo, kako
pomembno je, da se o smrti pogovarjamo, saj je to del vsakega zZivljenja in po njenem mnenju
bi vsak moral zaupati svoje posmrtne Zelje blizjim osebam.
4.3. Dozivljanje smrti in umiranja uporabnika

V casu oskrbe se med uporabniki in osebnimi asistenti razvijejo odnosi in ti so bili prijateljski,
strokovni ali po poimenovanju nekaterih osebnih asistentov prijateljsko — strokovni. Vsi osebni
asistenti so se dobro razumeli s svojimi uporabniki, saj z njimi prezivijo veliko ¢asa. V dveh
intervjujih sta osebni asistentki povedali, da je uporabnik najprej zavracal njuno pomoc, a so
kljub vsemu hitro razvili dober odnos. Odnosi so bili zaupni, spostljivi in akterji med sabo so
bili navezani drug na drugega, kljub temu da so se nekateri poznali malo Casa. Ena osebna
asistentka je omenila dogodek, po katerem sta se z uporabnikom Se bolj navezala drug na
drugega: » Najbolj sva se povezala po enem mesecu, ko je odsel v zdravilisce, kjer sem ga
spremljala« (E27). Kljub odliénim odnosom in medsebojni povezanosti so osebni asistenti
poudarjali, kako pomembno je v teh odnosih postaviti meje, saj se lahko zgodi, da jih prestopijo
in se dolocene stvari dojamejo kot samoumevne, kakor se je to zgodilo eni od sogovornic: » Prav
tako se v proces prevec custveno vkljucis in tezje izvajas kakovostno pomoc. Jaz mislim, da je
bolje, ce se ne vkljucis v odnos z uporabnikom prevec custveno v delovni proces. Jaz sem se v
ta odnos zelo custveno vpletla« (B28). Z uporabniki so prezivljali veliko Casa, se z njimi
pogovarjali o vsakdanjih stvareh, tudi o njithovem zivljenju preden so zboleli ali doziveli
nesreCo, zaradi katere so postali odvisni od pomoc¢i drugih oseb: »Najini pogovori so se
nanasali na njegovo Zivijenje pred boleznijo. Govoril mi je o tem, kako je Zivel, ko je bil mlad,

o stvareh, ki jih je imel rad, na primer o avtomobilih in motorjih« (F42).

Po besedah osebnih asistentov so bili uporabniki kljub tezkim diagnozam pozitivne osebe:
»wMoja varovanka je bila zelo pozitivno naravnana. Ni bila clovek, ki bi jamral in se smilil sam
sebi« (A37). Ta uporabnica, se kljub zavedanju umiranja, ni pritozevala, ¢eprav so jo zadnje
tedne zivljenja spremljale hude bolecine in je ob pomoci osebnega asistenta ponovno nasla

smisel v zivljenju. Ena osebna asistentka je skrbela za uporabnika, ki ve¢ ni govoril, a sta se
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sporazumevala preko komunikatorja. Pri enem od intervjujev je sogovornica povedala, da
uporabni, za katerega je skrbela, ni kazal znakov umiranja: »Pri uporabniku je bilo drugace,
saj sem z njim prezivela veliko vec casa. Bil je invalidna oseba, ampak razen tega ni imel drugih

zdravstvenih tezav« (H36).

Vsi osebni asistenti, s katerimi sem opravila intervju, so se v ¢asu oskrbe uporabnikov srecali z
njihovo smrtjo. Ta je bila v ve¢ primerih nenadna in nepri¢akovana ter nanjo niso bili
pripravljeni. Dve osebni asistentki sta imeli izku$njo z ozivljanjem uporabnika do prihoda
medicinskega osebja: » Jaz sama sem ga zacela oZiviljati, masirala sem mu srce, kakor sem
najbolje znala« (C40). Novico o smrti uporabnika so prejeli od uporabnikovih sorodnikov, ki
so jih poklicali po telefonu in jim to sporocili, v dveh primerih je novico o smrti predala
zdravnica na domu, saj sta bili osebni asistentki prisotni ob smrti uporabnikov: »Poklicala sem
Stevilko 112 in v zelo kratkem Casu je zdravstveno osebje prislo do nas. Njegova zdravnica, ki
ga je spremljala, je povedala, da se je Zal poslovil od nas« (F31). Uporabniki so umirali v
domacem okolju: »Uporabnik je umrl doma in takrat sem bila ob njem« (F28) ali v bolni$nici,
kamor so jih sprejeli zaradi napredovanja bolezni: »Ob poslabsanju zdravstvenega stanja je
odsla v bolnisnico, kjer je tudi umria« (H35). Ena od osebnih asistentk je opisala izkusnjo, da

je uporabnik umrl to€no na njen rojstni dan, ko bi ga morala obiskati v bolni$nici.

Smrt osebe je tezak dogodek, ob katerem se vsak posameznik odzove drugace in dozivlja
raznolika Custva. Najpogostejsi obcutek, ki so ga imeli osebni asistenti ob smrti, je bila bole€ina.
Ena od osebnih asistentk je izpostavila obcutek olajSanja, ker je vedela, da si uporabnik Zeli
umreti: »Je pa pri tem pomagal uporabnik sam. Lazje mi je bilo, ker mi je sam povedal, da si
zeli smrti« (C35). Druga obcutja ob smrti so bila Sok, zmedenost, razo¢aranje, nekateri pa so
obcutke opredelili kot neopisljive. Ve€ina osebnih asistentov, ki so sodelovali v intervjujih, je
izrazila, da je bilo sprejemanje smrti uporabnikov zanje tezavno in dan smrti je bil tezak za vse,
tako za bliznje kakor za vse, ki so pomagali pri oskrbi. Nekateri o uporabniku Se vedno
razmisljajo: »Se vedno mi je tezko, ko pomislim nanj, a se vsaki¢ znova spomnim, da je zdaj

nekje na lepsem in kar je najpomembneje, brez bolecin« (C37).

Pred smrtjo so se vsi srecali s poslabsanjem zdravstvenega stanja uporabnikov. Najpogosteje je
pri uporabnikih njihova bolezen napredovala in ob tem so bili sprejeti v bolniSnico. Eden od
uporabnikov je izrazil zeljo, da ga osebna asistentka obiS¢e v bolniSnici: »Ves teden se je
njegovo stanje slabsalo in rekel mi je, da si Zeli mojega obiska« (C44). Dve osebni asistentki

sta bili prisotni ob hudem poslabsanju zdravstvenega stanja in ob prenehanju dihanja, ko je bilo
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treba izvajati ozivljanje. Ob poslabSanju zdravstvenega stanja so nekateri zaznali tudi znake
procesa umiranja: »Pri uporabniku sem opazila, da umira, ko se je spremenila njegova
presnova, odvajanje in nacin hranjenja. Tudi na otip sem opazila dolocene spremembe, saj ko
skrbis za enega ¢loveka toliko ur na dan, opazis vsako $e najmanjso spremembo. Ze s tem sem
opazila, da se od nas poslavlja« (F23). Ena od sogovornic je omenila, da se je uporabnik pred

smrtjo nenavadno obnasal in ni bil takSen, kot ga je bila navajena.

Spoprijemanje s smrtjo in umiranjem ni enostavno in v tem obdobju so se osebni asistenti
soocali z razli¢nimi izzivi. Ob soo€anju z umiranjem so se ves Cas oklepali upanja, da se bo
zdravstveno stanje uporabnikov izboljsalo. Po odhodih uporabnikov v bolniSnico so smrt
pri¢akovali, a so upanje ohranjali do zadnjega: »Ona je odsla v bolnico in takrat imas v sebi en
tak zlagan obcutek, da saj bo zZe nekako, saj se bo vrnila nazaj domov« (A31). Kljub prisotnosti
znakov procesa umiranja se upanje ohranja: »Ko opazimo te spremembe, bi se morali zaceti
poslavijati od cloveka, ampak tega po navadi ne naredimo, saj ohranjamo upanje, da bo nekoc
bolje. Oziroma ohranjamo upanje, da potujejo nekam na lepSe« (F13). Prav tako so dajale
upanje uporabnikom in ohranjale pozitivno razmisljanje. Eden od sogovornikov je omenil, da
je umiranje dozivljal na lastni kozi, saj je doma zeno zanimalo, kako je z uporabnico.
Spoprijemanje s smrtjo je bilo v vseh primerih teZavno, kakor so ti obcutki prisotni tudi takrat,
ko spremljamo umirajocega, ki je na$ bliznji. Ena osebna asistentka se je Ze v ¢asu umiranja
uporabnika pripravljala na njegovo smrt, zato jo je tudi lazje sprejela: »Dva meseca sem se
pripravijala na njegovo smrt in mi je uspelo predelati veliko stvari« (C34). Ob spremljanju
umirajocih jim je tezave predstavljalo tudi lo¢evanje poklicnega in zasebnega zivljenja, saj niso
zeleli obremenjevati svojih druzinskih ¢lanov, a so zaradi teZavnosti delo pogosto nosili s sabo
domov. Kljub temu ena od osebnih asistentk ni povedala svoji druzini za stiske na delu. Ob
slabem zdravstvenem stanju je osebna asistentka dozivljala strah, da bo ob smrti uporabnika
prisotna na delovnem mestu, saj ni vedela, kako naj ob takem dogodku odreagira, saj nima

dovolj znanja, da bi pomagala.

V Casu oskrbe uporabnikov je tema pogovora veckrat nanesla na smrt in umiranje. Vecina
osebnih asistentov je mnenja, da so odprti ljudje in os se zmozni pogovarjati o vseh temah: »Z
uporabnikom sva se o temah smrti in umiranja vsekakor pogovarjala. Sem dovolj odprta oseba.
Rada se priblizam uporabniku in se mu pridruzim na njegovi poti. Ce to pomeni, da se moram
pogovarjati o smrti in umiranju, se pa¢ bom« (C49). Veliko jih je tudi omenilo, da se o smrti in
umiranju niso pogovarjali ali se o tem niso pogovarjali, do trenutka, ko je prislo do hudega

poslabsanja zdravstvenega stanja. Eni od osebnih asistentk se je zdelo, da je tak pogovor

28



neprimeren. Osebni asistenti teme smrti in umiranja nikoli niso zaceli sami, so se pa o tem
pogovarjali, ¢e je uporabnik sam zacel s to temo. O smrti so se pogovarjali s sodelavci in ena
osebna asistentka se je o tem pogovarjala s socialno delavko. Pogovori o smrti so zanje iskreni
pogovori, ob katerih so prisotna mocna Custva: »Seveda je bilo tezko, saj so bila prisotna mocna
custva, ampak moras si dovoliti cutiti« (C32). V teh pogovorih je vec uporabnikov izrazilo Zeljo
po smirti: »Veckrat mi je rekel, da ne zmore vec in da bi se rad ¢im prej resil trplienja. Zelel si
je umreti« (C58). Uporabniki so z osebnimi asistenti delili svoje stiske in strahove, ki so se
pojavljali v tem Zivljenjskem obdobju: » Tam mi je tudi zaupal svoje misli in z mano delil tezke
trenutke, ko se je spopadal z neozdravljivo boleznijo« (E28). PriloZnosti za pogovor o smrti so
bile razli¢ne, najveckrat je tema pogovora na to nanesla ob smrti uporabniku bliznje osebe ali
takrat, ko je bolezen hitro napredovala in se je zdravstveno stanje hitro poslabsalo. Ena od
osebnih asistentk je menila, da je treba svojce obvestiti o dejstvu, da nekdo od bliznjih umira,
medtem ko se ne strinja, da se o tem govori z umirajo¢im. O procesu umiranja se je ena osebna
asistentka pogovarjala z zdravniki in bila je preseneCena, kako so le-ti brez empatije.
Sogovornica za temo smrti je bila tudi uporabnikova zena: »O smrti sem se pogovarjala tudi z
Zeno uporabnika po obisku zdravnikov, ko so mu napovedali le Se en mesec Zivljenja« (E54). Te
pogovore je spremljal tudi jok obeh udelezenk.
4.4. Oblike podpore in pomo¢i

Osebni asistenti so umirajo¢im zagotavljali razlicne oblike pomoci, najpogosteje so zanje
opravljali vsakodnevna opravila: »Povsem vsakdanja opravila, zanj sem kuhala, Ccistila
stanovanje, veckrat sem ga peljala ven na svez zrak, ko si je to zazelel, zanj sem opravljala tudi
osnovno nego« (B56). Pogoste so bile tudi voZnje na preglede v bolnisnico, prepreCevanje
preleZanin, osebni asistenti so uporabnike vklju€evali v druzbo, se z njimi veliko pogovarjali,
tudi preko telefona in jim nudili pomo¢ pri komunikaciji: » Ni imel moci, da bi glasno govoril,
zato sem sedela ob njem, on mi je po tiho podajal odgovore in jaz sem jih govorila zdravnikom
na glas« (E25). Na splo$no so vsem uporabnikom zagotavljali najve¢jo mozno skrb, ki so jo
lahko ponudili v danih trenutkih. Pomoc¢ ni obsegala le opravljanja storitev, ampak so osebni
asistenti s svojo prisotnostjo olajsali zadnje tedne ali trenutke Zivljenja, jih spremljali na poti
do smrti, ob tem pa so jih tolazili, dajali so pozitivno energijo in pred njimi niso izkazovali
bolecine, ki je bila prisotna ob oskrbi umirajocih: »Kljub temu da me je bolelo znotraj telesa, ji
te bolecine nisem pokazal, saj ji moje izkazovanje bolecine ne bi niti malo pomagalo« (ASS).
V primerih, kjer so uporabniki zaradi napredovanja bolezni morali v bolnisnico, so jih osebni
asistenti tam obiskovali in poslusali njihove Zelje ter stiske. Ena osebna asistentka je menila, da

ni bila zmozna zagotoviti pomoci, saj ji je skrb za umirajo¢o predstavljala velik napor: »Sama
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sem si govorila, da tega dela kot osebna asistentka jaz vec ne bom opravljala, saj mi je to
prenaporno, pretezko (G21). Zdelo se mi je, da uporabnici v tistem casu nisem mogla ponuditi
vse moci, ki bi jo lahko« (G22). Druga osebna asistentka je povedala, da si je uporabnik zelel,
da mu prebere zgodbo ¢loveka, ki je zbolel za enako neozdravljivo boleznijo, kot jo ima on in
ob prebiranju zgodbe nista mogla skrivati solz: »Enkrat mi je dal v roke revijo, v kateri je bila
opisana zgodba cloveka, ki je imel enako bolezen in rekel, beri zgodbo na glas. Takrat sem se
zacela zavedati, kako grozna je ta bolezen in ob branju sva se oba razjokala« (E48). Druga
osebna asistentka je omenila, da je uporabnici pomagala tako, da ji je brala podnapise, saj se je
njen vid poslabsal in zaradi teh druzenj ima Se danes lep spomin na uporabnico. Kot pomo¢
umirajocim je ena osebna asistentka navedla Drustvo Hospic, s katerim se je srecala med oskrbo
umirajocega, ko so opravili obisk na domu, kjer so uporabniku predstavili potek neozdravljive
bolezni, s katero se sooca in ga seznanili z razlicnimi moznostmi oskrbe, ki jo lahko prejme ob
koncu Zivljenja. Zdelo se ji je, da njihov pristop ni bil pravilen, saj se Se ni soo€il z neozdravljivo

boleznijo in je po njihovem obisku izgubil vso upanje.

Oskrba umirajoc¢ih ni enostavna in pogosto se s stiskami srecujejo tudi osebe, ki skrbijo za te
ljudi. Osebni asistenti so pomoc¢ in podporo v najvecji meri prejemali od druzine, od njihovih
najblizjih, ostalih osebnih asistentov, ki so skrbeli za enakega uporabnika in v nekaterih
primerih tudi od uporabnikove druzine, torej je bilo najve¢ pomoci neformalne. Eden od
sogovornikov je povedal, da najraje sam predeluje izgubo, zato pomoci ni potreboval: » Pri delu
z umirajocimi se mi zdi, da mi je najbolje, ce sem sam, tako mi je nekako najlazje. Zdi se mi, da
moram sam predelati to bolecino in si vzeti cas zase« (A48). Pomoc se je pogosto zagotavljala
v obliki podpornih pogovorov in osebnim asistentom je bilo v veliko pomo¢, da so imeli to
podporno osebo na delovnem mestu ter pozna osebo, ki jo je doletela smrt: » V najvecjo oporo
je, da se lahko pogovoris z nekom, ki pozna umrlega« (C63). Neformalne podpore so imeli
osebni asistenti dovolj, medtem ko je formalne podpore primanjkovalo. Nekateri so izrazili
zadovoljstvo nad socialnimi delavkami, ki so si zanje vzele Cas, jih poslusale ter omogocile
razbremenilen pogovor takoj po smrti uporabnika, medtem ko veliko osebnih asistentk te
pomoci ni bilo deleznih: »nimas nikogar, da bi se nanj obrnil, ko si zelis predelati izgubo.
Izgubo pa moras predelati, ceprav to ni bil tvoj bliznji, je Se vedno boleca, saj z uporabnikom
prezivis veliko ur dnevno« (H75). Ena osebna asistentka si je zelela razbremenilen pogovor, ki
ga je tudi pricakovala, ampak je pogovor po smrti obeh uporabnikov bil le o tem, da nimajo

uporabnikov, za katere bi lahko skrbela, zato je morala podpisati sporazumno odpoved. Prav
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tako si je zelela, da bi se lahko pogovorila z osebo, ki je Ze prestala podobno izkusnjo, saj je

mnenja, da bi ji bilo to v najvecjo pomoc.

Med osebnimi asistenti in druzino uporabnika so bili v ve¢ini primerov razumevajoci odnosi.
Osebne asistentke so povedale, da so se v druzinah pocutile sprejete: » Tudi njegov brat nas je
lepo sprejel, pocutila sem se, kot da sem del njihove druzine« (B52). Nekatere so omenile, da
je bilo na zacetku sodelovanja obcutiti zadrzanost druzinskih ¢lanov do osebnih asistentov, a so
se kljub temu hitro razvili dobri odnosi. Veliko osebnih asistentk Se vedno vzdrzuje stike z
druzino uporabnika po njegovi smrti: »Z uporabnikovo druzino se se vedno slisim, tako da se
nasi odnosi niso kar tako koncali na eni tocki. Slisimo se preko sporocil, druzbenih omrezij,
tako da ohranjamo stike« (B53). Ena od sogovornic je menila, da bi morala socialna delavka
povezati druzino uporabnika in osebne asistente, da bi na ta na¢in sodelovali in bi lahko ponudili

oporo drug drugemu.

Obdobje umiranja ni tezko le za umirajoc¢ega, ampak tudi za njegove najblizje. Sorodnikom se
mora zagotavljati ustrezna pomoc¢ in podpora v ¢asu umiranja bliznje osebe ter po smrti v
obdobju Zalovanja. Podpora in pomo¢ sta bili tudi tukaj v vec¢ini neformalni, saj so jo prejemali
od osebnih asistentov in od drugih druzinskih ¢lanov ter sorodnikov. Osebni asistenti so v Casu
oskrbe uporabnikov spletli mo¢ne odnose z druZinskimi ¢lani, zato so lahko zagotavljali to
podporo svojcem, saj so najbolje vedeli, s kakSnimi tezavami se soocajo: »Sama je videla, da
gre zZivljenje h koncu in mi je te stiske tudi zaupala« (F46). Ob izraZanju teh stisk je bil prisoten
tudi jok. Kot pomo¢ druzini uporabnika sta osebni asistentki omenili tudi molitev.
4.5. Podroc¢je osebne asistence

Pri raziskovanju me je zanimalo, ali so imeli osebni asistenti pred zacetkom opravljanja poklica
izobrazevanja in ali se je na katerem od teh izobraZevanj govorilo o temi smrti in umiranja.
Velika vecina osebnih asistentov ni imela predhodnih izobrazevanj, ampak le enodnevno
usposabljanje, pogosto preko aplikacije Zoom, ki po besedah osebe asistentke ni bilo koristno:
»wPreko asistence imamo izobrazevanja preko Zooma, ampak so ta izobrazZevanja popolnoma
nesmiselna. Vsak uporabnik je drugacen, zato mi ta izobrazevanja niso pomagala, saj ne mores
za vsakega skrbeti na enak nacin« (E80). Le ena sogovornica je imela izkuSnje z daljSim
izobraZevanjem, na katerem se je poucila o paliativni oskrbi, a je to pridobila s programom
Nacionalne poklicne rehabilitacije za poklic socialne oskrbovalke na domu. Znanja, ki jih je
pridobila na teh izobrazevanjih, so ji v pomoc¢ pri opravljanju poklica osebne asistence. Drugi
osebni asistenti se 0o smrti in umiranju niso izobrazevali. Pri izobrazevanjih so bili osebni

asistenti razdvojeni, nekateri so mnenja, da je usposabljanj dovolj, medtem ko bi si jih drugi
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zeleli mnogo ve¢. Ena sogovornica je povedala, da so ta kratka usposabljanja koristna, saj na
njih predavajo strokovnjaki razli¢nih podrocij in pokrivajo zelo razli¢ne teme: » Predavali so
nam Ze zdravnik, ki nam je predal svoje znanje iz osebnih izkuSenj, nazadnje nam je predavala
socialna pedagoginja, ta je predavala o socialnih stvareh. Predavanja so razlicna, pokrivajo
tudi veliko razlicnih tem in iz njih izvemo vse, kar moramo za opravljanje nasega dela« (D53)
in na teh usposabljanjih si tako strokovnjaki kot asistenti delijo svoje izkusnje. Ta usposabljanja
so enkrat na leto in pokrivajo osnovne teme ter po navadi trajajo dan ali dva. Nekateri osebni
asistenti so povedali, da so se najve¢ naucili od uporabnikov, ko so prisli v njthovo domace
okolje in veliko stvari so jim pokazali tudi svojci: »Pri tem uporabniku mi je najvec pomagala
njegova partnerica, saj mi je na zacetku vse pokazala in pomagala« (F64). Druga osebna
asistentka je povedala, da je najbolje, Ce pri uporabniku Ze dela drug osebni asistent, ki te lahko
uvaja v delo. Ena sogovornica je z mano delila svojo izku$njo, ko je skrbela za odrasle osebe s
posebnimi potrebami, kjer si je nabrala bogate delovne izkusnje, ki ji zdaj pomagajo pri
opravljanju poklica osebne asistence: »Ko so videli moje delovne izkusnje, so vedeli, da jih ne
potrebujem, saj sem veliko let skrbela za ljudi, ki imajo invalidnosti in vem, kako poskrbeti

zanje« (H79).

Pri oskrbi uporabnikov osebni asistenti pogosto nimajo stika med sabo, saj so njihove pogodbe
vezanje na uporabnike. Kar nekaj osebnih asistentov z drugimi nima stika, saj so se srecali le
enkrat na usposabljanju in to je bilo vse. Tisti osebni asistenti, ki imajo stike med sabo, v vecini
delajo za iste uporabnike in so med sabo povezani. Ena sogovornica je menila, da druzenja med
osebnimi asistenti niso primerna, saj prihaja iz majhnega kraja, kjer se med sabo vsi poznajo in
je treba varovati zaupne podatke uporabnikov: »Z drugimi asistenti se mi tudi ne zdi prav, da

bi se druzili, saj bi lahko hitro prislo do tega, da bi se o uporabnikih prevec izvedelo« (G44).

Pred zacetkom raziskovanja me je zanimalo, kje osebni asistenti vidijo izboljSave svojega
poklica. Dobila sem veliko razli¢nih odgovorov, in sicer najpogostej$i so vec izobraZevanja za
poklic, pravicnejsa razdelitev ur pomoci in ve¢ ur uporabnikom, ki so v procesu umiranja, saj
pomo¢ nujno potrebujejo ter ve¢ podpore s strani izvajalcev ob tezkih situacijah. Podpora je
potrebna predvsem takrat, ko se uporabnikom zdravstveno stanje poslabsa: »Zelela bi si, da bi
bili tudi izvajalci bolj vpeti v proces pomoci, ko pride do skrbi za osebo, ki ima tezko bolezen«
(B68). Od izvajalcev si zelijo tudi omogocanje pogovora z osebo, ki je prestala podobno
izkusnjo. Nekateri menijo, da bi bila oskrba umirajocih lazja, ¢e bi se dodatne ure pomoci
odobrile v hitrejSem Casu, saj naj bi bili postopki dolgotrajni: » Uporabnica bi morala osebno

asistenco dobiti Ze prej in v obsegu vecjega stevila ur. Ce bi jo dobila prej, bi lahko prejemala
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vec¢ pomoci in bi ji bilo to zadnje obdobje lazje« (G63). Nekateri sogovorniki so bili menili, da
je nad izvajanjem osebne asistence potrebnega vec nadzora in boljsa koordinacija, kamor sodi
izboljSanje nadomescanja, ko pride do bolniSkih odsotnosti in dopustov, saj so takrat
obremenitve Se vecje. Sogovornice so si Zelele tudi vec razli¢nih izobrazevanj, v katera bi bila
vkljuc¢ena tema smrti in umiranja, predvsem za tiste osebne asistente, ki se sre¢ajo z umirajocimi
uporabniki. Povsem tehni¢en predlog je bil sprememba evidentiranja delovnega Casa, saj
umirajo¢i osebne asistente potrebuje ob sebi v razlicnih delih dneva: »Spremenil bi tudi
evidentiranje delovnega casa, saj na koncu uporabnica mene ni potrebovala ob sebi osem ur v
enem kosu, ampak veckrat na dan po uro ali dve. Tukaj bi lahko bili izvajalci bolj fleksibilni,
saj morajo biti ure evidentirane v enem kosu, ti pa uporabnici pomagas skozi ves dan« (A73).
Ena osebna asistentka si zeli Se, da bi strokovnjaki izboljsali svoj pristop, saj po njenih besedah
niso bili empatic¢ni, ampak si se pocutil kot Stevila. Nekateri se tudi ne strinjajo z druZinskimi
¢lani kot osebnimi asistenti, saj naj bi ti le izkori$¢ali sitem in vso delo pade na ramena osebnih

asistentov, ki morajo nato opravljati dvojno delo.

Pri oskrbi umirajocih se pogosto sreCujemo z mnogimi ovirami. Najpogosteje izpostavljena
ovira je bila odsotnost osebnih asistentov in iskanje nadomesScanja: »Edina tezava, ki sem jo
imela tisti cas, je bila, da je sodelavka zbolela in je morala na bolnisko, kar je pomenilo, da
sem bila jaz z uporabnikom od jutra do vecera, saj ni bilo moznosti zamenjave« (C91). Ob tem
se pojavi izCrpanost zaradi prekomernega dela, ki postane ne le fizicno, ampak tudi psihi¢no
naporno in pomembno je, da se zagotovi ve¢ osebnih asistentov za oskrbo. Pogosto je bila
dodelitev pomoci prepozna, kar je poslabsalo kakovost zivljenja umirajo¢ih v zadnjem obdobju
njihovega Zivljenja. Kot oviro pri oskrbi so izpostavili tudi nefleksibilen delovni ¢as, saj niso
morali hodili k uporabniku veckrat na dan, ko se je pojavila potreba po pomoci: » Lahko bi imeli
tudi bolj fleksibilen delovni cas, saj drugace v teh tezkih trenutkih ne moremo stati ob strani
uporabniku, ko nas potrebuje« (B72). Kot oviro je ena osebna asistentka opredelila tudi to, da
se ji zaradi prekomernega dela pri nadomescanju ni uspelo udeleziti pogreba uporabnika, da bi
se lahko na dostojen nacin poslovila od njega. Osebna asistentka je oviro zaznala tudi pri
strokovnjakih, ki imajo do umirajo¢ih in njihovih svojcev neprimeren odnos, saj so premalo
¢loveski za opravljanje tega poklica, saj so uporabniku odvzeli vso upanje, ko se mu Se ni uspelo
sprijazniti s svojo diagnozo. Le ena osebna asistentka je izrazila, da ovir pri opravljanju poklica

ni bilo.

Po smrti uporabnikov so se osebni asistenti soocali s tezavami o njihovi nadaljnji zaposlitvi.

Vecini uporabnikov se je pogodba o zaposlitvi prekinila, saj je bila le-ta vezana na uporabnike,
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kar pomeni, da so odsli na borzo. Razlog za prekinitev delovnega razmerja je bil ta, da na
zavodu nimajo uporabnikov, ki bi potrebovali njihovo oskrbo. Ob tem so osebni asistenti
obcutili razocaranje, saj so se morali v enem dnevu soociti s smrtjo in hkrati so ostali brez
zaposlitve. Nekaj uporabnikom se je pogodba o zaposlitvi podaljsala, saj jim je zavod omogocil
dodatno delo, dokler ni zanje poiskal novega uporabnika: » V' vmesnem casu sem nadomescala
dopuste in bolniske odsotnosti nato sem zacela delati za drugo uporabnico« (G35). Kljub temu
da so zavodi omogocali zaposlitev in omogocali, da so v vmesnem Casu izvajali nadomescanja,
so si osebni asistenti iskali delovna mesta na drugih zavodih, saj je bilo nadomes¢anje naporno
zaradi nepredvidljivosti in slabe organizacije: »Odlocila sem se, da bom sluzbo iskala Se na
drugih zavodih, ceprav sem po smrti nadomescala bolniske odsotnosti« (E95).
4.6. Vloga socialnega dela pri zagotavljanju podpore in pomoci

Pri storitvah osebne asistence so zaposleni tudi socialni delavci, nekateri v vlogi koordinatorjev
invalidskega varstva na centrih za socialno delo, drugi pa kot izvajalci in usklajevalci osebne
asistence. Ob stiku s socialnimi delavci, so osebni asistenti izpostavili, da so bili le-ti ¢loveski,
hitro pripravljeni pomagati in na splosno so bili z izvajalci zadovoljni, saj so pomembni za
izvajanje osebne asistence. Ena od sogovornic je povedala, da se ji zdi, da imajo socialni delavci
premalo moci, saj tezko kaj spremenijo na tem podro¢ju: »Zdi se mi, da imajo premalo moci in
tezko doprinesejo k vecjim spremembam, saj imajo uporabniki res veliko pravic« (B81). Kot
pozitivne lastnosti socialnih delavk so bile izpostavljene fleksibilnost, prilagodljivost, bile so
zaupljive, empati¢ne in socutne ter sréne: »Socialna delavka, s katero sem imela stik na
prejsnjem zavodu za osebno asistenco, mi je bila zelo pri srcu. Bila je res super, cez njo nimam
nobenih pritozb« (G69). Osebni asistenti so cenili njihovo konkretnost in razumljivost, vendar

je ena od sogovornic povedala, da je od socialnih delavk pricakovala ve¢ empatije.

Socialne delavke so bile vpletene v odnos med uporabnikom in osebnim asistentom in so bile
vedno na voljo za poslusanje. Velika ve¢ina osebnih asistentov je povedala, da so bile vedno
dostopne za najrazli¢nejSa vpraSanja. Prav tako se vecina osebnih asistentov strinja, da so
izvajale ustrezno podporo na delovnem mestu: »Podporo mi je nudila tudi v casu, ko je bil
gospod v bolnisnici, skupaj sva iskali nacine, kako mu pomagati v teh trenutkih, lahko sem se
Jji izpovedala, ko mi je bilo tezko« (C106). Kljub temu da je bilo v nekaj primerih malo stikov
med osebnimi asistenti in socialnimi delavci, so vseeno imeli vzpostavljene dobre delovne
odnose na delovnih mestih. Bile so na voljo v ¢asu, ko se je uporabnikovo zdravstveno stanje
poslabsalo in v teh primerih so si vzele ¢as za pogovor in se pri druzinskih ¢lanih pozanimale,

kaksno je njegovo zdravstveno stanje. Kar nekaj jih je povedalo, da so imeli dovolj pomoci,
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medtem ko so je drugi imeli premalo ali ni¢. Ena osebna asistentka je izpostavila, da je
pricakovala zaSc€ito s strani izvajalca, da bi se postavile zanje, ampak se to ni zgodilo. Druga
osebna asistentka je povedala, da izvajalec osebne asistence ni imel zanimanja za zaposlene,
»wna zavodu se mi je zdelo, kot da jim je vseeno, ce po smrti uporabnika ostanem brez dela«
(E94), zato je poiskala novega izvajalca osebne asistence, kjer je zdaj zadovoljna, saj so veliko
bolj povezani med sabo. Prav tako se jim zdi pomembno, da socialne delavke preverijo vse
zgodbe akterjev v odnosu, da dajo besedo tudi osebnim asistentom, ne le, da slepo verjamejo

uporabnikom.

Pri raziskovanju me je zanimalo, kakSne so po mnenju osebnih asistentov naloge, ki jih
opravljajo socialne delavke. Dobila sem veliko raznolikih odgovorov, od katerih se
najpogosteje pojavljajo poslusanje stisk, spremljanje dela osebnih asistentov, koordinacija in
seznanitev z vrsto oskrbe, ki jo bo osebni asistent izvajal. Socialne delavke so nekatere osebne
asistente pred zaCetkom dela seznanile, da bodo skrbeli za umirajoce: » Pred zacetkom mojega
dela so mi predstavile, da ima uporabnik neozdravljivo bolezen in je v procesu umiranja« (93).
Obseg nalog socialnih delavk obsegajo administrativna dela, prevzemanje zagovorniske vloge,
organizirajo izobraZevanja o temah, ki se nanasajo na socialno-delovno podrocje in po potrebi
tudi ukrepajo. Eden od sodelujocih v raziskavi je izrazil, da bi potreboval socialno delavko, ko
je prislo do postavljanja mej v odnosih: »Kot oseben asistent bi moral biti bolj poucen o
moznostih, kje so meje, ko pride do oskrbe in pomoci varovancu« (A75). Osebni asistenti
menijo, da bi morale biti socialne delavke bolj vpete v odnose in tudi povezovati osebne
asistente s ¢lani uporabnikove druzine, ko pride do tezkih okolis¢in, kakor je umiranje: »Lahko
bi bili bolj povezani z izvajalci osebne asistence, ko pride do tezkih primerov in takrat bi lahko
malo vec sodelovali z nami« (A72). Prav tako so se socialne delavke odzivale na potrebe
uporabnikov in iskale resitve, ¢e je v odnosu prislo do nesoglasij. Ena sogovornica je povedala,
da bi od socialnih delavk pri¢akovala, da si vzamejo €as za pogovor, ko se pripeti dogodek
smrti. Zelja osebne asistentke je bila organizacija sre¢anj za osebne asistente, kjer bi se med

sabo spoznali in podelili svoje izkusnje.
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5. RAZPRAVA

Osebne asistentke in osebni asistent so v raziskavi z mano delili svoje izkusSnje pri delu z
umirajo¢im uporabnikom. Njihove pripovedi so si med sabo razlicne, saj osebna asistenca
obsega Sirok spekter uporabnikov, ki imajo razliéne ovire. Ceprav so od smrti uporabnikov
pretekla razli¢na ¢asovna obdobja, so to dogodki, ki so se jim vtisnili v spomin, saj se je med
uporabniki in osebnimi asistenti razvil dober odnos, ki osebnim asistentom ni predstavljal le

zaposlitve.

Med uporabniki in osebnimi asistenti se v ¢asu oskrbe razvijejo dobri odnosi in nekateri so jih
opredelili kot prijateljski ali prijateljsko-strokovni odnos. Osebni asistent z uporabnikom
prezivi veliko Casa, saj njegove naloge ne zajemajo le hisnih opravil, ampak tudi pomoc pri
komunikaciji, spremstvo na zdravniske preglede ali druzabne dogodke ter na vse aktivnosti, v
katere je uporabnik vklju¢en (Oven, 2019, str. 55). Osebna asistenca je individualizirana
storitev, ki je prilagojena potrebam vsakega uporabnika in jim omogoca, da Zivijo neodvisno
zivljenje kljub oviram (Flaker in Rafaelic, 2023, str. 67). Osebni asistenti so v zadnjih tednih
zivljenja uporabnikov zagotavljali razlicne pomoci, saj so jih vkljucevali v druzbo, z njimi
delali nacrte za prihodnost, s ¢im so ohranjali upanje in na ta nacin nekaterim uporabnikom
omogocili, da so ponovno nasli smisel v zivljenju. Poslusali so njihove stiske in jim bili v
tolazbo, ¢eprav je bilo tudi njim v teh trenutkih izjemno tezko ter jih obiskovali v bolniSnicah.
V obdobju oskrbe so se uporabniki in osebi asistenti med sabo navezali in razvili zaupne ter
spostljive odnose, kljub temu da so se nekateri med sabo poznali kratek ¢as. Dobre odnose so
vzpostavili tudi z druzino uporabnika, saj so bili vsi vpleteni v oskrbo v zadnjih tednih zivljenja
in si medsebojno dajali podporo ob tezkih trenutkih. Kljub tesnim odnosom so poudarili, kako
pomembno je znati postavljati meje, saj se je pogosto zgodilo, da so se te prestopile in so se
osebni asistenti preve¢ ¢ustveno vpletli v odnose. S tem so vedno tezje locevali poklicno in

zasebno zivljenje.

Zakon o osebni asistenci (2017) dolo¢a, da morajo usposabljanja pred zacetkom izvajanja
osebne asistence opraviti uporabniki, osebni asistenti, strokovni vodje, usklajevalci osebne
asistence in koordinatorji, medtem ko je vsebina usposabljanj podrobneje dolo¢ena v Pravilniku
o osebni asistenci (2022). Protokol izvajanja teh usposabljanj sodi k pristojnosti InStituta
Republike Slovenije za socialno varstvo. Osebni asistenti so imeli teh usposabljanj pred
zacetkom dela malo in so se najve¢ naucili od uporabnikov. Nacelo osebne asistence je, da

uporabniki usposobijo osebne asistente za pomo¢ pri opravilih, ki jih sami ne zmorejo narediti
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in so v skladu z uporabnikovimi potrebami ter zeljami. Uporabnik ima pravico in mo¢, da
prejema pomoc, ki mu pomaga ziveti samostojno (Modic, Pecaric in Retelj, 2021, str. 46). Kljub
temu da se osebni asistenti veliko naucijo od uporabnikov, Se vseeno potrebujejo dodatna
izobrazevanja, kot so na primer postavljanje mej v odnosih. Usposabljanja po navadi potekajo
enkrat na leto in predavajo jim strokovnjaki razli¢nih strok ter s tem pokrijejo razli¢ne teme.
Nekateri osebni asistenti imajo Ze bogate delovne izkusnje, saj so pred tem poklicem delali na
razli¢nih podroc¢jih. Teme smrti in umiranja se med izobrazevanji niso pojavljale, ampak sem
iz izkuSenj osebnih asistentk izvedela, da bi bilo tudi to potrebno v tistih primerih, ko se srecajo

z uporabniki, ki imajo neozdravljive bolezni in so v procesu umiranja.

Smrt je kakor rojstvo del vsakega Zivljenja in na naSe dojemanje smrti ima druzba velik vpliv.
Ze vet let manjka tema smrti in umiranja na vseh ravneh druzbe, tako v §irsi javnosti kakor pri
strokovnih delavcih, ki se v okviru njihovega poklica srecujejo z umiranjem uporabnikov. Smrt
se zaradi hitrega tempa zivljenja in spremenjenih druzinskih struktur seli izven domacega okolja
in prisotnosti bliznjih oseb v institucijah (Gedrih in Majerhold, 2007, str. 11). Osebni asistenti
smrt vidijo kot del zivljenja, nekateri tudi kot prenehanje trpljenja. Strinjajo se, da ima druzba
velik vpliv na posameznikovo dojemanje smrti in zalovanja, saj se pogovori o teh temah izrivajo
iz naSih vsakdanjih Zivljenj in se o smrti pogovarjamo le, ko doleti nas ali naSe bliznje. Smrt
tako ostaja tabu, kar je razlog, da se v naSi druzbi povecuje strah pred procesom umiranja
(Klevisar, 1994, str. 9). Strah ostaja tudi pred pogovori, ki se nanaSajo na temo posmrtnih Zelja,
ki bi jih morali zaupati nasim bliznjim. Pogosto se zgodi, da se Sele po smrti zavemo, kaj smo
zeleli osebo vprasati in obZzalujemo, da smo se teh pogovorov izogibali. Pogovori o smrti so
tezki in s smrtjo imamo vedno manj stika, ampak je pomembno, da se v zadnjem obdobju

Zivljenja ohranja ¢loveska povezanost in odkritost.

Ljudje, ki skrbijo za umirajoce, se pogosto srecujejo s stiskami, zato ob tem potrebujejo dodatno
podporo in pomo¢. Pomo¢ potrebujejo pri reSevanju neposrednih problemov, ki so povezani z
obdobjem zalovanja. zagotovljena pomoc¢ mora biti prakti¢na in se z njo ne sme oteziti procesa
zalovanja (Lake, 1988, str. 89-97). Osebnim asistentom so bili v najvecjo pomo¢ njihovi bliznji
in svojci umirajocega. Povedali so, da se je o teh temah najlazje pogovarjati z osebami, ki
poznajo umirajocega, saj najbolje poznajo stiske. Nekateri so podporo prejemali od socialnih
delavcev, a je bila ta podpora bolj prisotna ob sreanju s smrtjo, ne toliko v obdobju umiranja.
S socialnimi delavkami so imeli vec stika tisti, ki doma niso hoteli obremenjevati svoje druzine
in so Zeleli loCevati osebno zivljenje od njihovega poklica. Nekateri bi si od socialnih delavk

zeleli, da bi jim nudila ve¢ podpore in omogocila pogovor z osebo, ki je ze prestala tako
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izkusnjo, saj ima taka oblika pomoci posebno vrednost. To bi lahko bile tudi skupine za
samopomo¢, kjer se srecujejo ljudje, ki so se v zivljenju srecali s podobnimi izgubami ter
razumejo stiske drug drugega. Strokovnjaki takih ve$¢in, kot jih imajo c¢lani skupin za
samopomo¢, tezko dosezejo (Hojnik Zupanc, 1997, str. 28). Skupinam za samopomo¢ so
podobne tudi podporne skupine, ki so preprostejSe in so usmerjene v izmenjavo tolazbe ter
podpore (Klemenci¢ Rozman, 2015, str. 25). Osebne asistentke se srecanj na takih skupinah
niso udelezevale, so se pa pojavili predlogi, da bi jih socialne delavke ozavestile tudi o tej obliki
pomoci. Kot obliko pomoci je ena od osebnih asistentk navedla Drustvo Hospic, ki je na
podro¢ju Slovenije vodilno v zagotavljanju pomoc¢i umirajo¢im in njihovim svojcem ter
podporo pri zalovanju. Pomoci zagotavljajo v obliki individualnih pogovorov, preko telefona,
e-poste ali s srecanji v strokovno vodenih skupinah (Slovensko drustvo Hospic, b. d.). Strokovni
delavci z drustva so uporabnika obiskali na domu in mu predstavili potek njegove bolezni ter
ga seznanili z obliko oskrbe. Osebna asistentka je povedala, da je pri zaposlenih pogresala vec¢
empatije. Umirajoci se Se ni uspel sprijazniti z neozdravljivo boleznijo, kar je normalen del
procesa zalovanja, kot ga opisuje Elisabeth Kiibler-Ross (1996). Pravi, da je ena od stopenj
zanikanje, saj ga uporabljajo skoraj vsi umirajo¢i in je obi¢ajno zafasna obramba, ki jo
nadomesti delno sprejemanje stanja. Po navadi se zanikanje pojavi v prvih stopnjah bolezni, ko
umirajoéi izve za svojo diagnozo in tudi kasneje v poteku bolezni. Zalovanje ni linearen proces,
saj si razli¢ne faze zalovanja, ki so jeza, pogajanje, obdobje depresije in sprejemanje, ne sledijo

v kronoloskem zaporedju (Kiibler-Ross, 1996, str. 99—121).

Nekateri osebni asistenti so bili prisotni ob smrti uporabnika. Za vse je bil to tezek dan, ki so
ga spremljala mocna Custva, najpogostejSa sta bila strah, Zalost in bolecCina. V nekaterih
primerih so osebne asistentke ob smrti obcutile olajSanje, saj so se zavedale, da uporabnik ne
trpi ve¢. Zalovanje je le ena od moznih reakcij na izgubo in ob&utki olajsanja ter svobode so
prav tako povsem normalni (Macnab, 1989, str. 43). Vsi osebni asistenti so zalovali za
uporabniki, a se kakor umiranje, tudi Zalovanje izriva iz vsakdanjega Zivljenja. Vsak
posameznik zaluje drugace in razli¢no dolgo (Klevisar, 1994, str. 110). Osebnim asistentom ni
bilo omogoceno, da bi predelali izgubo, saj je zalovanje racionalno, ki ne bi smelo trajati
predolgo, saj gre zivljenje naprej. Nekateri so menili, da bi po izgubi morali potlaciti zalost, ki
smo jo doziveli (Nemetschek, 2000, str. 61). Strokovni delavci so v dolo¢enih primerih
zagotavljali razbremenilni pogovor in dodatno podporo ob smrti, vendar ve¢ osebnih asistentov

tega ni prejelo, ampak so ostali brez zaposlitve in so se v enem dnevu soocili z dvema izgubama.
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Ob srecanju z umirajo¢imi je pomembno, da jim najprej ponudimo ¢lovesko blizino, da se tako
lazje sooca s tezavami, ki jih povzroca bolezen. Tudi, ko postane tezko, moramo ostati ob
¢loveku in si priznati svoje meje ter nemoci. Pri tem dopustimo ¢ustvom prosto pot in o njih
razmisljati (KleviSar, 1994, str. 27-28). Vsi osebni asistenti so uporabnike spremljali do njihove
smrti ali do odhodov v bolniSnico zaradi napredovanja bolezni. Nekateri osebni asistenti so
uporabnike pred njihovo smrtjo obiskali v bolniSnici, drugi so se z njimi pogovarjali preko
telefona. Ena osebna asistentka je pripovedovala svojo izkuSnjo, kako si je zelela obiskati
uporabnika v bolni$nici, a zaradi bolezni to ni bilo mogoce, zato je osebne stike kompenzirala
preko telefonskih klicev. Uporabnik se je z njo takrat pogovarjal o smrti in umiranju, ampak so
ji bili ti pogovori naporni, saj je v njih manjkal osebni stik in obcutek ¢loveske blizine. Ta
potreba je pri delu z umirajo¢imi pogosto potisnjena na stran, saj se ob delu pojavljajo razli¢ne
ovire, kot je primanjkovanje Casa ali kadra. V teh klju¢nih trenutkih umirajoci tako ostanejo

sami, ko si tega ne zelijo (Gedrih in Prusnik, 2011, str. 197-198).

V poklicih, kjer se sreCujemo z umirajo¢imi, je pomembno, da si zaposleni vzamejo ¢as zase in
poiscejo strokovno pomoc, saj lahko pride do iz¢rpanosti zaradi socutja. Pri skrbi za umirajoce
ni treba, da vse delamo sami in je treba prositi za pomo¢ drugih, ¢e se nam dozdeva, da bomo
prestopili meje svojih zmoZznosti (Jeffreys, 2011, str. 252-255). Osebni asistenti so pomo¢
ponekod prejemali od socialnih delavk, ki so zaposlene pri izvajalcih osebne asistence. Pomo¢
so zagotavljale v obliki razbremenilnih pogovorov in Zalujo€im dopustile, da so povedali svojo
izkusnjo. Ker je veliko osebnih asistentov vedelo, da skrbijo za ljudi z neozdravljivimi
boleznimi, bi socialne delavke morale zagotavljati podporo ze med procesom umiranja, ko je
bil uporabnik Se ziv, saj so se Ze takrat spoprijemali s tezavami. Lahko bi jim nudile podporo
ze pred smrtjo, da bi se osebni asistenti na smrt laZje pripravili in jo sprejeli. Veliko sodelujocih
v raziskavi se je s procesom Zalovanja srecalo ze pred smrtjo, kar se imenuje pricakovana zalost
(Kolf, 1999, str. 31). Nekateri osebni asistenti pred zacetkom dela niso vedeli, da bodo skrbeli
za umirajo¢ega. Menijo, da bi jim to morale socialne delavke povedati pred zacetkom
opravljanja dela, saj je skrb za umirajocega psihi¢no zahtevna in vsi posamezniki niso primerni

za opravljanje tega dela.

Socialni delavei so usposobljeni za zagotavljanje podpore in pomo¢i v primeru smrti in
umiranja v obliki individualnih svetovanj. Za to je treba Ze na zafetku sodelovanja vzpostaviti
dober delovni odnos, ki temelji na ustvarjanju resitev za kompleksne probleme ljudi (Ca¢inovié
Vogrinci¢, Kobal, Mesl in Mozina, 2011, str. 9). Pri socialnih delavkah so pomembne tudi

lastnosti, kot so socutje, izkazovanje empatije, cloveskost, prilagodljivost, hitra odzivnost in da
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so dostopne za vpraSanja. Pri sodelovanju z osebnimi asistenti, ki se soofajo z umiranjem
uporabnika, je pomembno, da znajo socialne delavke aktivno poslusati, vzpostaviti sprejemajoc
odnos in se odzivajo na potrebe vseh, ki so vkljuceni v proces podpore in pomoci. Hkrati morajo
imeti zadostno raven znanja in izkusenj za opravljanje tega dela (Beresford, Adshead in Croft,
2007, str. 96-99). Vecina osebnih asistentov je bila zadovoljnih z odnosom, ki so ga imeli s
socialnimi delavci, ¢eprav so bili stiki med njimi redki. Nanje so se lahko vedno obrnili v
primeru tezav, ampak so pogresali, da bi socialne delavke tudi njih kdaj poklicale in se

pozanimale, kako poteka delo.

Vloga socialnega dela je tudi ozavescanje in izobrazevanje. Socialni delavci imamo znanja o
procesu Zalovanja, zato je pomembno, da o tem ozave$¢amo posameznike, ki se s tem soocajo,
in tudi $irSo javnost. V druzbi je treba razbiti tabuje, povezane s smrtjo, umiranjem in
zalovanjem ter na ta nacin ustvarjati okolje, v katerem se bo sprejemala izguba kot del zivljenja
in se bo omogo¢alo Zalovanje ter podpora ob Zalovanju (Stambuk, 2019, str. 141). V primerih,
kjer socialne delavke zaznajo stiske, ki so povezane z umiranjem, bo morale pristopiti do
osebnih asistentov, uporabnikov in njihovim druzinskim ¢lanom ter v varnem okolju ozavestiti
njihove tezave, da bi se z njimi laZje in bolj uéinkovito sprejemali. Ceprav so podporo pogosto
zagotavljale ob srecanju s smrtjo, bi bilo potrebno, da bi jo zagotovile Ze pred tem. Prav tako je
vloga socialnega dela povezovanje in Sirjenje socialnih mrez. Nekateri osebni asistenti so
izrazili Zeljo, da bi jih socialna delavka bolj povezala z druzinskimi ¢lani, saj bi si lahko

medsebojno pomagali in bi bila oskrba umirajo¢ega manj naporna.

Na centrih za socialno delo so zaposleni koordinatorji invalidskega varstva, ki morajo
izpolnjevati doloCene pogoje za strokovnega delavca, ki ureja socialno varstvo in sodelujejo z
uporabniki, osebnimi asistenti in izvajalci osebne asistence (Oven, 2019, str. 62). Njihova
naloga je, da izvajajo nadzor nad izvajanjem osebne asistence vsaj enkrat na leto in preveriti,
ali vsak od akterjev prevzema svoje odgovornosti (Modic, Pecari¢ in Retelj, 2021, str. 153).
Osebni asistenti menijo, da so nadzori nad izvajanjem preredki. Zeleli bi si, da dobijo
uporabniki, ki so v procesu umiranja odobrenih ve¢ ur osebne asistence v hitrejSem casu.
Umirajoc¢i oskrbe niso potrebovali enkrat na dan v obdobju osmih ur, ampak veckrat na dan,
nekateri celo neprekinjeno. Ce bi imeli uporabniki odobrenih ve¢ ur osebne asistence, bi lahko
bilo zaposlenih ve¢ osebnih asistentov, ki bi se izmenjavali ob razli¢nih delih dneva.
Medsebojno bi se lahko podpirali in s tako oskrbo ne bi priSlo do izrpanosti ter oskrba
uporabnika bi bila kakovostnejSa. V nekaterih primerih so uporabniki dobili odobreno vecje

Stevilo ur, a je bilo pogosto Ze prepozno.
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6. SKLEPI

— Zapoklic osebne asistence se odlocijo ljudje iz razli¢nih okoli§¢in. Vsem v raziskavi je
skupno, da so se za delo odlocili iz zelje, da bi pomagali ljudem, ki imajo ovire.

— Vecina osebnih asistentov vidi smrt kot del Zivljenja, a se o tej temi redko pogovarjajo.
Priloznosti za ta pogovor so po navadi ob smrti bliznjih oseb ali v primeru nenadnih
smrti ter smrti mladih oseb.

— S smrtjo so se vsi sogovorniki ze srecali v Zivljenju, vendar je bila smrt uporabnika za
vec¢ino od njih prva smrt na poklicni poti. Znanja o smrti in umiranju so tako pridobili
iz izkuSen;.

— O lastni minljivosti osebni asistenti ne radi razmisljajo, ¢eprav vedo, da je tudi to tema,
o kateri se je treba pogovarjati. Nekateri se zavedajo pomembnosti pogovorov o smrti,
saj si zelijo, da bi bliznji upostevali njihove zelje v primeru smrti.

— Odnosi med osebnimi asistenti so bili v vec€ini primerov prijateljski ali prijateljsko —
strokovni. Skupaj so preziveli veliko Casa, zato so bili navezani drug na drugega.

— Smrti uporabnikov so bile za vse osebne asistentke in asistente nepri¢akovane, ne glede
na to, ¢e so vedeli, da so v procesu umiranja ali ne. Za dve osebni asistentki je bila smrt
Se posebej tezka izkusnja, saj sta morali oZivljati uporabnika.

— Ob smrti uporabnikov so osebni asistenti najpogosteje dozivljali bolecino, Sok,
zmedenost, razoCaranje, nekateri so dozivljanji obcutke olajSanja, drugi so obcutke
opredelili kot neopisljive.

— Vecina osebnih asistentov je tudi ob hitrem poslabSanju zdravstvenega stanja zaradi
napredovanja bolezni ohranjala upanje, da se bo zdravstveno stanje uporabnikov
izboljsalo.

— Locevanje osebnega in poklicnega zivljenja je bilo za osebne asistente v ¢asu umiranja
uporabnika Se posebej tezko, saj nekateri niso prejemali podpore na delovnem mestu,
ampak so se s stiskami spopadali sami ali ob pomoc¢i druzinskih ¢lanov.

— Nekateri osebni asistenti so se z uporabniki pogovarjali o temi smrti in umiranja, ampak
le, ¢e so uporabniki sami zaceli pogovor na to temo. Drugim osebnim asistentom so bili
ti pogovori pretezki ali so se jim zdeli neprimerni.

— Osebni asistenti so najve¢ prejemali neformalne oblike pomoci, in sicer od druzine, od
druzine uporabnika ali ostalih osebnih asistentov, ki so skrbeli za enakega uporabnika.
Formalno podporo so v doloc¢enih primerih prejemali od socialnih delavk, ki so

zaposlene pri izvajalcih osebne asistence in to v vecini primerov in to le ob dogodku
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smrti, redkeje med procesom umiranja. Nekateri podpore niso potrebovali, saj stiske
najraje resujejo sami.

Osebni asistenti so umirajo¢im zagotavljali razli¢ne oblike pomoci, od tega so bila
najpogostejsa vsakodnevna opravila v hisi, voznje do bolnisnic, pogovarjanje, tolazba,
vklju¢evanje v druzbo, pomo¢ pri komunikaciji in olajSevali so zadnje trenutke
zivljenja, saj so bili nekateri prisotni ob njihovi smrti. Kadar so bili uporabniki ob koncu
zivljenja sprejeti v bolnisnico, so jih osebni asistenti tudi tam obiskovali ter jim nudili
oporo.

Podporo so osebni asistenti zagotavljali tudi druzini umirajocega, saj so bili medsebojno
povezani.

Ob procesu umiranja uporabnikov so osebni asistenti pogresali dodatno oporo s strani
socialnih delavk, razbremenilne pogovore in zeleli so si pogovora z osebo, ki je imela
enako izkusnjo.

Izobrazevanj in usposabljanj pred zacetkom opravljanja poklica osebne asistence je
malo. Teme smrti in umiranja se nikoli ni naslavljalo.

Med osebnimi asistenti je malo stika in Zeleli bi si, da bi se med sabo bolje poznali ter
da bi socialne delavke organizirale sre¢anja, kjer bi se lahko spoznali, da bi razsirili
socialne mreze.

Med predloge za izboljSave so uvrstili tudi vecje Stevilo ur osebne asistence umirajoc¢im
uporabnikom in bolj fleksibilen delovni ¢as.

NajpogostejSe ovire pri delu so nadomescanja bolniskih odsotnosti in dopustov, saj
postanejo preobremenjene.

Veliko osebnih asistentov je s smrtjo uporabnika v istem dnevu izgubilo zaposlitev.
Nekaterim je bila omogocena nadaljnja zaposlitev z nadomeScanjem bolniskih
odsotnosti in dopustov.

Socialne delavke in osebni asistenti imajo v vecini primerov dobro razvite delovne
odnose. Socialne delavke naj bi bile loveske, vedno dostopne za vsa vpraSanja in hitro
pripravljene pomagati, a imajo premalo moci.

Izvajanje podpore socialnih delavk na delovnem mestu je bilo ustrezno, saj so
usposobljene za zagotavljanje podpore in pomoci, ko pride do tezkih trenutkov.
Naloge socialnih delavk obsegajo poslusanje stisk, spremljanje dela, koordinacija,

seznanitev z obliko oskrbe, izobrazevanje in povezovanje.
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7. PREDLOGI

Izobrazevanje za osebne asistente bi moralo biti daljSe, saj je to delo z ljudmi z ovirami,
ki ob sebi potrebujejo strokovno usposobljene posameznike, ki jim bodo omogocili
celostno oskrbo in pomagali pri vsakodnevnih opravilih. Osebna asistenca zajema Sirok
sklop opravil, saj so uporabniki med sabo razli¢ni in prav bi bilo, da se na izobrazevanjih
govori tudi o temi smrti in umiranja, saj osebni asistenti pogosto skrbijo za ljudi, ki
imajo neozdravljivo bolezen. Na to jih je treba pripraviti in v teh primerih nuditi ve¢
dodatne podpore in pomoc¢i s strani strokovnih delavcev.

Predlagam, da socialna delavka Ze na zacetku medsebojno poveze uporabnika in
njegove druzinske €lane z osebnimi asistenti. To lahko naredi Ze na uvodnem sestanku,
kjer se lahko predstavijo naloge in potek sodelovanja. Klju¢nega pomena je, da si vsi
sodelujoc¢i izmenjujejo informacije o potrebah uporabnika in se med sodelujocimi
vzpostavi redna komunikacija. S tem, da se Ze na zacetku vzpostavijo dobri odnosi, se
pripomore k izboljSani oskrbi uporabnika in v medsebojni podpori, ko pride do tezkih
trenutkov.

Ob smrti uporabnikov, ki je pretresljiv dogodek tudi za osebne asistente, saj so le-ti vpeti
v odnose in prezivijo z uporabniki veliko ¢asa, je pomembno, da socialne delavke
ponudijo pomo¢ in podporo. Oblike pomoc¢i morajo biti namenjene tako osebnim
asistentom kot sorodnikom umirajocega v obliki razbremenilnega pogovora, pogovorne
skupine ali pogovora z osebo, ki je ze prezivela enako izku$njo. S tem je omogoceno
laZje spoprijemanje s smrtjo uporabnika in lahko osebni asistenti na ta nacin predelajo
smrt.

Vse socialne delavke bi se morale Zze med Studijem seznaniti s temo smrti in umiranja,
saj uporabniki ne umirajo le v domovih za stare, ampak je smrt prisotna na vseh
podrocjih. Z znanjem, ki bi ga prejele, bi lahko organizirale izobrazevanja na to temo in
v vec¢ji meri nudile podporo, ko bi prislo do primera smrti na delovhem mestu.
Predlagam, da bi bil predmet, pomo¢ umirajo¢im in njihovim sorodnikom, obvezen za
vse Studente, ne le za posameznike, ki so izbrali modul Socialno delo s starimi ljudmi.
Predlagam, da se za umirajoCe uporabnike osebne asistence odobri ve¢ ur pomoci v
hitrejSem Casu, saj se s tem zagotovi kakovostnejsa oskrba in se zmanj$ajo obremenitve
osebnih asistentk. Prav tako bi morale za umirajoc¢e uporabnike skrbeti enake osebne

asistentke, ki so seznanjene z zdravstvenim stanjem in jih uporabnik najbolje pozna.
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Osebnim asistentom bi morale biti omogocene hitrejSe zamenjave v primeru odsotnosti,
saj se pogosto zgodi, da zaradi odsotnosti sodelavca prevzamejo vso skrb uporabnika
nase. Izvajalci osebne asistence bi morali poskrbeti, da imajo zaposlenih dovolj ljudi za
nadomescanja.

Pogodbe o zaposlitvi osebnih asistentov so vezane na uporabnike in v veliko primerih
se osebni asistenti med sabo ne poznajo. Ko pride do stisk in tezav, ne vedo, na koga
naj se obrnejo. Predlagam, da bi izvajalci osebne asistence nekajkrat na leto organizirali
sreCanja za osebne asistente, kjer bi se lahko med sabo spoznali. To bi pripomoglo k
Sirjenju njihove socialne mreze.

Predlagam, da se osebnemu asistentu pogodba ob smrti uporabnika ne prekine, ampak
jim izvajalec pomaga poiskati zaposlitev pri drugem uporabniku. Nekateri osebni
asistenti so se v istem dnevu sreCali s smrtjo uporabnika in z izgubo sluzbe, kar je
povzrocilo Se dodatne stiske.

Koordinatorji invalidskega varstva bi morali v vecji meri spremljati delo osebnih
asistentov, saj bi na ta nacin spoznali, kje se pojavljajo tezave in stiske. Prav tako bi
predlagala, da socialne delavke, ki so zaposlene kot izvajalke, veckrat pokli¢ejo osebne
asistente in preverijo, kako so zadovoljni z delom in ali se soo¢ajo s kak§nimi tezavami.
Na ta nacin bi zagotovile, da bi jim osebni asistenti svoje stiske zaupali prej in bi jih
tudi skupaj z njimi lazje razresili.

V nadaljnjem raziskovanju bi bilo smiselno primerjati delo izvajalcev osebne asistence
med sabo, saj vsak od njih deluje na drugacen nacin. V diplomskem delu sem raziskavo
opravila z osebnimi asistenti iz treh razli¢nih izvajalcev osebne asistence v Sloveniji in
vsak od teh je osebnim asistentom zagotavljal drugacna izobrazevanja, usposabljanja,

podporo in pomoc.
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9. PRILOGE

9.1. Priloga 1: Smernice za intervju
Osnovni podatki

Starost:
Kako dolgo zZe opravljate delo osebnega asistenta?
Kako ste se odloc¢ili za opravljanje poklica osebne asistence?

Koliko ¢asa je Ze minilo od smrti uporabnika7uporabnice za katerega ste skrbeli?

R1: KakSen je odnos osebnih asistentk do smrti in umiranja?

Kako se soocate z vprasanji o lastni minljivosti?
Kako ste izobraZeni o procesu umiranja in smrti?

KaksSen je po vasem mnenju odnos do umiranja in smrti v $irSi druzbi?

R2: Kako osebne asistentke dozivljajo smrt in umiranje uporabnikov, za katere skrbijo?

Kaksen je vas odnos z uporabnikom, ki je v procesu umiranja? / Kaksen je bil vas odnos z

uporabnikom, ki je bil v procesu umiranja? Ga lahko opiSete v nekaj povedih.
Kako doZivljate umiranje/smrt uporabnika?
Opisite svoje prvo poklicno srecanje z umiranjem/smrtjo.

Se lahko z uporabnikom odkrito pogovarjate o temah, kot so smrt, umiranje in minljivost? Zakaj

menite, da ja/ne?

Ce ste se ze pogovarjali o temah smrti, umiranja in minljivosti, kako je potekal pogovor?

Prosim, ¢e ga opisete.

R3: Kaksno podporo prejemajo osebne asistentke pri soo¢anju z umiranjem in s smrtjo?

S kom se v poklicnem svetu pogovarjate o temah smrti, umiranja in minljivosti? Ob katerih

priloznostih?
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Kaksne oblike pomoci in podpore prejemate? Ob katerih oseb prejemate to podporo in pomoc¢?
Kaksne oblike pomoci si zelite pri delu z umirajo€imi?

Kaksne oblike pomoc¢i vi nudite umirajo¢im?

R4: Katere so mozne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence?

Imate izobraZevanja na temo smrti in umiranja? Ce jih imate, kako se vam zdijo koristna? Ce

jih nimate, se vam zdi, da so potrebna? Zakaj ja / ne?
Katere so tiste ovire, zaradi katerih za umirajoce ne morete storiti ve¢?

Katere so po vaSem mnenju Se mozne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence, ko

pride do procesa umiranja in smrti?

Kaj si kot osebni asistent v prihodnje Zelite za svoje podrocje?

R5: Kak$na je vloga socialnega dela pri zagotavljanju podpore in pomoci pri soocanju s

procesom umiranja in s smrtjo?

Kako vidite vlogo socialnih delavcev pri svojem poklicu?
Kaksno podporo vam nudijo socialne delavke pri opravljanju vasega poklica?

Kaksno podporo bi si od njih Se zeleli?
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9.2. Priloga 2: zapisi intervjujev

Intervju A

Osnovni podatki

Starost: 64 let (A1)
Kako dolgo Ze opravljate delo osebnega asistenta?

Delo osebnega asistenta sem opravljal le enkrat, in sicer le za to uporabnico (A2). Zdaj dela osebnega

asistenta ne opravljam, ampak sem trenutno na borzi.
Katere okolis$¢ine so vas privedle k odlo¢itvi poklica osebne asistence?

Za poklic osebnega asistenta sem se odloéil, ker sem osebno poznal to mojo varovanko, saj je bila

Zenina prijateljica (A3). Enkrat mi je omenila, da si Zeli, da bi jaz kot oseben asistent skrbel zanjo. Na

podlagi tega sva ocenila, kako oba gledava na doloCene stvari, se je odlodila, da sem jaz primeren

zanjo, da ji nudim to pomo¢ (A4). V tistem ¢asu sem bil tudi na borzi, zato sem sprejel ta izziv (AS5).

Koliko ¢asa je Ze minilo od smrti uporabnika?

Od smrti moje uporabnice je minilo Ze malo ve¢ kot eno leto (A6).

Kako dolgo ste skrbeli za tega uporabnika?

Za mojo varovanko sem skrbel leto in pol (A7).

Kaksen je odnos osebnih asistentk do smrti in umiranja?

Kako sprejemate lastno minljivost? Kako sprejemate minljivost drugih?

Lastno minljivost kar dobro sprejemam (AS), ¢eprav o tem ne razmisljam prav veliko (A9). S smrtjo

se v zivljenju Se nisem prav veliko sre¢eval (A10). Sem pa odprta oseba, ki se lahko pogovarja o vseh

temah. Na podlagi tega sva ocenila, kako oba gledava na dolo¢ene stvari, se je odlo¢ila, da sem jaz

primeren zanjo, da ji nudim to pomo¢ (A11).

Kaks$no je vaSe mnenje, razumevanje o procesu umiranja in smrti?

Teme, ki so povezane s smrtjo in umiranjem, to zame niso tabu teme (A12). Tezava je, da za temo ni

sogovornikov (A13). Edina sogovornica za to temo je moja najmlajSa héerka (A14). Ona bo sedaj

stara 19 let. Ona mi je omenila, da zelo veliko razmi$lja o tem. Tako, da z njo se lahko pogovarjam o

teh temah (A15). Ko se s héerko pogovarjam o tem, imam v sebi en poseben obcutek, veste, ki ga ne

znam prav dobro opisati. Ce bi se o smrti pogovarjal z nekom tretjim, bi to dojemal povsem drugade,

kot takrat, ko se o tem pogovarjam z lastno héerko, saj so v pogovor vpletena moc¢na Custva (A16).

KakSen je po vaSem mnenju odnos do umiranja in smrti v §irsi druzbi?
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Bom rekel tako, smrt je del Zivljenja (A17). Ne vem, kakSen smisel bi imelo, da bi se o teh temah vec

pogovarjali (A18), ker tako, kot jaz pravim, kakor je rojstvo en lep dogodek in del zivljenja, tako je

tudi smrt del le tega (A19).

Kako osebne asistentke doZivljajo smrt in umiranje uporabnikov, za katere skrbijo?

KakSen je vas odnos z uporabnikom, ki je v procesu umiranja? / Kaksen je bil va$ odnos z

uporabnikom, ki je bil v procesu umiranja? Ga lahko opiSete v nekaj povedih.

Z mojo uporabnico sva se poznala ze preden sem jaz zacel opravljati poklic osebnega asistenta.

Poznala sva se Ze takrat, ko je bila ona Se delovno aktivna, saj je bila Zenina sodelavka (A20). Takrat je

sicer Ze imela diagnozo, ampak njeno stanje Se ni bilo tako hudo (A21). Na stvari je gledala vedno

realno (A22). Najin odnos je bil prijateljski (A23), tu ni bilo nekega strokovnega odnosa med nama.

Sem pa takrat Ze vedel, da je ona v procesu umiranja, saj so ji napovedali le 6 mesecev Zivljenja

(A24). Ona je vedela, da je na poti umiranja, ampak ni pricakovala, da bo zivela Se naslednjih pet let

(A25). Odlocil sem se, da bom skrbel zanjo, saj jem jo dobro poznal (A26).

Kako dozivljate umiranje/smrt uporabnika?

Njeno umiranje sem takrat kar ob&util na svoii koZi zaradi moje Zene. Zeno je zanimalo, kako je, kaj

se dogaja, bolj v tem smislu sem nosil stvari s sabo domov. Sam drugace ne bi nosil vsega tega domov,

ampak sem zaradi tega poznanstva, ki smo ga imeli. Nisem moral priti domov in Zeni ne povedati,

kako je z njo, saj to je razumljivo (A27).

Opisite svoje prvo poklicno srecanje z umiranjem/smrtjo. Kako ste se pocutili ob novici, da je

uporabnik umrl? Kaksna Custva ste takrat obcutili?

To je bilo moje prvo in edino poklicno srecanje s smrtjo (A28). Pred tem sem delal kot vodja skupine

v tovarni, z bivSo Zeno sem imel tudi plesno Solo, zato se s smrtjo v svojih predhodnih poklicih nisem

sreceval. Bom pa rekel, da smo tu smrt vsi pricakovali, saj smo vedeli, da se njeno stanje ne bo

izboljsalo (A29). Njena smrt je bila pricakovana, mogoce je bilo kljub temu malo presenecenje (A30),

zato ker je ona odsla v bolnico in takrat ima$ v sebi en tak zlagan obcutek, da saj bo ze nekako, saj se

bo vrnila nazaj domov (A31). Cez nekaj dasa smo nato prejeli informacijo, da je ona v bolnici umrla
(A32). Ta obcutek je zelo tezko opisati (A33). Sem pa jo Ze veckrat z Zeno obiskal na njenem grobu

(A34).

Po njeni smrti se je moja pogodba o zaposlitvi tudi prenehala, saj je bila vezana na izvajalko. Tako je,

¢e uporabnica umre, to zate pomeni, da ostanes brez dela (A35). Po tem dogodku sem vprasal, ¢e

imajo kakSnega uporabnika, da bi ta poklic izvajal Se naprej, ampak, ker v tistem ¢asu ni bilo nikogar,

ki bi potreboval mojo pomo¢, zato sem odSel nazaj na borzo (A36).
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Ali se lahko z uporabnikom odkrito pogovarjate o temah, kot so smrt, umiranje in minljivost?

Zakaj menite, da ja/ne?

Moja varovanka je bila zelo pozitivno naravnana, ni bila ¢lovek, ki bi jamrala in se smilila sama sebi

(A37). Ce bi tema nanesla na temo smrti, bi se z njo o tem vsekakor pogovarijal (A38). Nisem

ozkogleden ¢lovek (A39), da v bistvu skoraj ni teme o kateri se ne bi pogovarjal, saj tabu tem ne

poznam (A40).

Ce ste se Ze pogovarjali o temah smrti, umiranja in minljivosti, kako je potekal pogovor?

Prosim, ¢e ga opiSete.

Teme smrti in umiranja nikdar nisva zacela (A41), bolj sva se pogovarjala o vsakdanjih stvareh in

zivela iz dneva v dan (A42). Pogovarjala sva se o tem, kaj moram kupiti kje v trgovini. Najve¢ mojega

dela je obsegala nabava v trgovini in odhodi v lekarno, zato so se tudi najini pogovori vrteli okrog tega

(A43).

Kaksno podporo prejemajo osebne asistentke pri soo¢anju z umiranjem in s smrtjo?

S kom se v poklicnem svetu pogovarjate o temah smrti, umiranja in minljivosti? Ob katerih

priloZnostih? Ste v stiku z drugimi osebnimi asistenti?

Z drugimi osebnimi asistenti nimam stika (A44). Pogodbo sem podpisal z mojo varovanko in

izvajalko. Ko smo bili na pripravljalnici, smo se asistenti enkrat srecali na kavi, ko smo ¢akali, ampak

je to vse. Takrat smo se med sabo malo spoznali, to je vse skupaj trajalo najve¢ eno uro, ni¢ veé (A45).

Kaks$ne oblike pomoc¢i in podpore prejemate? Od katerih oseb prejemate to podporo in pomoc?

Pomo¢ sem ob teh tezkih trenutkih prejel od druzine, tudi od druzine moje biv$e partnerke. Tudi s

hcerkama se zelo dobro razumem in prejemam podporo od njiju (A46) in menim, da najve¢jo podporo

dobim od bliznjih (A47).

Kaks$ne oblike pomo¢i si Zelite pri delu z umirajo¢imi?

Pri delu z umirajo¢imi se mi zdi, da mi je najbolje, ¢e sem sam, tako mi je nekako najlazje. Zdi se mi,

da moram sam predelati to bolecino in si vzeti ¢as zase (A48). Z boleCino se mora$ nauciti ziveti

(A49).

Kaks$ne oblike pomo¢i vi zagotavljate umirajo¢im? Kaksna opravila opravljate?

Ko sem jo zadnje dvakrat peljal v bolnico, mi je bilo zelo tezko, saj sem med voznjo videl njene

grimase od boleéin. Ze voznja v bolnico je bila v zadnjem &asu velik podvig (A50). Poskugal sem ji

olajsati zadnje tedne zivljenja (AS51). Kljub temu da je vedela, da bo umrla, je bila tema pogovora ves

Cas le usmerjena v prihodnost, v to, kaj vse Se bo storila in ves ¢as je delala nacrte za naprej (A52).

Nikoli se ni pritozevala ali tozila (A53), tako da je nikoli nisem rabil tolaziti, Ceprav bi naredil zanjo

53



tudi to, Ce bi izkazala, da si Zeli ali potrebuje tolazbo (A54). Kljub temu da me je znotraj telesa bolelo,

ji te boledine nisem pokazal, saj to njej ne bi niti malo koristilo (A55). Moja varovanka je potrebovala

pozitivno energijo, kar sem ji tudi dal (A56).

Z varovanko sem pripravljal presenecenje za rojstni dan moje zene. Aktivno je bila vkljuena v proces

nacrtovanja presenecenja (A57) in v tem Casu je ponovno zazivela (A58). Kljub temu da praznovanja

rojstnega dne ni docakala (A59), sem mnenja, da ji je to nacrtovanje polepsSalo zadnje tedne zivljenja,

saj je ponovno nasla smisel v zivljenju (A60).

Katere so mozne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence?

Ali imate izobraZevanja na temo smrti in umiranja? Ce jih imate, kako se vam zdijo koristna?

Ce jih nimate, se vam zdi, da so potrebna? Zakaj ja / ne?

Pred zacetkom tega poklica smo imeli nekak$ne predpriprave, ampak ni bilo podobno izobrazevanju

(A61). Ko ti najdes, za koga bos skrbel, za tem sledi podpis pogodbe, nato ti razlozijo te postopke,

narediti moras$, kot za vsako sluzbo, zdravniski pregled, potem naredis Se izobrazevanje iz varstva pri

delu in za¢nes z delom (A62). Pri varovancu nato spoznas$, kaj si zeli. Vse sem se naucil v pogovoru z

mojo varovanko (A63). Nobenih izobrazevanj nisem bil delezen, kaj Sele takih, ki bi se dotaknile tem

smrti in umiranja (A64), o tem na zacetku nihée ne govori. Bi pa bilo ponekod tudi to seveda potrebno

(A65).Bi bilo pa vsekakor pomembno, da se tudi o tem govori, sploh e se Ze v naprej ve, da ima

varovanec res hudo in neozdravljivo bolezen (A66).
Katere so tiste ovire, zaradi katerih za umirajoce ne morete storiti ve¢?

Jaz sem za svojo varovanko poskrbel v najvecji mozni meri (A67), vkljuceval sem jo v druzabno

zivljenje, s tem, da sem z njo pripravljal presenecenje (A68), ki sem ga Ze prej omenil. Menim da sem

ji do konca pomagal kolikor sem lahko. Je pa res, da sva imela prijateljski odnos, kar je pripomoglo k

temu, da sem zanjo skrbel po njenih Zeljah (A69).

Katere so po vasem mnenju $e moZne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence, ko

pride do procesa umiranja in smrti?

Ne bi se moral prav zares opredeliti, saj sem izvajal osebno asistenco le za eno uporabnico (A70). Je

pa res, da verjetno marsikdo potrebuje dodatno podporo na delovnem mestu, saj, no¢emo stvari nositi

s sabo domov (A71). Zato sem mnenja, da bi lahko bili malo bolj povezani z izvajalci, ko pride do teh

tezkih primerov in bi lahko oni malo ve¢ v teh primerih sodelovali z nami (A72). Spremenil bi tudi

evidentiranje delovnega Casa, saj na koncu uporabnica mene ni potrebovala ob sebi osem ur v enem

kosu, ampak veckrat na dan po uro ali dve. Tukaj bi lahko bili izvajalci bolj fleksibilni, saj morajo biti

ure evidentirane v enem kosu, ti pa uporabnici pomagas skozi ves dan (A73).

Kayj si kot osebni asistent v prihodnje Zelite za svoje podrocje?
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Zelim si, da na to poklicno pot stopijo tisti, ki so pripravljeni skrbeti za druge (A74). Izbolj3ati bi se

dalo ogromno, mogoce tudi to, da si ti kot oseben asistent bolj poucen 0 moznostih, kje so meje, ko

pride do oskrbe in pomoci varovanca (A75).

Kaks$na je vloga socialnega dela pri zagotavljanju podpore in pomo¢i pri sooanju s procesom

umiranja in s smrtjo?

Kako vidite vlogo socialnih delavcev pri svojem poklicu?

Edino, kar sem imel stik z socialno delavko, je bilo na uvodnem sestanku, kjer smo se vsi trije skupaj

dobili in se pogovorili o poteku dela, drugace z njo nisem imel veliko stika (A76). Z izvajalko osebne

asistence sva imela zelo dober odnos (A77), bila je zelo Cloveska, razumela je nase tezave in njeno

delo je bilo korektno (A78).

Kaks$no podporo vam nudijo socialne delavke pri opravljanju vasega poklica?

Sam sicer nisem potreboval dodatne pomoci in podpore, saj te stvari raje predelujem sam (A79). Vem,

da bi se lahko obrnil nanjo, ji zaupal svoje tezave in tudi vem da bi si zame vzela ¢as in me poslusala

(A80). Z izvajalko sem se videl le trikrat, ampak sva v teh srecanjih res razvila zelo korekten odnos

(A81). Na vseh srecanjih sva se sicer pogovarjala o podpisu pogodb in aneksov, ampak sem tudi skozi

uradne zadeve spoznal, da je zelo ¢loveska (A82). Nanjo sem se tudi obrnil preko telefona, ko sem

imel povsem vsakdanja vpraSanja glede opravljanja mojega poklica (A83).

Kaksno podporo bi si od njih Se Zeleli?

Jaz sem od izvajalke dobil vso ustrezno podporo in k temu nimam ve¢ kaj dodati (A84). Vem, da je

bila za svoje delo ustrezno usposobljena (A85) in vedno je bila odzivna, ko sem imel kakSno vpraSanje

(A86), drugega nisem potreboval.
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Intervju B

Osnovni podatki

Starost: 35 let (B1)

Kako dolgo Ze opravljate delo osebnega asistenta?

Poklic osebne asistentke sem opravljala tri leta (B2).

Katere okolis¢ine so vas privedle k odlo¢itvi poklica osebne asistence?

Ze od vsega zatetka mi je zdravstvo priljublieno. V mladosti sem hodila na srednjo zdravstveno $olo,

ki je nisem uspela dokong¢ati. Moj cilj v zivljenju je, da dokonéam izobrazevanje iz zdravstva preko

zavoda za zaposlovanje. Se vedno stremim k temu, da bom neko¢ zaposlena v zdravstvu, saj me to

delo zelo veseli (B3).

Koliko ¢asa je Ze minilo od smrti uporabnika?

Smrt mojega uporabnika je Se nedavni dogodek, saj je od tega minilo dva meseca (B4).

KaksSen je odnos osebnih asistentk do smrti in umiranja?

Kako sprejemate lastno minljivost? Kako sprejemate minljivost drugih?

Zame je smrt nekaj groznega (B5). Ce si v stiku z ¢lovekom, ki je neozdravljivo bolen, se skugas s tem

nekako sprijazniti, kar pa ni enostavno (B6). Skusas se tolaziti, da neozdravljivo bolnega cloveka po

smrti ve¢ ni¢ ne boli (B7). Sem taka oseba, da pogosto razmisljam o stvareh, kot so na primer, kaj bi

¢lovek Se lahko storil v svojem zivljenju, kaj bi bilo lahko drugace (B8), vedno se mi porajajo

vprasanja, ki so na koncu brez smisla, saj ¢loveka ve¢ ni med nami (B9). Tezje mi je, ko umre svojec

osebe, ki ga imam jaz rada ali oseba, ki mi je blizu (B10), saj cutim veliko bolecino (B11). Pogosto se

mi zgodi, da se postavim v koZo otroka, svojca umrlega in razmisljam, kaj oni cutijo in podozivljam

vse to v sebi (B12).

Kaks$no je vase mnenje, razumevanje o procesu umiranja in smrti?

Nekaj malega znanja o teh temah imam (B13). Predelovala sem jih v sklopu paliativne oskrbe, ampak

je bilo teh vsebin res zelo malo (B14). Proces smrti in umiranja sem bolje razumela tudi, ko sem se

izobrazevala za delo oskrbe starostnikov v.domu za stare ljudi. Takrat sem spoznala. kako poteka

oskrba umrlega (B15).

KaksSen je po vaSem mnenju odnos do umiranja in smrti v §ir§i druzbi?

Tema smrti je res vsakodnevno prisotna (B16), ampak nikoli ne zasledimo tem, ki bi naslavljale, kako

se spopasti z smrtjo in zalovanjem (B17). Druzba ima velik vpliv na to, kako vidimo zalovanje in smrt
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(B18). Ce nismo &ustveno vkljugeni v smrt, smo do nje neobutljivi in jo preziramo (B19). Tezko bi

bilo, da bi se nas vsaka smrt, ki jo zasledimo okoli nas dotaknila in bi jo podozivljali (B20).

Kako osebne asistentke dozivljajo smrt in umiranje uporabnikov, za katere skrbijo?

KakSen je vas odnos z uporabnikom, Ki je v procesu umiranja? / Kaksen je bil va§ odnos z

uporabnikom, ki je bil v procesu umiranja? Ga lahko opiSete v nekaj povedih.

Moj odnos z gospodom je bil prijateljski (B21). Gospod je na zacetku je sicer tezko sprejemal dejstvo,

da zanj skrbimo asistenti (B22). Cez &as je dojel, da hoemo zanj le dobre stvari in nas je sprejel ter

nam zacel zaupati (B23).

Se vedno sama pri sebi nisem pri§la do zakljugka, e je dobra stvar, da ima§ z uporabnikom prijateljski

odnos (B24), saj je bil gospod hkrati moj delodajalec. Po drugi strani je bolje, da je odnos bolj

strokoven (B25), prav iz tega razloga. V takem odnosu ve¢ ni reda, vse Ze postane samoumevno (B26)

in zabriSejo se meje (B27). Prav tako se v proces preve¢ ¢ustveno vkljucis in s tem je tebi tezje izvajati

kakovostno pomoc¢. Jaz mislim, da je bolje, e se ne vkljuci§ v odnos z uporabnikom preve¢ ¢ustveno

v delovni proces. Jaz sem se v ta odnos zelo Custveno vpletla (B28).

Kako dozZivljate umiranje/smrt uporabnika?

Za uporabnika nisem vedela, da je v procesu umiranja (B29). Ko sem mu zaéela nuditi pomo¢, je bil

zelo pozitivna, vesela, aktivna in prijetna oseba (B30). Cez ¢as so pri§lo do zdravstvene tezave, zaradi

katere je obleZal v postelji. V istem Casu je dozivel Se smrt svoje mame, kar ga je ¢ustveno zlomilo.

Kljub temu da je imel neozdravljivo bolezen, ni kazalo, da se bo njegovo zdravstveno stanje

poslabsalo v tako kratkem ¢asu (B31), kot se je. Smrti nisem pricakovala (B32). Novica o njegovi

smrti je bila zame Sok, saj se je zgodila popolnoma nepri¢akovano (B33).

Opisite svoje prvo poklicno srecanje z umiranjem/smrtjo.

Uporabnik je umrl v bolnisnici (B34). Ob odhodu_v bolni$nico sva obe asistentki ohranili stike z njim

(B35). Jaz sem se z njim slisala preko telefona (B36), medtem ko je ona hodila k uporabniku osebno

na obisk. Imel je bolniSni¢ne okuzbe, so mi svetovali, da je bolje, ¢e ga ne obiS¢em, saj imam doma

male otroke in nisem Zelela prenesti okuzbe nad svoje bliznje. Potem smo bili tudi mi bolni in tudi jaz

nisem Zelela z bacili okuziti uporabnika, da se njegovo stanje ne bi poslabsalo (B37). Ves cas sem

upala, da se bo vrnil domov (B38).

Ali se lahko z uporabnikom odkrito pogovarjate o temah, kot so smrt, umiranje in minljivost?

Zakaj menite, da ja/ne?

Uporabnik je bil dokaj odprta oseba in verjamem, da e bi sam zacel pogovor o tem, bi se lahko

pogovarjala , Ceprav bi mi bil tak pogovor zelo tezak (B39).
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Ce ste se Ze pogovarjali o temah smrti, umiranja in minljivosti, kako je potekal pogovor?

Prosim, ¢e ga opiSete.

O tem se nisva pogovarjala prav veliko, te teme je omenil kasneje, ko je bil Ze v bolni$nici, ampak sva

se na 7alost pogovarjala le preko telefona (B40). Verjetno bi se o tem bolj odkrito pogovarjala, ¢e bi se

srecala v zivo, saj preko telefonskega klica je vse manj osebno in ni tako prijetno, saj ti pogovori

zahtevajo ¢lovesko blizino (B41).

KaksSno podporo prejemajo osebne asistentke pri sooanju z umiranjem in s smrtjo?

S kom se v poklicnem svetu pogovarjate o temah smrti, umiranja in minljivosti? Ob katerih

priloznostih?

Z osebno asistentko, s katero sva skrbeli za uporabnika, sva se o teh temah lahko pogovarjali. O tem

sva se pogovarjali, ko je ze prislo do njegove smrti in pa tudi tik pred njo, ko je bil uporabnik sprejet v

bolnisnico (B42), saj se je njegovo stanje hitro poslabsalo in sem nekako dobila obcutek, da je na poti

umiranja, ampak takrat o tem nisem Zelela razmisljati (B43).

Kaksne oblike pomoc¢i in podpore prejemate? Od katerih oseb prejemate to podporo in pomo¢?

Podporo sem prejemala od sodelavke, s katero sem skrbela za uporabnika (B44). Podporo mi je nudila

v obliki pogovora (B45), saj sva bili ves ¢as na vezi, tudi takrat, ko sem bila jaz v bolniski in nisem

morala skrbeti za uporabnika (B46). V redu mi je bilo, da sem imela na delovnem mestu nekoga, ki

sem mu lahko zaupala (B47). Moje druzine v ta proces nisem vpletala (B48). Druzini lahko poves, da

te nekaj tezi na delovnem mestu, ampak se mi zdi, da bi jih s takimi tezavami preve¢ obremenila,

kakor bi tudi $§e dodatno obremenila sebe in se mi nekako ni zdelo primerno, da bi z njimi govorila o

tem (B49). So bili definitivno pripravljeni, da bi mi nudili pomo¢, v primeru, da bi mi bilo zelo hudo

(B50).

Razumela sem se tudi z njegovo druzino, najbolj z uporabnikovo mamo (B51). Tudi njegov brat nas je

lepo sprejel, pocutila sem se, kot da sem del njihove druzine (B52). Z uporabnikovo druzino se e

vedno sliSim, tako da se na$i odnosi niso kar tako koncali na eni to¢ki. V¢asih se sliSimo preko

sporo¢il, preko druzbenih omrezij, tako da ohranjamo stike (B53).
Kaks$ne oblike pomoCi si Zelite pri delu z umirajocimi?

Zelim si, da bi bilo na delovnem mestu ve& pogovorov in svetovani, ko pride do teh kriznih trenutkov

(B54). Na sploh si zelim, da imam z vsemi, s katerimi delam dober odnos, tako z uporabnikom kot

nadrejeno (B55).

Kaksne oblike pomoc¢i vi zagotavljate umirajo¢im? Kaksna opravila opravljate?
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Povsem vsakdanja opravila, zanj sem kuhala, Cistila stanovanje, veCkrat sem ga peljala ven na svez

zrak, ko si je to zazelel, zanj sem opravljala tudi osnovno nego (B56). Nekaj Cas je $e vozil avto, ki mu

je bil prilagojen, zato sem mu tudi pomagala pri presedanju v avto in iz njega (B57), ampak tega vec

na koncu ni zmogel. Na koncu sem zanj res opravljala najbolj pogosta vsakdanja opravila (B58)_in se z

njim veliko pogovarjala (B59).

Katere so mozne izbolj$ave pri opravljanju poklica osebne asistence?

Ali imate izobraZevanja na temo smrti in umiranja? Ce jih imate, kako se vam zdijo koristna?

Ce jih nimate, se vam zdi, da so potrebna? Zakaj ja / ne?

Za opravljanje poklica osebne asistence nisem imela izobrazevanja (B60), tako da se niti o tem nismo

pogovarjali. Izobrazevanje, ki smo ga imeli je zajemalo teme pogovora, komunikacije in povedali so

nam o drzi ter prijemih. To izobraZevanje je trajalo en dan in je bilo bolj informativne narave (B61).

Ved o teh temah sem izvedela na izobrazevanju NPK za socialno oskrbovalko, kjer izobrazevanje traja

veliko dlje in obsega teorijo ter prakso (B62). Definitivno bi bila za to, da se v osebno asistenco

vkljuc¢i mnogo vec izobrazevanja (B63). Tudi pri izobrazevanju za osebne asistente bi potrebovali

predavanja iz prve pomoc¢i, bolj poglobljeno komunikacijo in vsega po malo. kar se ti¢e socialne

oskrbe, socialnih mrez uporabnikov in podobno (B64). Seveda tudi teh tem, ki so povezana s

paliativno oskrbo in smrtjo nasih uporabnikov ne bi smele manjkati (B65).

Katere so tiste ovire, zaradi katerih za umirajoce ne morete storiti vec¢?

Zame je bila ta ovira to, da sem bila v ¢asu, ko je bil moj varovanec v bolni$nici tudi sama na bolniski

in ga nisem uspela obiskati (B66). V tistem ¢asu so bili moji otroci doma bolni in nisem upala k njemu

na obisk, da ne bi prenesla okuzbe do njega, ki je bil Ze tako hudo bolan. Ko so otroci ozdraveli, je

imel on bolnisni¢no okuzbo in ponovno nisem uspela iti na obisk. Sem se pa ves ta ¢as z njim sliSala

preko telefona in sem s tem nekako kompenzirala obiske v zivo (B67).

Katere so po vaSem mnenju Se moZne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence, ko

pride do procesa umiranja in smrti?

Zelela bi si, da bi bili izvajalci bolj vpleteni v proces pomoc&i, ko pride do skrbi za osebo, ki ima tezko

bolezen (B68). Lahko bi nam v tem ¢asu nudili veé svetovanj (B69). Ce sem izvajalko poklicala, mi je

bila vedno na voljo (B70). Ampak bi bilo lepo, da bi nas tudi oni kdaj poklicali in preverili, kako smo

in ¢e kaj potrebujemo (B71). Lahko bi imeli tudi bolj fleksibilen delovni ¢as, saj drugace v tezkih

trenutkih ne moremo stati ob strani uporabniku, ko nas ta potrebuje (B72).

Kaj si kot osebni asistent v prihodnje Zelite za svoje podro¢je?

Zelela bi si, da bi imeli tudi osebni asistenti ve¢ besede, da bi se upostevalo tudi nasa mnenja (B73) in

poslusalo nase stiske, ki jih dozivljamo ob delu (B74). Potrebnega bi bilo ve¢ preverjanja nad asistenti
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in uporabniki, ¢e smo zadovoljni z odnosom, z nalogami, ki jih opravljamo (B75) in menim, da bi se

na tem podrocju lahko Se marsikaj naredilo. Tudi asistenti si zasluzimo zas€ito s strani delodajalca,

torej od izvajalca asistence (B76).

Kaks$na je vloga socialnega dela pri zagotavljanju podpore in pomo¢i pri sooanju s procesom

umiranja in s smrtjo?

Kako vidite vlogo socialnih delavcev pri svojem poklicu?

V pomo¢i pri vseh vprasanjih, ki se mi porajajo med delom (B77), da koordinira izvajanje, da uredi

nadomescanja v ¢asu bolniSkih odsotnosti in dopustov (B78). One so nekako tu za nas in za

uporabnike, da spremljajo nase delo in ga nadzorujejo (B79), ¢eprav pretiranega nadzora z njihove

strani nisem imela. Nudijo tudi izobraZevanja na razli¢ne teme, ki se nana$ajo na njthovo podro¢je

(B80) in zdi se mi, da je njihovo delo kar pestro. Zdi pa se mi, da imajo premalo mo¢i in tezko

doprinesejo k ve¢jim spremembam, saj imajo uporabniki res veliko pravic (B81).

Kaks$no podporo vam nudijo socialne delavke pri opravljanju vasega poklica?

Lahko sem socialno delavko poklicala, ko ¢esa nisem vedela ali pa sem zelela izvedeti, kak$no je

njeno mnenje oziroma staliS¢e do opravljanja dolo¢enih nalog (B82). Takrat, ko je bil uporabnik v

bolnisnici sva se veckrat sliSali in ena drugo obvescali o zdravstvenem stanju uporabnika (B83). Tudi

ob dogodku smrti sva se pogovorili z njo, nanjo sem se obrnila, ko mi je bilo teZko, da nisem svojih

tezav prenasala na druzino (B84). Je bila opora v tem tezkem casu (B85) in sem z njenim delom ter

pomocjo zelo zadovoljna (B86), saj je cloveska, prijazna, zna poslusati in je res hitro odzivna (B87).

Hitro je bila pripravljena pomagati (B88).

Kaksno podporo bi si od njih Se Zeleli?

Zelela bi si, da mi dajejo ve¢ opore pri mojem delu (B89), da bi ve¢ poslusali tudi nago plat, asistentov.,

ne le uporabnikov, saj asistenti nismo vedno vsega krivi (B90). V¢asih se tudi zgodi, da se od nas
zahtevajo stvari, katerih sami ne zmoremo opraviti in sem mnenja, da bi nas lahko izvajalka, ki je

socialna delavka je prevzela neko zagovornisko vlogo (B91) tudi za asistente. Od nje bi si zelela ve¢

zaScite, da ima tudi ona pravico, da se postavi zame (B92).
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Intervju C

Osnovni podatki

Starost: 56 let (C1)
Kako dolgo Ze opravljate delo osebnega asistenta?

Osebna asistentka sem ze 2 leti in 7 mesecev. (C2)

Katere okolis¢ine so vas privedle k odlo¢itvi poklica osebne asistence?

Ko pomagam ljudem, se pocutim izpopolnjeno (C3). Rada pomagam ljudem, ki so v fazi nemodi in

pocutim se zelo dobro, ko vidim, da lahko eni osebi s svojo pomoc¢jo polepSam dan (C4).

Koliko ¢asa je ze minilo od smrti uporabnika?

Od smrti mojega uporabnika je minilo priblizno dva meseca (C5).

KakSen je odnos osebnih asistentk do smrti in umiranja?

Kako sprejemate lastno minljivost? Kako sprejemate minljivost drugih?

Lastno minljivost sprejemam tezje kot minljivost drugih (C6). Tezko mi je misliti na to, da bom tudi

jaz nekega dne umrla, ampak se kljub temu zavedam da je smrt del vsakega zivljenja, tudi mojega

(C7). Smrti se ve¢ ne bojim toliko, kot sem se je v mlaj$ih letih (C8). Strah me je, da bi bil proces

umiranja dolg in bole¢ (C9) in tega me je bolj strah kot smrti same. Minljivost drugih oseb sprejemam

na podoben nadin kot svojo, tezko je, ampak na koncu vedno Steje to, da se ¢lovek resi boledine in gre

nekam, kjer bo bolecina izginila (C10). vsaka smrt je druga¢na in na ene se lahko pripravis in ob smrti

zacuti§ olajSanje, saj ves, da ¢lovek ne trpi ve¢ (C11). Huje mi je pri smrtih, ki se zgodijo nenadno

(C12), kot so na primer prometne nesrece.
Kaks$no je vase mnenje, razumevanje o procesu umiranja in smrti?

S smrtjo sem se Ze veckrat srecala (C13) in znanje sem nekako pridobila iz izkusenj (C14). Posebnega

teoretskega znanja o tem nimam (C15). Pomaga pa veliko, Ce si prilagodljiv (C16), tako kot sem jaz in

¢e znas$ biti v tem procesu umirjen, saj oseba, ki umira definitivno ¢uti tvojo stisko in prav ni¢ ne

pomagas s tem, da brezglavo okoli nje hiti§ z opravili (C17). Pri delu s takimi ljudmi je

najpomembneje, da si vzamemo ¢as (C18).

KakSen je po vaSem mnenju odnos do umiranja in smrti v Sirsi druzbi?

Na splosno bi rekla, da naSa druzba smrt dobro sprejema (C19). Znamo se ustaviti, izreci sozalje, se

udeleziti pogreba, kar veliko pripomore zalujo¢im (C20). Ne zdi se mi, da bi se smrt izrivala iz
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vsakdanjega zivljenja (C21). Najbolj pa seveda pomaga, ¢e imamo okoli sebe nase bliznje, ki nam

stojijo ob strani (C22).

Kako osebne asistentke doZivljajo smrt in umiranje uporabnikov, za katere skrbijo?

Kaksen je bil vas odnos z uporabnikom, Ki je bil v procesu umiranja? Ga lahko opiSete v nekaj

povedih.

Moj odnos z uporabnikom je bil odlicen (C23). Oba sva vedela, da se bliza konec njegovega zivljenja

(C24). Ko sem zacela delati zanj, me je sprva tezko sprejemal, ampak sva hitro vzpostavila dober

odnos (C25). Meni ni bila tezava opravljati opravila, ki mi jih je nalozil. Nikoli mi ni nalagal tezkega

dela, in bil je spostljiv (C26) in oba sva se zavedala, kje so najine meje (C27). Tudi zadnja dva

meseca, ko je bil v bolnici in je res trpel, sem ga ves ¢as obiskovala. Skoraj vsak dan sem odsla na

obisk in si vzela ¢as za njega (C28). Zelela sem si, da se uporabnik zaveda, da bom ostala z njim do

konca, da ga bom spremljala na tej poti, kar sem tudi naredila (C29).

Kako dozivljate umiranje/smrt uporabnika?

Njegovo umiranje sem dokaj dobro sprejemala (C30), saj sva se znala o tem odkrito pogovarjati

(C31). Seveda je tezko, prisotna so moc¢na Custva, ampak moras si dovoliti Cutiti (C32). Po njegovi

smrti mi je bilo malo lazje (C33), saj sem se ze dva meseca pripravljala na smrt in sem uspela predelati

veliko stvari (C34). Je pa pri tem pomagal uporabnik sam. LaZzje mi je bilo, ker mi je sam povedal, da

si zeli smrti (C35), v nasprotnem primeru bi njegovo smrt verjetno tezje sprejela (C36). Se vedno mi je

tezko, ko pomislim nanj, a se vsaki¢ znova opomnim, da je zdaj nekje na lepSem in kar je

najpomembneje, brez boleéin (C37).

Opisite svoje prvo poklicno srecanje z umiranjem/smrtjo.

Ta uporabnik je bil moj prvi in prav z njim sem se na poklicni poti osebne asistentke prvi¢ srecala s

smrtjo (C38). Najtezji trenutek je bil, ko sem bila eno popoldne pri njem in je nehal dihati (C39).

Takoj sem poklicala njegovega brata, ki je Zivel nadstropje visje, naj poklice reSevalce, jaz sama sem

ga pa zacela ozivljati. Masirala sem mu srce, tako kot sem najbolje znala (C40) in po toc¢no 14 minutah

so prisli reSevalci in ga odpeljali v bolnisnico. To je bil verjetno najstrasnejsi dan zame, ki ga nikoli ne

bom pozabila (C41). Po tem dogodku sem odsla k njemu na obisk v bolnisnico, kjer me je uporabnik

vprasal, zakaj ga nisem pustila umreti. Povedala sem mu, da tega ne bi dopustila, saj vem, da bi on

enako storil zame (C42).

Ko je priSlo do njegove smrti mi je bilo Se tezje (C43). Ves teden se je njegovo stanje slabsalo in rekel

mi je, da si zeli mojega obiska (C44). Vzela sem si Cas in ga obiskala, ¢eprav sem imela ogromno

drugih obveznosti (C45). Obcutek sem imela, kot da me je ¢akal, kot da bi mi hotel zaupati Se zadnje

misli (C46). Naslednje jutro sem se zbudila z novico, da je moj uporabnik pono¢i na zalost umrl
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(C47). Res sem bila vesela, da sem si en dan prej vzela ¢as in ga obiskala, saj sem imela obcutek, kot

da se bova videla zadnji¢ in res se je tako zgodilo (C48).

Ali se lahko z uporabnikom odkrito pogovarjate o temah, kot so smrt, umiranje in minljivost?

Zakaj menite, da ja/ne?

Z uporabnikom sva se o tem vsekakor pogovarjala. Sem dovolj odprta oseba, rada se priblizam

uporabniku in se mu pridruZim na njegovi poti. Ce to pomeni, da se moram pogovarjati o smrti in

umiranju, se pa¢ bom (C49). Na zacetku najinega sodelovanja se o smrti in tem nisva veliko

pogovarjala (C50). O tej temi sva se pogovarjala takrat, ko je uporabniku umrla mama (C51). To ga je

zares prizadelo, saj je bila ona tista, ki je skrbela zanj preden je postal uporabnik osebne asistence in

predstavljate si lahko, da je bil na mamo res navezan (C52). Takrat se je ta tema nekako prvi¢ pojavila.

Veliko sva se 0 umiranju pogovarjala zadnja dva meseca njegovega zivljenja, ki ga je prezivel v

bolnisnici (C53). Takrat se je tudi zgodilo, da mi je veckrat rekel, da si zeli umreti (C54), ampak ga je

strah, kaj se bo po tem zgodilo z mano (C55). Zagotoviti sem mu morala, da bo z mano vse v redu, da

mora v teh trenutkih najbolj gledati nase (C56).

Ce ste se Ze pogovarjali o temah smrti, umiranja in minljivosti, kako je potekal pogovor?

Prosim, ¢e ga opiSete.

Taki pogovor definitivno ni lahek ne zame, ne za uporabnika, ampak sva se kljub temu pogovarjala

tudi o tem, saj se mi je zdelo, da mora dati vse svoje stiske s sebe (C57). Veckrat mi je rekel, da ne

zmore ved in da bi se rad &im prej resil trplienja. Zelel si je umreti (C58) in tudi meni je pomagal s

tem, da sem lazje sprejela njegovo smrt z misijo, da se je resil bolecin in trpljenja (C59). Med

njegovim pripovedovanjem sem sedela ob njem in mu dala vedeti, da sem tu za njega, da me lahko

kadarkoli poklic¢e (C60).

Kaks$no podporo prejemajo osebne asistentke pri soo¢anju z umiranjem in s smrtjo?

S kom se v poklicnem svetu pogovarjate o temah smrti, umiranja in minljivosti? Ob katerih

priloZnostih?

Najbolj sva si ob strani stali z osebno asistentko, s katero sva skrbeli za najinega uporabnika. Ona je

tudi edina osebna asistentka, ki jo poznam in s katero imam stike (C61). Ze med procesom umiranja in

njegovega zivljenja v bolnisnici sva se vsak dan sliSale. Tudi ob novici njegove smrti sva se poklicali

(C62) in to je res v najve¢jo oporo, da se lahko pogovoris z nekom, ki pozna umrlega (C63). Ob teh

stiskah sem se lahko obrnila tudi na naSo izvajalko osebne asistence, tako v ¢asu umiranja, kakor tudi

v trenutku, ko je gospod umrl (C64). Bila je tu za mene, za kar ji bom vedno hvalezna (C65). O teh

temah se drugace ne pogovarjam, ampak ker smo bile vpletene v proces umiranja, nam ni preostalo

drugega, kot da bi se pogovarjale tudi o tem (C66).
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Kaks$ne oblike pomo¢i in podpore prejemate? Od katerih oseb prejemate to podporo in pomoc?

Najvec podpore in pomoci sem prejela s pogovorom z mojimi najblizjimi (C67) in v pogovoru s to

sodelavko (C68). I1zvajalka mi je ve¢ pomoci nudila v procesu umiranja in ob _smrti uporabnika, saj je

zaznala mojo stisko (C69). Sem taka oseba, da moram dati to s sebe in v teh trenutkih res potrebujem

nekoga, ki se mu lahko zaupam (C70). Strokovne pomoci, razen od izvajalke nisem prejemala, ampak

menim, da je niti ne bi potrebovala (C71), saj imam z ostalimi dober odnos in sem se lahko zanesla

nanje.
Kaks$ne oblike pomoCi si Zelite pri delu z umirajocimi?

Zelela bi si, da bi v tem procesu umiranja imela ve¢ stikov z uporabnikovo druzino, da bi se mi malo

bolje povezali (C72). Vsi skupaj skrbimo za osebo in prav bi se mi zdelo, da stopimo skupaj in si

dajemo en drugemu oporo, saj je vsem tezko (C73). Mogoce bi se lahko tudi izvajalka bolj povezala s

celotno druzino (C74), saj smo v proces vpleteni vsi. To sem malo pogresala.
Kaks$ne oblike pomoc¢i vi zagotavljate umirajo¢im? Kaksna opravila opravljate?

Zanj sem opravljala vse, kar je rekel, da v danem trenutku potrebuje. Opravljala sem osnovno nego, se

z njim pogovarjala, hodila v treovino, lekarno, mu kuhala in pospravljala. Najve¢ je bilo teh

vsakdanjih opravil (C75). Na koncu sem hodila §e na obiske v bolniSnico in ga ves ¢as spremljala v

zadnjih dneh, ko je potreboval ¢lovesko blizino (C76). Ker sva imela ze prej dober odnos, mi je zaupal

vse zelje in strahove (C77), tako da lahko re¢em, da sem mu nudila neko ¢ustveno oporo v teh tezkih

trenutkih (C78). Nikoli nisem gledala na uro, z njim sem ostala Se dlje, tudi, e se je moj delovni Cas

uradno ze zakljucil (C79).

Katere so mozne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence?

Ali imate izobraZevanja na temo smrti in umiranja? Ce jih imate, kako se vam zdijo koristna?

Ce jih nimate, se vam zdi, da so potrebna? Zakaj ja / ne?

Izobrazevanj za poklic osebne asistentke nisem imela (C80). Vse, kar sem imela pred zacetkom dela je

bil uvodni pogovor z izvajalko in uporabnikom (C81), nato sem takoj pricela z delom, kjer sem se od

uporabnika naucila vse potrebno od uporabnika (C82). On mi je povedal, kako naj mu pomagam pri

premikih iz vozic¢ka na posteljo in obratno ter kako naj mu pomagam sesti v avto. Glede na to, da

nisem imela Ze osnovnih izobrazevanj, se o temah smrti in umiranja pred zacetkom sploh nisem

pogovarjala (C83).

Moram povedati, da bi bila izobrazevanja za poklic osebnega asistenta nujno potrebna, saj je to delo z

ljudmi (C84). Tudi o teh temah, ki se nanasajo na smrt, bi se moralo pogovarjati, saj lahko delas za

uporabnika. ki ima hudo bolezen in ¢e se ze v naprej ve, da je v procesu umiranja, bi morali osebnega

asistenta o tem izobraziti in ga pouditi 0 procesu (C85) ter mu nuditi malo ve¢ neke pomodi, ko se
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znajde v tezkih trenutkih (C86). Tako da ja, sem zagovornica, da bi vsak asistent pred zacetkom dela

potreboval izobrazevanja, na katerih bi se govorilo tudi o smrti (C87).

Katere so tiste ovire, zaradi katerih za umirajo¢e ne morete storiti ve¢?

Menim, da sem za uporabnika v ¢asu umiranja naredila vse, kar sem lahko (C88). Je bil med nama na

sre¢o dober in odprt odnos, zato mi je lahko povedal svoje zelje (C89).

Katere so po vaSem mnenju Se moZne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence, ko

pride do procesa umiranja in smrti?

Ve¢ bi se morali povezovati med sabo, ve¢ povezanosti in pogovorov med druzino umirajo¢ega in

osebnimi asistenti . K temu bi nas lahko spodbudila izvajalka (C90).

Edina tezava, ki sem jo imela tisti ¢as, je bila, da je sodelavka zbolela in je morala na bolniSko, kar je

pomenilo, da sem bila jaz z uporabnikom od jutra do vecera, saj ni bilo moznosti zamenjave (C91).

Takrat sem bila zares izmuéena in na koncu z moé¢mi (C92). Zelela bi si, da ko pride do neke bolniske

ali dopusta, da bi na zavodu imeli dodatne asistente, ki bi pomagali pri delu ob odsotnostih (C93).
Kaj si kot osebni asistent v prihodnje Zelite za svoje podrocje?

Zelim si, da bi uporabniki osebne asistence dobili ve& ur pomoéi, saj jo nekateri nujno potrebujejo. Ved

ur bi potrebovali predvsem tisti, ki zZivijo sami in so povsem odvisni od tuje pomoci (C94). Tudi za

svojega uporabnika si zelim, da bi prejemal vec€ ur (C95), saj sem veckrat po vecerih opazila, kako ga

je strah, da bo ostal sam. Zato sem veckrat podaljSala popoldansko izmeno in ostala z njim, dokler se

ni pomiril (C96). In Zelim si tudi ve¢ nekih izobrazevanj, ve¢ nekih predhodnih usposabljanj (C97),

kljub temu da te uporabnik pouci, kako delati zanj, je Se vseeno dobro, da k njemu prides pripravljen.

Kaksna je vloga socialnega dela pri zagotavljanju podpore in pomo¢i pri sooéanju s procesom

umiranja in s smrtjo?

Kako vidite vlogo socialnih delavcev pri svojem poklicu?

Dobro, menim, da so potrebne (C98), ampak morajo biti ¢loveske za opravljanje tega poklica (C99). S

to, katero imam jaz stik, ta je zares odli¢na, lahko se zanese$ nanjo, vedno je dosegljiva, vzame si ¢as

in pripravljena pomagati (C100). Morajo pa biti tudi one fleksibilne in prilagodljive (C101) ter se

odzivati na nase potrebe in potrebe uporabnikov (C102).

Kaks$no podporo vam nudijo socialne delavke pri opravljanju vasega poklica?

Podporo nudijo, takrat, ko jih sam pokli¢e$ in pove$, imam teZavo na tem in tem podro¢ju, ne vem,

kako naprej (C103). Njene naloge obsegajo vse, od evidentiranja ur, do bolniskih odsotnosti, dopustov

(C104), lahko sem ji zaupala, Ce se je med nama z uporabnikom pojavila tezava, ¢eprav je bilo teh
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malo (C105). Podporo mi je nudila tudi v ¢asu, ko je bil gospod v bolni$nici, skupaj sva iskali nacine,

kako mu pomagati v teh trenutkih, lahko sem se ji izpovedala, ko mi je bilo tezko (C106).

Kaksno podporo bi si od njih Se Zeleli?

Da bi za nas organizirali izobrazevanja iz razli¢nih tem, kot so recimo pogovor, komunikacija,

socialna oskrba ¢loveka (C107). Potem zelo rada bi, da bi se osebni asistenti, ki smo zaposleni pri

enem izvajalcu, med sabo poznali (C108). Jaz poznam samo sodelavko, ki je z mano skrbela z

enakega uporabnika, ostalih osebnih asistentov sploh ne poznam (C109). Lahko bi organizirala kakS§no

srecanje (C110), ne vem, decembra, da bi imeli nek zakljucek, lahko bi se srecevali enkrat na mesec,
med sabo podelili svoje tezave, dajali nasvete en drugemu ali kaj bi v tistem trenutku potrebovali. To
bi bilo zares odli¢no, saj se ti na trenutke zdi, kot da nimas$ zunanje podpore in ne ves, kam in na koga

se obrniti (C111).
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Intervju H

Osnovni podatki

Starost: 59 let (H1)
Kako dolgo Ze opravljate delo osebnega asistenta?

Osebna asistentka sem ze 3 leta (H2).

Katere okolis¢ine so vas privedle k odlo¢itvi poklica osebne asistence?

Zaposlena sem bila v zavodu za odrasle s posebnimi potrebami 12 let, med ¢asom korone pa mi to

delo ni ve¢ odgovarjalo. Zavod je zacel gledati na vsak porabljen evro, ves ¢as smo bili zaprti v sobah

in skriti za maskami. V tem &asu se je pojavil poklic osebne asistence in zdelo se mi je, da je to delo

zame, saj imam Ze ogromno izkuSenj pri skrbi za odrasle ljudi (H3).

Koliko ¢asa je ze minilo od smrti uporabnika?

Umrla sta mi dva uporabnika. Najprej sem skrbela za gospo dva meseca preden je umrla (H4). Nato

sem nekaj Casa za tem skrbela za gospoda, ki je umrl nepri¢akovano (HS). Zanj sem skrbela 8 mesecev

(HO6).

KakSen je odnos osebnih asistentk do smrti in umiranja?

Kako sprejemate lastno minljivost? Kako sprejemate minljivost drugih?

Zdi se mi, da se moramo pogovarjati tudi o lastni minljivosti, Ceprav se nihée o tem ne zeli pogovarjati

(H7). Veliko ljudi pred smrtjo ne uspe izraziti Zelja, ki so jih imeli (H8) in pogosto se po smrti nam

ljubega cloveka Sele zavemo, kaj vse smo ga zeleli vprasati, a ga ve¢ ne moremo (H9). Zagovarjam to,

da se je potrebno pogovarjati o lastni minljivosti in vsaka oseba bi morala bliznjim povedati, kak$en

pogreb si Zeli in te stvari (H10). Na zalost pa se vsi bliznji pogovora izogibajo dokler ni prepozno

(HI1). Zivlienje me je naudilo, da me ne sme biti strah govoriti o teh temah, saj je veliko huje, &e

obzalujemo, ¢esa pokojni osebi nismo uspeli izreéi, ko je bila ¢ med nami (H12). Prav tako na koncu

ugotovimo, kako nepomembne so materialne stvari, saj se kasneje nikoli ne spominjamo, kakSen avto

je imel umrli ali kako je bil oble¢en, ampak se spominjamo, kakSen je bil kot oseba (H13).

Kaksno je vaSe mnenje, razumevanje o procesu umiranja in smrti?

S smrtjo sem se srecala ze veliko krat in vsaki¢ znova me preseneti (H14). To ni stvar, na katero bi se

lahko pripravili (H15), ampak pomaga ze, e se o tem govori (H16). Na smrt je potrebno gledati kot na

del Zivljenja, saj tocno to tudi je (H17). O procesu umiranja in vsem, kar je povezano s tem, sem se

naudila iz lastnih izkuSenj, ko sem skrbela za umirajoc¢e in ko sem se srecala s smrtjo v lastni druzini

(H18).
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Kaksen je po vaSem mnenju odnos do umiranja in smrti v §irsi druzbi?

Menim, da se nasa druzba o temah, ki so povezani s smrtjo sploh ne pogovarja (H19). Smrt izrivamo

iz nasega zivljenja, kot da ne obstaja (H20). Opazam, da je smrt vedno bolj tabu tema (H21). Ko sem

bila otrok so ljudje umirali doma. Od pokojnika so se k nam domov pri$li vsi posloviti, izre¢i sozalje

in skupaj se je molilo. Danes ne vem, kdaj sem nazadnje sliSala, da je oseba v krogu svojcev umrla

doma (H22). Zaceli smo izrivati skrb za umirajoce iz vsakdana, kar je razumljivo, saj je tempo

zivljenja danes drugacen (H23).

Kako osebne asistentke doZivljajo smrt in umiranje uporabnikov, za katere skrbijo?

KakSen je vas odnos z uporabnikom, ki je v procesu umiranja? / KakSen je bil vas odnos z

uporabnikom, ki je bil v procesu umiranja? Ga lahko opiSete v nekaj povedih.

Z obema uporabnikoma sem se odli¢no razumela (H24). Z gospo sem po nekaj dneh razvila

prijateljsko-strokovni odnos (H25). Ce ho&es osebi nuditi dobro oskrbo, je potrebno, da ne delas le

osnovnih in vsakdanjih opravil, ampak se z njimi tudi pogovarjas in jih poslusas (H26). Spomnim se,

kako sva se z gospo smejali, ko je gledala nadaljevanke. Slabo je videla, zato me je prosila, da ji

berem podnapise. Ker sva gledali latinskoameri§ko nadaljevanko, kjer zelo hitro govorijo, nisem

dohajala podnapisov in gospa se je ves Cas smejala, to so dogodki, ki te zblizajo s ¢lovekom (H27).

Tudi, ko sem skrbela za gospoda sva imela enak, prijateljsko-strokovni odnos (H28). Na sreco je za

mano ze vrsto let izkuSenj, kjer sem se naucila, kako delati z ljudmi in kdaj je potrebno postaviti mejo

in reci ne (H29). Na zacetku so uporabniki in njihova druzina v teh odnosih z asistenti zadrzani. Po

dolo¢enem casu, ko se privadimo drug na drugega, se lahko sprostimo (H30). Gospod je imel zelo rad

doloc¢ena opravila in sem se mu pri njih pridruzila, saj sem ga hotela bolje spoznati. Rad je hodil v

druzbo in ven, zato sem ga spremljala. Veliko stvari sva pocela skupaj, od opravil. ki jih je bilo

potrebno opraviti do zabavnih dogodkov (H31). Zelo sem se razumela tudi z njegovima starSema, ki

sta zivela z njim (H32).
Kako dozivljate umiranje/smrt uporabnika?

Za gospo sem vedela, da umira (H33), saj je imela neozdravljivo bolezen in ji je zdravije peSalo . Imela

je tudi ogromno pridruzenih bolezni (H34). Ob poslabsanju zdravstvenega stanja je odsla v bolni§nico,

kjer je tudi umrla (H35).

Pri uporabniku je bilo drugade, saj sem z njim prezivela veliko ve€ ¢asa. Bil je invalidna oseba, ampak

razen tega ni imel drugih zdravstvenih tezav (H36). Ko sem zanj skrbela, se mu je na nogi naredila

rana, ki se ni celila. Po nekaj obiskih pri zdravniku, so mu amputirali prst na nogi in jedel je

antibiotike. Drugih zdravstvenih tezav ni kazal (H37) in smrt je pri§la popolnoma nepric¢akovano
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(H38). Tisti dan je bil za mene in njegovo druzino izjemno tezak (H39), saj je bil Se povsem v redu,

dokler se ni zgrudil na tla in nehal dihati (H40).

V obeh primerih je smrt zame bila Sok, ne glede na to, e sem smrt pri¢akovala ali ne (H41).
Opisite svoje prvo poklicno srecanje z umiranjem/smrtjo.

Kot osebna asistentka sem se s smrtjo prvic srecala, ko sem skrbela za to gospo (H42). Na dan, ko je

umrla se mi je tudi prekinila pogodba o zaposlitvi in morala sem na zavod za zaposlovanje (H43). Na

zavodu, kjer izvajajo osebno asistenco so mi rekli, da trenutno nimajo uporabnika, za katerega bi lahko

skrbela (H44).

Smrt gospoda me je bolj prizadela (H45), saj sem bila ob njegovi smrti prisotna (H46). Ko sva prisla

domov s pregleda, sem nama skuhala kosilo in rekel je, da ni laden in da mu ne pasSe jesti, kar se mi je

zdelo nenavadno. Vso popoldne je bil zelo nemiren, ni moral biti na enem mestu in ve¢krat sem ga

vpraSala, kaj je narobe in s ¢im mu lahko pomagam. Rekel je. da ni¢ takega, le naj mu prinesem nekaj

za piti. Ko sem odsla v kuhinjo, sem sliSala njegov padec. Pritekla sem v dnevno sobo in ga pobrala s

tal (H47). V obraz je zacel spreminjati barvo in njegove oci so se zacele obracati (H48). Njegova

mama je bila prisotna in po nekaj minutah sva poklicali reSevalce. Povedali so, da lahko pridejo komaj

¢ez pol ure, ampak bodo ves ¢as z mano na vezi ter mi bodo dajali navodila (H49). Povedali so mi, da

ga bom morala ozivljati in da naj pokli¢em $e nekoga, ki mi bo pomagal, saj je to delo zelo tezko.

Njegova mama je poklicala sorodnico in soseda, ki sta nam pri$la na pomog¢. Do prihoda resilca je

minilo 40 minut in ves ¢as smo ga ozivljali. Po prihodu resilca so nam naro¢ili, naj po¢akamo v

drugem prostoru, da bodo oni prevzeli delo. Ozivljali so ga Se naslednje pol ure (H50). Med tem

¢asom smo z njegovo druzino in sosedom sedeli za mizo, sorodnica je prizgala sveco in smo molili, da

karkoli se bo zgodilo, bo zanj dobro (H51). Po pol ure je v sobo vstopila zdravnica in povedala, da je

gospod na Zalost umrl (H52). Ob tem sem obgcutila grozo. ob¢utki so res tak$ni, da jih ne znam opisati

(H53). Vse se je zgodilo zares hitro (H54).

Ali se lahko z uporabnikom odkrito pogovarjate o temah, kot so smrt, umiranje in minljivost?

Zakaj menite, da ja/ne?

Z nobenim od uporabnikov se o teh temah nisem pogovarjala (H55). Prvo uporabnico sem poznala

premalo Casa, da bi se med nama razvil res en tak zaupen odnos (H56). Zdelo se mi je pomembneje, da

jo spodbujam, ji pomagam, stojim ob strani in dajem neko pozitivno energijo (H57).

Pri drugem uporabniku se o tem zares nisva nikoli pogovarjala, saj je kljub oviram zivel normalno

zivljenje (H58), vozil je avto, ki je bil prilagojen le njemu. Smrt je bila nenadna (H59), zato sem jo

tudi tezje sprejemala (H60).
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Ce ste se Ze pogovarjali o temah smrti, umiranja in minljivosti, kako je potekal pogovor?

Prosim, ¢e ga opiSete.

O smrti sem se pogovarjala z mamo tega uporabnika, ko je bil ta Se ziv (H61). Govorila mi je, kako jo

je strah, kaj se bo zgodilo s sinom, ko bosta ona in njen moz umrla, kdo bo skrbel zanj, kako se bo

znaSel. Verjamem, da nikoli ni razmisljala o tem, da bo sin umrl pred njo (H62). Sva pa po njegovi

smrti ostali v stiku in se $e vedno pokli¢eva. Lani je umrl tudi njen moz in sva se ob tem dogodku tudi

veliko pogovarjali (H63).

Kaksno podporo prejemajo osebne asistentke pri sooanju z umiranjem in s smrtjo?

S kom se v poklicnem svetu pogovarjate o temah smrti, umiranja in minljivosti? Ob katerih

priloZnostih?

Ved stika imam s tremi osebnimi asistenti, s katerimi se v¢asih kaj pogovorimo. Smo si dokaj blizu,

zato pogovori niso le vezani na nase delo (H64). Se pa o smrti uporabnikov z njimi nisem pogovarjala,

saj sem bila le jaz z takS$no izkuSnjo (H65). Pogovarjala sem se le takrat, ko sem dozivela smrt

uporabnikov in hkrati ostala brez sluzbe (H66).

KaksSne oblike pomoc¢i in podpore prejemate? Od katerih oseb prejemate to podporo in pomo¢?

Od strokovnih delavcev podpore nisem prejela pri nobeni smrti (H67). Obakrat se mi je zgodilo, da

sem smrtjo uporabnika pred sabo dobila list, na katerem je bila zapisana sporazumna prekinitev

delovnega razmerja (H68). Pri drugem uporabniku sem pric¢akovala, da bom imela s socialno delavko

kak razbremenilen pogovor, da ji bom lahko povedala, kaj se je zgodilo, ampak ji nisem (H69). Ko

sem prisla v njeno pisarno me je sporazumna odpoved le ¢akala na mizi. Pogovor je tekel le o tem, da

trenutno nimajo uporabnikov, za katere bi lahko skrbela (H70). Tukaj sem bila malo razo€arana (H71).

Kaksne oblike pomo¢i si Zelite pri delu z umirajocimi?

Zelim si, da bi se ob takih trenutkih lahko pogovorila z eno osebo, ki je Ze prezivela podobno izkusnjo.

Zame ta oseba ne rabi biti strokovnjak, ampak le nekdo, ki ve, kaj ¢utim, ki je pripravljen pokazati

empatijo in razume mojo stisko (H72). Tudi kaksne skupine bi bile dobrodosle, kjer bi se ljudje, ki

smo bili prisotni ob smrti osebe, lahko izpovedali in med sabo delili svoje misli (H73). To mi je

manjkalo, saj nima$ nikogar, da bi se nanj obrnil, ko si Zeli§ predelati izgubo. [zgubo pa mora$

predelati, ¢eprav to ni bil tvoj bliznji, je $e vedno boleca, saj z uporabnikom prezivi$ veliko ur dnevno

(H74).

Kaksne oblike pomoC¢i vi zagotavljate umirajo¢im? Kak$na opravila opravljate?

Posebnih opravil nisem opravljala, delala sem, kar sta mi narocila (H75). Z uporabniki sem se druzila

in skupaj smo prezivljali njihov prosti ¢as. Spremljala sem jih, ¢e so Zeleli kam oditi ali pa preprosto

gledala televizijo in brala podnapise (H76) (smeh).
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Katere so mozne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence?

Ali imate izobraZevanja na temo smrti in umiranja? Ce jih imate, kako se vam zdijo koristna?

Ce jih nimate, se vam zdi, da so potrebna? Zakaj ja / ne?

Pred zacetkom opravljanja poklica osebne asistence nisem imela posebnih usposabljanj (H77). Ko so

videli moje delovne izku$nje so vedeli, da jih ne potrebujem, saj sem veliko let skrbela za ljudi, ki

imajo invalidnosti in vem, kako poskrbeti zanje (H78). Menim, da se lahko veliko nauci$ od

uporabnikov (H79), ampak bi bilo pravilno, da te poucijo o njegovem stanju pred zaetkom dela, saj ni

vsak asistent primeren za to. Potrebno je, da izvajalci pred pri¢etkom dela preverijo, Ce se asistent

zaveda, da bo skrbel za hudo bolnega ¢loveka, saj ¢e tega ne ve, lahko naredi uporabniku in sebi vec

skode kot koristi (H80).

Katere so tiste ovire, zaradi katerih za umirajoce ne morete storiti ve¢?

V mojem primeru ni bilo ovir, zaradi katerih ne bi morala narediti nekaj ve¢ (H81).

Katere so po vaSem mnenju Se moZne izboljSave pri opravljanju poklica osebne asistence, ko

pride do procesa umiranja in smrti?

Ve¢ podpore s strani oseb, ki so ze prezivele podobno izkusnjo (H82). In potrebovala bi ve¢

pogovorov, da bi lahko z nekom delila svoje stiske ali pa vsaj kakSen razbremenilen pogovor (H83).

Saj smo vsi ljudje, nase delo ni vedno lahko in potrebovali bi ve¢ podpore, ko pride to teh situacij

(H84).

Kaj si kot osebni asistent v prihodnje Zelite za svoje podrocje?

Zelim si, da bi se ure osebne asistence bolj pravi¢no razdelile med uporabnike. Nekateri imajo

odobrenih prevec¢ ur, medtem ko jih imajo drugi premalo (H85). Zdi se mi, da so kriteriji za dolocanje

prevec ohlapni in da si ta zakon vsak razlaga po svoje (H86).

Kaksna je vloga socialnega dela pri zagotavljanju podpore in pomo¢i pri soo¢anju s procesom

umiranja in s smrtjo?

Kako vidite vlogo socialnih delavcev pri svojem poklicu? KakSen je odnos med vami?

Z izvajalkami nisem imela veliko stika (H87), sem pa imela z njimi dokaj dober odnos (H88). Na

zacetku smo se pogovarjale o mojih izkusnjah (H89) in predhodno so mi predstavile uporabnike,

skupaj smo imeli tudi uvodni pogovor (H90). Sem pa od njih pri¢akovala ve¢ empatije (H91) in da si

bodo zame vzele ve¢ Casa, ko sem po smrti pri§la v njihovo pisarno (H92).

Kaks$no podporo vam nudijo socialne delavke pri opravljanju vasega poklica?
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Podporo so nudile med samim delom, ¢e smo imeli kak$na vprasanja (H93). Veckrat so tudi

preverjale, kako smo zadovoljne z uporabniki in ¢e so uporabniki zadovoljni z nami (H94). V primeru

nesoglasij so iskale resitve, pogoste so bile menjave osebnih asistentov, ¢e kdo ni bil zadovoljen z

delom ali se je asistentu zdelo, da se z uporabnikom ne ujameta. Nekateri uporabniki so do svojih

asistentov lahko nesramni in v teh primerih potem izvajalke poskrbijo, da se asistent zamenja (H95).

Na njih se obrac¢amo v primeru tezav (H96). Mi je pa vSec, da preverijo zgodbe obeh, da ne dajo

besede le uporabniku (H97).

Kaksno podporo bi si od njih Se Zeleli?

Zelela bi si, da nam omogocijo vsaj razbremenilen pogovor, ko pride do primera smrti, kakor se je

zgodilo meni (H98). Menim, da bi mi bilo po tem lazje. Zares me je zmotilo, ko sem videla, da me

sporazumna odpoved Ze ¢aka na mizi, da jo podpiSem. Pri¢akovala sem, da se bova najprej pogovorili

o tem, kaj se mi je v sluzbi zgodilo, ne pa da me bodo kar odslovili (H99). Lahko bi organizirale

kaksSna sreCanja z drugimi asistenti ali komerkoli, ki je imel izkuSnjo smrti ali karkoli v tej smeri, da bi

imeli potem mi med sabo pogovore in tam predelali stvari. O tem se je tezko pogovarjati z osebo. ki

take izkuSnje v zivljenju Se ni imela, saj te povsem ne more razumeti (H100).
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9.3.

Priloga 3: Odprto Kodiranje

OSEBA | IZJAVA POJEM KATEGORIJA TEMA

Al 64 let Starost Starost Statisti¢ni

podatek

A2 Delo osebnega asistenta | Enkratna Zaposlitev Opravljanje
sem opravljal le enkrat zaposlitev kot poklica osebne
in sicer za to uporabnico. | oseben asistent asistence

A3 Za poklic osebnega Predhodno Motiv za delo Opravljanje
asistenta sem se odlo¢il, | poznavanje osebnega asistenta poklica osebne
ker sem uporabnico uporabnice asistence
osebno poznal, saj je bila
Zenina prijateljica

A4 Enkrat mi je omenila, da | Predhodni Motiv za delo osebne | Opravljanje
bi jaz kot oseben asistent | pogovor o mojem | asistence poklica osebne
skrbel zanjo. Na podlagi | delu asistence
tega sva ocenila, kako
oba gledava na dolocene
stvari, se je odloc¢ila, da
sem jaz primeren zanjo,
da ji nudim to pomoc.

A5 V tistem Casu sem bil na | Brezposelnost Motiv za delo osebne | Opravljanje
borzi, zato sem sprejel ta asistence poklica osebne
izziv. asistence

A6 Od smrti moje 1 leto od smrti Cas od smrti Opravljanje
uporabnice je minilo ze | uporabnice uporabnika poklica osebne
malo ve¢ kot eno leto asistence

A7 Za mojo varovanko sem | Leto in pol Cas oskrbe Opravljanje
skrbel leto in pol uporabnika poklica osebne

asistence

A8 Lastno minljivost kar Sprejemanje Razmisljanje o smrti | Odnos do smrti
dobro sprejemam lastne minljivosti in umiranja

A9 O lastni minljivosti ne Razmisljanje o Razmisljanje o smrti | Odnos do smrti
razmi$ljam prav veliko lastni minljivosti in umiranja

A10 S smrtjo se v Zivljenju Se | Malo stikov s Srecanje s smrtjo Odnos do smrti
nisem prav veliko smrtjo in umiranja
sreceval

All Sem pa odprta oseba, ki | Predhodni Motiv za delo osebne | Opravljanje
se lahko pogovarja o dogovor o delu asistence poklica osebne
vseh temah. Na podlagi asistence
tega sva ocenila, kako
oba gledava na dolo¢ene
stvari, se je odlocila, da
sem jaz primeren zanjo,
da ji nudim to pomo¢

Al2 Teme, ki so povezane s | Tabu tema Tema smrti v Odnos do smrti
smrtjo in umiranjem, to vsakdanjem Zivljenju | in umiranja
zame niso tabu teme

Al3 Za teme o smrti in Pomanjkanje Tema smrti v Odnos do smrti
minljivosti ni sogovornikov vsakdanjem zivljenju | in umiranja
sogovornikov
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Al4 Edina sogovornicanato | O smrti se Tema smrti v Odnos do smrti
temo je moja hcerka pogovarjam s vsakdanjem zivljenju | in umiranja
héerko
Al5 Hcerka mi je omenila, da | H¢i o smirti Razmisljanje o smrti | Odnos do smrti
o teh temah veliko veliko razmislja in umiranja
razmiSlja. Z njo se
pogovarjam o teh temah.
Al6 Ko se s h¢erko Mocna Custva ob | Tema smrti v Odnos do smrti
pogovarjam o tem, imam | pogovoru s vsakdanjem zivljenju | in umiranja
v sebi en poseben hc¢erko
obcutek, veste, ki ga ne
znam prav dobro opisati.
Ce bi se o smrti
pogovarjal z nekom
tretjim, bi to dojemal
povsem drugace. Ce bi
se o smrti pogovarjal z
nekom tretjim, bi to
dojemal povsem
drugace, kot takrat, ko se
o tem pogovarjam z
lastno héerko, saj so v
pogovor vpletena moc¢na
Custva
Al7 Smrt je del Zivljenja Smrt je del RazmiSljanje o smrti | Odnos do smrti
Zivljenja in umiranja
Al8 Ne vem, kakSen smisel Nesmiselnost Tema smrti v Odnos do smrti
bi imelo, da bi se o teh pogovorov o vsakdanjem zivljenju | in umiranja
temah ve¢ pogovarjali smrti
Al19 Kakor je rojstvo en lep Smrt je del Razmisljanje o smrti | Odnos do smrti
dogodek in del zivljenja, | Zivljenja in umiranja
tako je tudi smrt del tega
A20 Z mojo uporabnico sva Predhodno Motiv za delo osebne | Opravljanje
se poznala Ze preden poznavanje asistence poklica osebne
sem jaz zacel opravljati | uporabnice asistence
poklic osebnega
asistenta. Poznala sva se
ze takrat, ko je bila ona
Se delovno aktivna, saj je
bila Zenina sodelavka
A21 Takrat je sicer Ze imela Seznanjenost z Spoprijemanje z Dozivljanje
diagnozo, ampak njeno | diagnozo umiranjem smrti in
stanje Se ni bilo tako umiranja
hudo. uporabnika
A22 Na stvari je gledala Realni pogled na | Zavedanje Odnos do smrti
realno umiranje minljivosti in umiranja
A23 Najin odnos je bil Prijateljski odnos | Odnos med Dozivljanje
prijateljski uporabnikom in smrti in
osebnim asistentom | umiranja
uporabnika
A24 Sem pa takrat ze vedel, Zavedanje, da Zavedanje Odnos do smrti
da je ona v procesu uporabnik umira | minljivosti in umiranja

umiranja, saj so ji
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napovedali le 6 mesecev
Zivljenja

A25 Ona je vedela, da je na Zavedanje Zavedanje Odnos do smrti
poti umiranja, ampak ni | uporabnika, da minljivosti in umiranja
pricakovala, da bo zivela | umira
Se naslednjih 5 let

A26 Odlo¢il sem se, da bom | Predhodno Motiv za delo osebne | Opravljanje
skrbel zanjo, saj sem jo | poznavanje asistence poklica osebne
dobro poznal. uporabnice asistence

A27 Njeno umiranje sem Obcutenje Spoprijemanje z Dozivljanje
takrat kar obcutil na umiranja na lastni | umiranjem smrti in
svoji kozi zaradi moje kozi umiranja
Zene. Zeno je zanimalo, uporabnika
kako je, kaj se dogaja,
bolj v tem smislu sem
nosil stvari s sabo
domov. Sam drugace ne
bi nosil vsega tega
domov, ampak sem
zaradi tega poznanstva,
ki smo ga imeli. Nisem
moral priti domov in
zeni ne povedati, kako je
Z njo, saj to je
razumljivo

A28 Prvo in edino poklicno Prvo poklicno Srecanje s smrtjo Dozivljanje
sre¢anje s smrtjo srecanje s smrtjo smrti in

umiranja
uporabnika

A29 Tu smo smrt vsi Pricakovanje Spoprijemanje z Dozivljanje
pri¢akovali, saj smo smrti umiranjem smrti in
vedeli, da se njeno stanje umiranja
ne bo izboljsalo uporabnika

A30 Njena smrt je bila Smrt je vedno Srecanje s smrtjo Dozivljanje
pricakovana, mogoce je | presenecenje smrti in
bilo kljub temu malo umiranja
presenecenje uporabnika

A31 Ona je odsla v bolnico in | Ohranjanje Spoprijemanje z Dozivljanje
takrat imas v sebi en tak | upanja umiranjem smrti in
zlagan obcutek, da saj bo umiranja
ze nekako, saj se bo uporabnika
vrnila nazaj domov.

A32 Cez &as smo prejeli Novica o smrti Srecanje s smrtjo Dozivljanje
informacijo, da je ona v | uporabnice smrti in
bolnici umrla. umiranja

uporabnika

A33 Ta obcutek (ob smrti Neopisljiv Obcutek ob smrti Dozivljanje
uporabnice) je zelo tezko | ob¢utek smrti in
opisati umiranja

uporabnika

A34 Sem pa jo ze veckrat z Obisk groba Spoprijemanje z Dozivljanje
zeno obiskal na njenem umiranjem smrti in
grobu umiranja

uporabnika
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A35 Po njeni smrti se je moja | Prekinitev Zaposlitev po smrti Podrocje osebne
pogodba o zaposlitvi pogodbe o uporabnika asistence
prenehala, saj je bila zaposlitvi ob
vezana na izvajalko. smrti
Tako je, ¢e uporabnica
umre, to zate pomeni, da
ostanes brez dela

A36 Po tem dogodku sem Odsotnost Zaposlitev po smrti Podroc¢je osebne
vprasal, ¢e imajo uporabnikov za uporabnika asistence
kaksnega uporabnika, da | skrb
bi ta poklic izvajal Se
naprej, ampak, ker v
tistem Casu ni bilo
nikogar, ki bi potreboval
mojo pomoc¢, sem odsel
nazaj na borzo.

A37 Moja varovanka je bila Pozitivna oseba Znacilnosti Dozivljanje
zelo pozitivho uporabnikov smrti in
naravnana. Ni bila umiranja
clovek, ki bi jamrala in uporabnika
se smilila sama sebi.

A38 Ce bi tema nanesla na Pogovarjam se Pogovor o smrti in Dozivljanje
temo smrti, bi se o tem z | lahko o vseh umiranju smrti in
njo vsekakor pogovarjal | temah umiranja

uporabnika

A39 Nisem ozkogleden Sirokogleden Osebnostne lastnosti | Opravljanje
¢lovek osebnega asistenta poklica osebne

asistence

A40 Skoraj ni teme, o kateri | Pogovarjam se Pogovor o smrti in Dozivljanje
se ne bi moral lahko o vseh umiranju smrti in
pogovarjati, saj tabu tem | temah umiranja
ne poznam uporabnika

A4l Teme smrti in umiranja | Odsotnost tem Pogovor o smrti in Dozivljanje
nikdar nisva zacela smrti in umiranja | umiranju smrti in

umiranja
uporabnika

A42 Vec sva se pogovarjala o | Pogovor o Odnos med Dozivljanje
vsakdanjih stvareh in vsakdanjih uporabnikom in smrti in
zivela iz dneva v dan stvareh osebnim asistentom | umiranja

uporabnika

A43 Najve¢ mojega dela je Vsakodnevna Oblike pomoci Oblike podpore
obsegala nabava v opravila umirajocim in pomoci
trgovini in odhodi v
lekarno, zato so se tudi
najini pogovori vrteli
okrog tega

A44 Z drugimi osebnimi Nimam stika z Stiki med osebnimi Podrocje osebne
asistenti nimam stika osebnimi asistenti asistence

asistenti

A45 Ko smo bili na Enkratno Stiki med osebnimi Podrocje osebne

pripravljalnici, smo se
asistenti enkrat srecali na
kavi, ko smo ¢akali,
ampak je to vse. Takrat

srecanje z
drugimi osebnimi
asistenti

asistenti

asistence
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smo se med sabo malo
spoznali, to je vse skupaj
trajalo najvec eno uro,
ni¢ vec

A46 Pomoc sem ob teh tezkih | Pomo¢ druzine Oblike pomoci Oblike podpore
trenutkih prejel od osebnim asistentom in pomoci
druZine, tudi od druZine
moje bivSe partnerke.

Tudi s héerkama se zelo
dobro razumem in
prejemam podporo tudi
od njiju

A47 Najvecjo podporo dobim | Najve¢ podpore Oblike pomoci Oblike podpore
od bliznjih od bliznjih oseb osebnim asistentom in pomo¢i

A48 Pri delu z umirajo¢imi se | Sam predelujem | Oblike pomoci Oblike podpore
mi zdi, da mi je najbolje, | izgubo osebnim asistentom in pomoci
¢e sem sam, tako mi je
nekako najlazje. Zdi se
mi, da moram sam
predelati to bolecino in
si vzeti Cas zase.

A49 Z bolecino se moras Ziveti z bole¢ino | Spoprijemanje z Dozivljanje
nauciti ziveti umiranjem smrti in

umiranja
uporabnika

A50 S tem, ko sem jo zadnje | Tezavne voznje Oblike pomoci Oblike podpore
dvakrat peljal v bolnico, | do bolnisnice umirajo¢im in pomoci
mi je bilo zelo tezko, saj
sem med voznjo videl
njene grimase od
bolegin. Ze voznja v
bolnisnico je bila v
zadnjem casu velik
podvig.

AS1 Poskusal sem ji olajsati | OlajSevanje Oblike pomoci Oblike podpore
zadnje tedne zivljenja zadnjih tednov umirajo¢im in pomoci

Zivljenja

AS52 Kljub temu da je vedela, | Pogovori o Spoprijemanje z Dozivljanje
da bo umrla, je bila tema | nacrtih za umiranjem smrti in
pogovora ves cas le prihodnost umiranja
usmerjena v prihodnost, uporabnika
v to, kaj vse Se bo storila
in ves Cas je delala
nacrte za naprej

AS3 Nikoli se ni pritozevala | Nikoli se ni Znacilnosti Dozivljanje
ali tozila pritozevala uporabnikov smrti in

umiranja
uporabnika

A54 Nikoli je nisem rabil Izkazovanje Oblike pomoci Oblike podpore
tolaziti, Ceprav bi zanjo | tolazbe umirajo¢im in pomoci

naredil tudi to, Ce bi
izkazala, da si Zeli ali
potrebuje tolazbo
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AS5 Kljub temu da me je Bolecine nisem Oblike pomoci Oblike podpore
bolelo znotraj telesa, ji te | izkazoval umirajocim in pomoci
bolecine nisem pokazal,
saj ji moje izkazovanje
bolecine ne bi niti malo
pomagalo

A56 Moja varovanka je Dajanje pozitivne | Oblike pomoci Oblike podpore
potrebovala pozitivno energije umirajo¢im in pomoci
energijo, kar sem ji tudi
dal

AS57 Z varovanko sem Nacrtovanje Oblike pomoci Oblike podpore
pripravljal preseneenje | rojstnodnevnega | umirajo¢im in pomoci
za rojstni dan moje Zene. | presenecenja
Aktivno je bila
vkljucena v proces
nacrtovanja presenecenja

A58 V Casu nacrtovanja je Ponovno najdem | Znacilnosti Dozivljanje
znova zazivela smisel v Zivljenju | uporabnikov smrti in

umiranja
uporabnikov

A59 Praznovanja rojstnega Smrt pred Smrt Dozivljanje
dne ni docakala rojstnim dnem smrti in

umiranja
uporabnika

A60 sem mnenja, da ji je to Najden smisel v | Oblike pomoci Oblike podpore
nacrtovanje polepsalo zivljenju umirajo¢im in pomoci
zadnje tedne zivljenja,
saj je ponovno nasla
smisel

A61 Pred zacetkom Odsotnost Izobrazevanja Podro¢je osebne
opravljanja poklica izobrazevanj za asistence
osebne asistence smo poklic osebne
imeli nekaksne asistence
predpriprave, ki niso bile
podobne izobrazevanju

A62 Ko najdes, za koga bos Priprave pred Izobrazevanje Podrocje osebne
skrbel, za tem sledi zaCetkom dela asistence
podpis pogodbe, nato ti
razlozijo te postopke,
narediti moras, kot za
vsako sluzbo, zdravniski
pregled, potem naredis§

Se izobrazevanje iz
varstva pri delu in
zacnes§ z delom

A63 Pri varovancu nato Ucenje od Izobrazevanja Podrocje osebne
spoznas, kaj so tvoje uporabnika asistence
naloge. Vse sem se
naucil v pogovoru z
varovanko

Ab4 Nobenih izobrazevanj Odsotnost Izobrazevanja Podroc¢je osebne

nisem bil deleZen, kaj
Sele takih, ki bi se

izobrazevanj za
poklic osebne
asistence

asistence
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dotaknile tem smrti in
umiranja

A65 O tem na zacetku nihée | Odsotnost tem Pogovor o smrti in Dozivljanje
ne govori. Bi pa bilo smrti in umiranja | umiranju smrti in
ponekod tudi to seveda umiranja
potrebno uporabnika
A66 Bi bilo pa vsekakor Seznanjenost s Naloge socialnih Vloga
pomembno, da se tudi o | skrbjo za delavcev socialnega dela
tem govori, sploh ¢e se umirajocega
Ze v naprej ve, da ima
varovanec res hudo in
neozdravljivo bolezen
A67 Jaz sem za svojo Najvecja mozna | Oblike pomoci Oblike podpore
varovanko poskrbel v skrb umirajo¢im in pomo¢i
najvecji mozni meri
A68 Vkljuceval sem jo v Vkljuéenost v Oblike pomoci Oblike podpore
druzabno Zivljenje s tem, | druzbo umirajo¢im in pomoci
da sem skupaj z njo
pripravljal presenecenje
A69 Imela sva prijateljski Prijateljski odnos | Odnos med Dozivljanje
odnos, kar je pripomoglo uporabnikom in smrti in
k temu, da sem zanjo osebnim asistentom | umiranja
skrbel po njenih zeljah uporabnika
A70 Ne bi se moral Enkratna Zaposlitev Opravljanje
opredeliti, saj sem zaposlitev kot poklica osebne
izvajal osebno asistenco | osebni asistent asistence
le za eno uporabnico
AT71 Marsikdo potrebuje Vec podpore ob Predlogi za Podrocje osebne
dodatno oporo na tezkih situacijah | izboljSave asistence
delovnem mestu, saj
stvari no¢emo nositi s
sabo domov
A72 Lahko bi bili bolj Povezovanje z Naloge socialnih Vloga
povezani z izvajalci asistenti v tezkih | delavcev socialnega dela
osebne asistence, ko okoli$¢inah
pride do tezkih primerov
in takrat bi lahko malo
vec sodelovali z nami
AT73 Spremenil bi tudi Sprememba Predlogi za Podrocje osebne
evidentiranje delovnega | evidentiranja izboljsave asistence

C¢asa, saj na koncu
uporabnica mene ni
potrebovala ob sebi
osem ur v enem kosu,
ampak veckrat na dan po
uro ali dve. Tukaj bi
lahko bili izvajalci bolj
fleksibilni, saj morajo
biti ure evidentirane v
enem kosu, ti pa
uporabnici pomagas
skozi ves dan

delovnega Casa
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A74 Zelim si, da bi na Pripravljenost Znacdilnosti osebnih | Opravljanje
poklicno pot stopili tisti, | zagotavljati asistentov poklica osebne
ki so pripravljeni skrbeti | pomo¢ asistence
za druge

AT75 Kot oseben asistent bi Poucenost o Naloge socialnih Vloga
moral biti bolj poucen o | mejah pri oskrbi | delavcev socialnega dela
moznostih, kje so meje,
ko pride do oskrbe in
pomoci varovancu

AT76 Edino, kar sem imel stik | Malo stikov s Podpora socialnih Vloga
z socialno delavko, je socialno delavko | delavcev socialnega dela
bilo na uvodnem
sestanku, kjer smo se vsi
trije skupaj dobili in se
pogovorili o poteku dela,
drugace z njo nisem imel
veliko stika

AT7 Z izvajalko osebne Dober odnos na Podpora socialnih Vloga
asistence sva imela delovnem mestu | delavcev socialnega dela
dober odnos

AT78 Izvajalka je bila Cloveskost Znacilnosti socialnih | Vloga
¢loveska, razumela je delavcev socialnega dela
nase tezave in njeno delo
je bilo korektno

AT9 Sam sicer nisem Pomoci je bilo Podpora socialnih Vloga
potreboval dodatne dovolj delavcev socialnega dela
pomoci in podpore, saj
te stvari raje predelam
sam

A80 Vem, da bi se lahko Vedno na voljo Podpora socialnih Vloga
obrnil nanjo, ji zaupal za posluSanje delavcev socialnega dela
svoje tezave in vem tudi,
da bi si zame vzela ¢as
ter me poslusala

A8l Z izvajalko sva se videla | Malo stikov s Podpora socialnih Vloga
trikrat, ampak sva na teh | socialno delavko | delavcev socialnega dela
srecanjih res razvila
korekten odnos

A82 Na vseh srecanjih sva se | Administrativna | Naloge socialnih Vloga
sicer pogovarjala o dela delavcev socialnega dela
podpisu pogodb in
aneksov

A83 Ampak sem skozi Cloveskost Znacilnosti socialnih | Vloga
uradne zadeve spoznal, delavcev socialnega dela
da je zelo ¢loveska

Ag4 Nanjo sem se tudi obrnil | Dostopnost za Podpora socialnih Vloga
preko telefona, ko sem vprasanja delavcev socialnega dela
imel povsem vsakdanja
vprasanja glede
opravljanja mojega
poklica

A85 Jaz sem od izvajalke Izvajanje Podpora socialnih Vloga

dobil vso ustrezno
podporo in k temu

ustrezne podpore

delavcev

socialnega dela

80




nimam kaj ve¢ dodati.
Vem, da je bila za svoje
delo ustrezno
usposobljena

na delovnem
mestu

A86 Vedno je bila odzivna, Dostopnost za Podpora socialnih Vloga
ko sem imel kako vprasanja delavcev socialnega dela
vprasanje

OSEBA | IZJAVA POJEM KATEGORIJA TEMA

B1 35 let Starost Starost Statisti¢ni

podatek

B2 Delo osebne asistentke Kot osebna Zaposlitev Opravljanje

opravljam 3 leta asistentka sem poklica osebne
zaposlena 3 leta asistence

B3 Ze od vsega zaGetka mi je | Zelja po delu v Motiv za delo Opravljanje
zdravstvo priljubljeno. zdravstvu osebne asistence | poklica osebne
Hodila sem na srednjo asistence
zdravstveno Solo, ki je
nisem uspela dokoncati.
Moj cilj v zivljenju je, da
dokon¢am izobrazevanje iz
zdravstva preko zavoda za
zaposlovanje. Se vedno
stremim k temu, da bom
nekoc zaposlena v
zdravstvu, saj me to delo
zelo veseli

B4 Smrt mojega uporabnika je | 2 meseca od smrti | Cas od smrti Opravljanje
nedaven dogodek, saj sta uporabnika poklica osebne
od tega minila dva meseca asistence

B5 Zame je smrt nekaj Smrt je grozna Razmisljanje o Odnos do smrti in
groznega smrti umiranja

B6 Ce si v stiku z ¢lovekom, Sprijaznjenje je Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
ki je neozdravljivo bolen, | tezko umiranjem in umiranja
se skusas s tem nekako uporabnika
sprijazniti, kar pa ni
enostavno

B7 Skusas se tolaziti, da Prenehanje Razmisljanje o Odnos do smrti in
neozdravljivo bolnega trpljenja smrti umiranja
¢loveka po smrti ve¢ ni¢ ne
boli

B8 pogosto razmisljam o Postavitev v koZzo | Razmisljanje o Odnos do smrti in
stvareh, kot so na primer, druge osebe smrti umiranja
kaj bi ¢lovek Se lahko
storil v svojem Zivljenju,
kaj bi bilo lahko drugace

B9 Vedno se mi porajajo Postavljanje Razmisljanje o Odnos do smrti in
vprasanja, ki so na koncu vprasanj smrti umiranja
brez smisla, saj ¢loveka
ve¢ ni med nami

B10 Tezje mi je, ko umre Tezje Spoprijemanje z | DozZivljanje smrti

svojec osebe, ki ga imam
jaz rada ali oseba, ki mi je
blizu

spoprijemanje pri
smrti bliznjega

umiranjem

in umiranja
uporabnika
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B11 Ob smrti ¢utim veliko Bolecina Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
bolecino in umiranja
B12 Pogosto se mi zgodi, da se | Postavitev v koZzo | Razmisljanje o Odnos do smrti in
postavim v koZo otroka, druge osebe smrti umiranja
svojca umrlega in
razmiSljam, kaj oni Cutijo
in podozivljam vse to v
sebi
B13 Nekaj malega znanja o teh | Malo znanja o Znanje o procesu | Odnos do smrti in
temah imam smrti in umiranju | smrti in umiranja | umiranja
B14 Te teme sem predelovala v | Izobrazevanje o Znanje o procesu | Odnos do smrti in
sklopu paliativne oskrbe, paliativni oskrbi | smrti in umiranja | umiranja
ampak je teh vsebin zares
zelo malo
B15 Proces smrti in umiranja Razumevanje Znanje o procesu | Odnos do smrti in
sem bolje razumela tudi, procesa umiranja | smrti in umiranja | umiranja
ko sem se izobrazevala za
delo oskrbe starostnikov v
domu za stare ljudi. Takrat
sem spoznala, kako poteka
oskrba umrlega
B16 Tema smrti je res Vsakodnevna Razmisljanje o Odnos do smrti in
vsakodnevno prisotna prisotnost smrti smrti umiranja
B17 Ampak nikoli ne Odsotnost tem o | Znanje o procesu | Odnos do smrti in
zasledimo tem, ki bi zalovanju smrti in umiranja | umiranja
naslavljale, kako se
spopasti z smrtjo in
zalovanjem
B18 Druzba ima velik vplivna | Vplivdruzbe na | Razmisljanje o Odnos do smrti in
to, kako vidimo Zalovanje | smrt in zalovanje | smrti umiranja
in smrt
B19 Ce nismo Gustveno Neobcutljivost na | Razmisljanje o Odnos do smrti in
vkljuceni v smrt, smo do oddaljene smrti smrti umiranja
nje neobcutljivi in jo
preziramo
B20 Tezko bi bilo, da bi se nas | Podozivljanje Razmisljanje o Odnos do smrti in
vsaka smrt, ki jo zasledimo | smrti smrti umiranja
okoli nas dotaknila in bi jo
podozivljali
B21 Moj odnos z gospodom je | Prijateljski odnos | Odnos med Dozivljanje smrti
bil prijateljski uporabnikom in in umiranja
osebnim uporabnika
asistentom
B22 Na zacetku je sicer tezko Odklanjanje Odnos med Dozivljanje smrti
sprejemal dejstvo, da zanj | osebnih uporabnikom in in umiranja
skrbimo asistenti asistentov osebnim uporabnika
asistentom
B23 Cez ¢as je dojel, da Zaupen odnos Odnos med Dozivljanje smrti
ho¢emo zanj le dobre uporabnikom in in umiranja
stvari in nas je sprejel ter osebnim uporabnika
nam zacel zaupati. asistentom
B24 Se vedno sama pri sebi Prijateljski odnos | Odnos med Dozivljanje smrti

nisem prisla do zakljucka,
Ce je dobra stvar, da imas z

uporabnikom in

in umiranja
uporabnika
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uporabnikom prijateljski

osebnim

odnos asistentom

B25 Gospod je bil hkrati moj Strokoven odnos | Odnos med Dozivljanje smrti
delodajalec. Po drugi strani uporabnikom in in umiranja
je bolje, da je odnos bolj osebnim uporabnika
strokoven asistentom

B26 V takem odnosu vec ni Samoumevnost v | Odnos med Dozivljanje smrti
reda, vse Ze postane odnosih uporabnikom in in umiranja
samoumevno osebnim uporabnika

asistentom

B27 ZabriSejo se meje v odnosu | Zabris meja Odnos med Dozivljanje smrti

uporabnikom in in umiranja
osebnim uporabnika
asistentom

B28 Prav tako se v proces Custvena Odnos med Dozivljanje smrti
prevec Custveno vkljucis in | vpletenost v uporabnikom in in umiranja
tezje izvaja$ kakovostno odnos osebnim uporabnika
pomo¢. Jaz mislim, da je asistentom
bolje, ¢e se ne vkljucis v
odnos z uporabnikom
prevec custveno v delovni
proces. Jaz sem se v ta
odnos zelo Custveno
vpletla.

B29 Za uporabnika nisem Ne zavedanje Zavedanje Odnos do smrti in
vedela, da je v procesu procesa umiranja | minljivosti umiranja
umiranja

B30 Ko sem mu zacela nuditi Pozitivna oseba Znacilnosti Dozivljanje smrti
pomod, je bil zelo uporabnikov in umiranja
pozitivna, vesela, aktivna uporabnika
in prijetna oseba

B31 Cez ¢&as so prislo do Napredovanje Poslabsanje Dozivljanje smrti
zdravstvene tezave, zaradi | bolezni zdravstvenega in umiranja
katere je oblezal v postelji. stanja uporabnika
V istem Casu je dozivel Se
smrt svoje mame, kar ga je
Custveno zlomilo. Kljub
temu da je imel
neozdravljivo bolezen, ni
kazalo, da se bo njegovo
zdravstveno stanje
poslabsalo v tako kratkem
casu

B32 Smrti nisem pricakovala Nenadna smrt Smrt Dozivljanje smrti

in umiranja
uporabnika

B33 Novica o njegovi smrti je Novica o smrti Smrt Dozivljanje smrti
bila zame Sok, saj se je uporabnika in umiranja
zgodila nepri¢akovano uporabnika

B34 Uporabnik je umrl v Smrt v bolnisnici | Smrt Dozivljanje smrti

bolni$nici

in umiranja
uporabnika
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B35 Ob odhodu v bolni$nico Ohranjanje stikov | Odnos med Dozivljanje smrti
sva obe asistentki ohranili | po odhodu v uporabnikom in in umiranja
stik z njim bolni$nico osebnim uporabnika

asistentom

B36 Jaz sem se z njim slisala Telefonski Oblike pomoci Oblike podpore
preko telefona pogovori umirajo¢im in pomoci

B37 Imel je bolnisnicne Pogoste Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
okuzbe, so mi svetovali, da | zdravstvene umirajocih asistence
je bolje, ¢e ga ne obisCem, | tezave
saj imam doma male
otroke in nisem Zzelela
prenesti okuzbe nad svoje
bliznje. Potem smo bili
tudi mi bolni in tudi jaz
nisem zelela z bacili
okuziti uporabnika, da se
njegovo stanje ne bi
poslabsalo.

B38 Ves ¢as sem upala, da se Ohranjanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
bo vrnil domov upanja umiranjem in umiranja

uporabnika

B39 Uporabnik je bil dokaj Odsotnost tem Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
odprta oseba in verjamem, | smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
da ce bi sam zacel pogovor uporabnika
o tem, bi se lahko
pogovarjala, ampak bi mi
bil ta pogovor zelo tezak

B40 O smrti se nisva Redki pogovori o | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
pogovarjala veliko. To smrti in umiranju | in umiranju in umiranja
temo je omenil le kasneje, uporabnika
ko je bil ze v bolnisnici,
ampak sva se na zalost
slisala le preko telefona

B41 Verjetno bi se o tem bolj Iskreni pogovori | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
odkrito pogovarjala, ¢e bi in umiranju in umiranja
se srecala v zivo, saj preko uporabnika
telefonskega klica je vse
manj osebno in ni tako
prijetno, saj ti pogovori
zahtevajo Clovesko blizino

B42 Z osebno asistentko, s Pogovori o smrti | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
katero sva skrbeli za s sodelavci in umiranju in umiranja
uporabnika, sva se o teh uporabnika
temah lahko pogovarjali. O
tem sva se pogovarjali, ko
je prislo do njegove smrti.
O tem sva se pogovarjali
tudi tik pred njegovo
smrtjo, ko je bil uporabnik
sprejet v bolnisnico.

B43 njegovo stanje se je hitro Napredovanje Poslabsanje Dozivljanje smrti
poslabsalo in sem nekako | bolezni zdravstvenega in umiranja
dobila obcutek, da je na stanja uporabnika

poti umiranja, ampak
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takrat o tem nisem Zzelela
razmisljati

B44 Podporo sem prejemala od | Prejemanje Oblike pomoci Oblike pomoci in
sodelavke, s katero sem podpore od osebnim podpore
skrbela za uporabnika sodelavke asistentom

B45 Podporo mi je nudila v Podporni Oblike pomoci Oblike pomoci in
obliki pogovora pogovori osebnim podpore

asistentom

B46 Bili sva ves Cas na vezi, Prejemanje Oblike pomoci Oblike pomo¢i in
tudi takrat, ko sem bila jaz | podpore od osebnim podpore
v bolniski in nisem morala | sodelavke asistentom
skrbeti za uporabnika

B47 V redu mi je bilo, da sem Zaupna osebana | Oblike pomoci Oblike pomoci in
imela na delovnem mestu | delovnem mestu | osebnim podpore
nekoga, ki sem mu lahko asistentom
zaupala

B48 Moje druZine v ta proces Druzina ni vedela | Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
nisem vpletala za stiske na delu | umiranjem in umiranja

uporabnika

B49 Druzini lahko poves, date | Locevanje Oblike pomoci Oblike podpore
nekaj tezi na delovnem osebnega in osebnim in pomoci
mestu, ampak se mi zdi, da | poklicnega asistentom
bi jih s takimi tezavami zivljenja
preve¢ obremenila, kakor
bi tudi e dodatno
obremenila sebe in se mi
nekako ni zdelo primerno,
da bi z njimi govorila o
tem

B50 So bili definitivho Pomoc¢ druzine Oblike pomoci Oblike pomoci in
pripravljeni, da bi mi osebnim podpore
nudili pomoc, v primeru, asistentom
da bi mi bilo zelo hudo

B51 Razumela sem se tudi z Razumevajoc Odnos z druzino | Oblike pomo¢i in
njegovo druzino, najbolj z | odnos uporabnika podpore
njegovo mamo

B52 Tudi njegov brat nas je Obcutek Odnos z druzino | Oblike pomoci in
lepo sprejel, pocutila sem | sprejetosti uporabnika podpore
se, kot da sem del njihove
druzine

B53 Z uporabnikovo druzino se | Ohranjanje stikov | Odnos z druzino | Oblike pomoci in
Se vedno slisim, tako da se uporabnika podpore
nasi odnosi niso kar tako
koncali na eni tocki.
Slisimo se preko sporocil,
druzbenih omrezij, tako da
ohranjamo stike

B54 Zelim si, da bi bilo na Vec pogovorov v | Oblike pomoci Oblike podpore
delovnem mestu ve¢ Casu tezkih osebnim in pomoci
pogovorov in svetovanj, ko | trenutkov asistentom
pride do teh kriznih
trenutkov
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BS55 Zelim si tudi, da bi imela z | Zelja po dobrem | Oblike pomo¢i Oblike pomo¢i in
vsemi, s katerimi delam odnosu osebnim podpore
dober odnos, tako z asistentom
uporabnikom kot
nadrejeno

B56 Povsem vsakdanja Opravljanje Oblike pomoci Oblike podpore
opravila, zanj sem kuhala, | vsakdanjih umirajo¢im in pomoci
Cistila stanovanje, veckrat | opravil
sem ga peljala ven na svez
zrak, ko si je to zazelel,
zanj sem opravljala tudi
0SNovno nego

B57 Pomagala sem pri Pomo¢ pri Oblike pomoci Oblike podpore
presedanju v avto in iz presedanju v avto | umirajocim in pomoci
njega

B58 Na koncu sem zanj res Opravljanje Oblike pomoci Oblike podpore
opravljala najbolj pogosta | vsakodnevnih umirajocim in pomoci
vsakodnevna opravila opravil

B59 Z njim sem se na koncu Veliko pogovorov | Oblike pomoci Oblike podpore
veliko pogovarjala umirajo¢im in pomoci

B60 Za opravljanje poklica Odsotnost [zobrazevanja Podrocje osebne
osebne asistence nisem izobrazevanj za asistence
imela izobrazevanja poklic osebne

asistence

B61 Izobrazevanje, ki smo ga Osnovno Izobrazevanja Podrocje osebne
imeli je zajemalo teme izobrazevanje asistence
pogovora, komunikacije in
povedali so nam o drzi ter
prijemih. To izobrazevanje
je trajalo en dan in je bilo
informativne narave.

B62 Vec o teh temah sem Izobrazevanja za | Znanje o procesu | Odnos do smrti in
izvedela na izobraZzevanju | socialno smrti in umiranja | umiranja
NPK za socialno oskrbovalko
oskrbovalko, kjer
izobrazevanje traja veliko
dlje in obsega teorijo ter
prakso

B63 Definitivno bi bila za to, Vec Predlogi za Podrocje osebne
da se v osebno asistenco izobrazevanja izboljsave asistence
vklju¢i mnogo vec
izobraZevanja

B64 Tudi pri izobrazevanju za | [zobrazevanja Predlogi za Podrocje osebne
osebne asistente bi razli¢nih strok izboljsave asistence
potrebovali predavanja iz
prve pomoci, bolj
poglobljeno komunikacijo
in vsega po malo, kar se
tice socialne oskrbe,
socialnih mrez
uporabnikov in podobno

B65 Seveda tudi teh tem, ki so | [zobrazevanja za | Izobrazevanja Podrocje osebne

povezana s paliativno
oskrbo in smrtjo naSih

socialno
oskrbovalko

asistence
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uporabnikov ne bi smele
manjkati

B66 Zame je bila ta ovira to, da | Odsotnost na Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
sem bila v Casu, ko je bil delovnem mestu | umirajocih asistence
moj varovanec v bolni$nici
tudi sama na bolniski

B67 Sem se pa ves ta ¢as z njim | Ohranjanje stikov | Ovire pri skrbi za | Podrocje osebne
slisala preko telefona in preko telefona umirajoce asistence
sem s tem nekako
kompenzirala obiske v
Zivo

B68 Zelela bi si, da bi bili tudi | Ve& podpore ob Predlogi za Podroc¢je osebne
izvajalci bolj vpeti v tezkih situacijah | izboljSave asistence
proces pomoci, ko pride do
skrbi za osebo, ki ima
tezko bolezen

B69 V tem ¢asu nam bi lahko Vecje stevilo Naloge socialnih | Vloga socialnega
nudili tudi ve¢ svetovanj svetovanj delavcev dela

B70 Ce sem izvajalko Vedno na voljo Podpora socialnih | Vloga socialnega
poklicala, je bila vedno na | za posluSanje delavcev dela
voljo

B71 Ampak bi bilo lepo, da bi Spremljanje dela | Naloge socialnih | Vloga socialnega
nas tudi oni kdaj poklicali | osebnih delavcev dela
in preverili, kako smo in ¢e | asistentov
kaj potrebujemo

B72 Lahko bi imeli tudi bolj Nefleksibilen Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
fleksibilen delovni ¢as , saj | delovni ¢as umirajocih asistence
drugace v teh tezkih
trenutkih ne moremo stati
ob strani uporabniku, ko
nas potrebuje

B73 Zelela bi si, da bi imeli Ve¢ podpore ob Predlogi za Podrocje osebne
tudi osebni asistenti vec tezkih situacijah | izboljSave asistence
besede, da bi se upostevalo
tudi naSa mnenja

B74 Poslusali bi nase stiske, ki | PosluSanje stisk Naloge socialnih | Vloga socialnega
jih dozivljamo ob delu delavcev dela

B75 Potrebnega bi bilo ve¢ Spremljanje dela | Naloge socialnih | Vloga socialnega
preverjanja nad asistenti in | osebnih delavcev dela
uporabniki, ¢e smo asistentov
zadovoljni z odnosom, z
nalogami, ki jih
opravljamo

B76 Tudi asistenti si zasluzimo | Zascita s strani Podpora socialnih | Vloga socialnega
za§Cito s strani delodajalca, | delodajalca delavcev dela
torej od izvajalca asistence

B77 Izvajalci so v pomoc pri Dostopnost za Podpora socialnih | Vloga socialnega
vseh vpraSanjih, ki se mi vprasanja delavcev dela
porajajo med delom

B78 Koordinirajo izvajanje, Koordinacija Naloge socialnih | Vloga socialnega

uredijo nadomes$canje v
¢asu bolniskih odsotnosti
in dopustov

delavcev

dela
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B79 One so nekako tu za nas in | Spremljanje dela | Naloge socialnih | Vloga socialnega
za uporabnike, da osebnih delavcev dela
spremljajo nase delo in ga | asistentov
nadzorujejo

B8O Nudijo tudi izobrazevanja | Organizacija Naloge socialnih | Vloga socialnega
na razlicne teme, ki se izobrazevanj o delavcev dela
nanasajo na njihovo socialnih temah
podrocije

B81 Zdi se mi, da imajo Premalo moc¢i za | Znacilnosti Vloga socialnega
premalo moci in tezko spremembe socialnih dela
doprinesejo k vecjim delavcev
spremembam, saj imajo
uporabniki res veliko
pravic

B&2 Lahko sem socialno Dostopnost za Podpora socialnih | Vloga socialnega
delavko poklicala, ko ¢esa | vprasanja delavcev dela
nisem vedela ali pa sem
zelela izvedeti, kaks$no je
njeno mnenje oziroma
staliS¢e do opravljanja
dolocenih nalog

B8&3 Takrat, ko je bil uporabnik | Medsebojno Podpora socialnih | Vloga socialnega
v bolni$nici sva se veCkrat | obvescanje delavcev dela
sliali in ena drugo
obvescali o zdravstvenem
stanju uporabnika

B84 Tudi ob dogodku smrti sva | Pogovor o smrti s | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
se pogovorili z njo, nanjo socialno delavko | in umiranju in umiranja
sem se obrnila, ko mi je uporabnika
bilo tezko, da nisem svojih
tezav prenaSala na druzino

B85 Je bila opora v tem tezkem | Izvajanje ustrezne | Podpora socialnih | Vloga socialnega
casu podpore na delavcev dela

delovnem mestu

B86 z njenim delom ter Zadovoljstvo s Oblike pomoci Oblike podpore

pomocjo zelo zadovoljna pomocjo socialne | osebnim in pomoci
delavke asistentom

B87 Je ¢loveska, prijazna, zna | Cloveska Znacilnosti Vloga socialnega

poslusati socialnih dela
delavcev

BS88 Hitro je bila pripravljena Hitro pripravljena | Znacilnosti Vloga socialnega

pomagati pomagati socialnih dela
delavcev

B89 Zelela bi si, da mi dajejo Ve¢ podpore ob Predlogi za Podroc¢je osebne
ve¢ opore pri mojem delu | tezkih situacijah | izboljSave asistence

B90 da bi ve¢ poslusali tudi Seznanjenost z Podpora socialnih | Vloga socialnega
naso plat, asistentov, ne le | vsemi zgodbami | delavcev dela
uporabnikov, saj asistenti v procesu
nismo vedno vsega krivi

B91 Izvajalka, ki je socialna Zagovornistvo Naloge socialnih | Vloga socialnega
delavka, je prevzela delavcev dela
zagovornisko vlogo

B92 Od nje bi si Zelela ved Zascita s strani Podpora socialnih | Vloga socialnega

zasCite, da ima tudi ona

delodajalca

delavcev

dela
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pravico, da se postavi
zame

OSEBA | IZJAVA POJEM KATEGORIJA TEMA
Cl1 56 let Starost Starost Statisticni
podatek
C2 Osebna asistentka sem ze 2 | Kot osebna Zaposlitev Opravljanje
leti in 7 mesecev asistentka sem poklica osebne
zaposlena 2 leti in asistence
7 mesecev
C3 Ko pomagam ljudem, se Obcutek Motiv za delo Opravljanje
pocutim izpopolnjeno izpopolnjenosti osebne asistence | poklica osebne
asistence
C4 Rada pomagam ljudem, ki | Dobri obcutki ob | Motiv za delo Opravljanje
so v fazi nemoci in pomoci drugim osebne asistence | poklica osebne
pocutim se zelo dobro, ko | osebam asistence
vidim, da lahko eni osebi s
svojo pomocjo polepSam
dan
C5 Od smrti uporabnika sta 2 meseca od smrti | Cas od smrti Opravljanje
minila dva meseca uporabnika uporabnika poklica osebne
asistence
Cé6 Lastno minljivost Tezko Zavedanje Odnos do smrti in
sprejemam tezje kot sprejemanje minljivosti umiranja
minljivost drugih minljivosti
Cc7 Tezko mi je misliti na to, Realen pogled na | Zavedanje Odnos do smrti in
da bom tudi jaz nekega dne | umiranje minljivosti umiranja
umrla, ampak se zavedam,
da je smrt del vsakega
zivljenja, tudi mojega
C8 Smrti se ve¢ ne bojim Strah pred smrtjo | Razmisljanje o Odnos do smrti in
toliko, kot sem se je v smrti umiranja
mlajsih letih
C9 Strah me je, da bi bil Strah pred Razmisljanje o Odnos do smrti in
proces umiranja dolg in procesom smrti umiranja
bolec umiranja
C10 Minljivost drugih oseb Realen pogled na | Zavedanje Odnos do smrti in
sprejemam na podoben umiranje minljivosti umiranja
nacin kot svojo, tezko je,
ampak na koncu vedno
Steje to, da se Clovek resi
bolecine in gre nekam, kjer
bo bolecina izginila
Cl1 Na ene se lahko pripravis Prenchanje Razmisljanje o Odnos do smrti in
in ob smrti zacuti$ trpljenja smrti umiranja
olajsanje, saj ves, da
Clovek ne trpi vec
C12 Huje mi je pri smrtih, ki se | Tezje sprejemanje | Razmisljanje o Odnos do smrti in
zgodijo nenadno nenadnih smrti smrti umiranja
C13 S smrtjo sem se Ze veckrat | VecCkratno Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
srecala sreCanje s smrtjo umiranja
Cl4 Znanje sem nekako Znanje iz Znanje o procesu | Odnos do smrti in
pridobila iz izkuSen;j izkuSenj smrti in umiranja | umiranja
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C15 Posebnega teoretskega Odsotnost znanja | Znanje o procesu | Odnos do smrti in
znanja o tem nimam o smrti in smrti in umiranja | umiranja
umiranju
Cl6 Pomaga pa veliko, Ce si Prilagodljiv Znacilnosti Opravljanje
prilagodljiv osebnih poklica osebne
asistentov asistence
C17 V tem procesu moras biti Umirjen Znacilnosti Opravljanje
umirjen, saj oseba, ki osebnih poklica osebne
umira definitivno cuti asistentov asistence
tvojo stisko in prav ni¢ ne
pomagas s tem, da
brezglavo okoli nje hitis z
opravili
C18 Pri delu s takimi ljudmi je | Vzeti si Cas Oblike pomoci Oblike podpore
najpomembneje, da si umirajoCemu in pomoci
vzamemo cas
C19 Na splosno nasa druzba Vpliv druzbe na | Razmisljanje o Odnos do smrti in
smrt dobro sprejema smrt in zalovanje | smrti umiranja
C20 Znamo se ustaviti, izre¢i Omogoceno Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
sozalje, se udeleziti zalovanje umiranja
pogreba, kar veliko
pripomore Zalujo¢im
C21 Ne zdi se mi, da bi se smrt | Smrt je del Razmisljanje o Odnos do smrti in
izrivala iz vsakdanjega Zivljenja smrti umiranja
Zivljenja
C22 Najbolj pa seveda pomaga, | Prisotnost Prejemanje Oblike podpore
¢e imamo okoli sebe nase | bliznjih oseb podpore in pomoci
bliznje, ki nam stojijo ob
strani
C23 Moj odnos z uporabnikom | Odli¢en odnos Odnos med Dozivljanje smrti
je bil odli¢en uporabnikom in in umiranja
osebnim uporabnika
asistentom
C24 Oba sva vedela, da se bliza | Pricakovanje Spoprijemanje z | Odnos do smrti in
konec njegovega zivljenja | smrti umiranjem umiranja
C25 Ko sem zacela delati zanj, | Odklanjanje Odnos med Dozivljanje smrti
me je od zacCetka tezko osebnih uporabnikom in in umiranja
sprejemal, ampak sva hitro | asistentov osebnim uporabnika
vzpostavila dober odnos asistentom
C26 Nikoli mi ni nalagal Spostljivost Odnos med Dozivljanje smrti
tezkega dela in je bil uporabnikom in in umiranja
spostljiv osebnim uporabnika
asistentom
C27 Oba sva se zavedala, kje so | Meje v odnosu Odnos med Dozivljanje smrti
najine meje uporabnikom in in umiranja
osebnim uporabnika
asistentom
C28 Tudi zadnja dva meseca, Obiski v Oblike pomoci Oblike podpore
ko je bil v bolnici in je res | bolniSnici umirajocemu in pomoci

trpel, sem ga ves Cas
obiskovala. Skoraj vsak
dan sem odsla na obisk in
si vzela Cas za njega
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C29 Zelela sem si, da se Spremljanje Oblike pomoci Oblike podpore
uporabnik zaveda, da bom | uporabnika do umirajocemu in pomoci
ostala z njim do konca, da | njegove smrti
ga bom spremljala na tej
poti, kar sem tudi naredila

C30 Njegovo umiranje sem kar | Sprejetje smrti in | Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
dobro sprejemala umiranja umiranjem in umiranja

uporabnika

C31 O umiranju sva se znala Iskreni pogovori | Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti

odkrito pogovarjati 0 umiranju in umiranju in umiranja
uporabnika

C32 Seveda je bilo tezko, saj so | Prisotnost mo¢nih | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
bila prisotna moc¢na Custva, | Custev in umiranju in umiranja
ampak moras si dovoliti uporabnika
cutiti

C33 Po njegovi smrti mi je bilo | OlajSanje Obcutki ob smrti | Oblike podpore
malo lazje in pomoci

C34 Dva meseca sem se Pricakovanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
pripravljala na njegovo smrti umiranjem in umiranja
smrt in sem uspela uporabnika
predelati veliko stvari

C35 Je pa pri tem pomagal Zavedanje, dasi | Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
uporabnik sam. Lazje mi je | uporabnik zeli in umiranja
bilo, ker mi je sam umreti uporabnika
povedal, da si zeli smrti

C36 v nasprotnem primeru bi Tezavno Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
njegovo smrt verjetno tezje | sprejemanje smrti in umiranja
sprejela uporabnika

C37 Se vedno mi je tezko, ko Razmisljanje o Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
pomislim nanj, a se vsaki¢ | uporabniku po umiranjem in umiranja
znova spomnim, da je zdaj | smrti uporabnika
nekje na lepSem in kar je
najpomembneje, brez
bolecin

C38 Ta uporabnik je bil moj Prvo poklicno Srecanje s smrtjo | Dozivljanje smrti
prvi in prav z njim sem se | srecanje s smrtjo in umiranja
na poklicni poti osebne uporabnika
asistentke prvic sreCala s
smrtjo

C39 Najtezji trenutek je bil, ko | Prenehanje Poslabsanje Dozivljanje smrti
sem bila eno popoldne pri | dihanja zdravstvenega in umiranja
njem in je nehal dihati stanja uporabnika

C40 Jaz sama sem ga zacela Ozivljanje Smrt Dozivljanje smrti
ozivljati, masirala sem mu | uporabnika in umiranja
srce, kakor sem najbolje uporabnika
znala

C41 To je bil verjetno Tezavno Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
najstrasnejsi dan zame, ki | sprejemanje smrti in umiranja
ga nikoli ne bom pozabila uporabnika

C42 Po tem dogodku sem odsla | Obiski v Oblike pomoci Oblike podpore
k njemu na obisk v bolnisnici umirajo¢im in pomoci

bolnisnico, kjer me je
uporabnik vprasal, zakaj ga
nisem pustila umreti.
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Povedala sem mu, da tega
ne bom dopustila, saj vem,
da bi on enako storil zame.

C43 Ko je prislo do njegove Tezavno Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti

smrti mi je bilo Se tezje sprejemanje smrti in umiranja
uporabnika

C44 Ves teden se je njegovo Zelja obiska v Poslabsanje Dozivljanje smrti
stanje slabSalo in rekel mi | bolni$nici zdravstvenega in umiranja
je, da si Zeli mojega obiska stanja uporabnika

C45 Vzela sem si ¢as in ga Obisk uporabnika | Oblike pomoci Oblike podpore
obiskala, ¢eprav sem imela | v bolniSnici umirajoéemu in pomoci
ogromno drugih
obveznosti

C46 Obcutek sem imela, kot da | Zaupanje zadnjih | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
bi me ¢akal in bi mi Zelel zelja in umiranju in umiranja
zaupati Se njegove zadnje uporabnika
misli

C47 Naslednje jutro sem se Novica o smrti Smrt Dozivljanje smrti
zbudila z novico, da je moj | uporabnika in umiranja
uporabnik pono¢i na zalost uporabnika
umrl

C48 Res sem bila vesela, da Zadnje sreCanje z | Oblike pomoci Oblike podpore
sem si en dan prej vzela uporabnikom umirajoCemu in pomoci
¢as in ga obiskala, saj sem
imela obcutek, kot da se
bova videla zadnjic€ in res
se je tako zgodilo

C49 Z uporabnikom sva se o Pogovarjam se Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
temah smrti in umiranja lahko o vseh in umiranju in umiranja
vsekakor pogovarjala. temah uporabnika
Sem dovolj odprta oseba.
Rada se priblizam
uporabniku in se mu
pridruzim na njegovi poti.
Ce to pomeni, da se moram
pogovarjati o smrti in
umiranju, se pa¢ bom

C50 Na zacetku najinega Odsotnost Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
sodelovanja se o smrti in pogovora o smrti | in umiranju in umiranja
tem nisva veliko in umiranju uporabnika
pogovarjala

C51 O tej temi sva se Priloznosti za Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
pogovarjala takrat, ko je pogovor o smrti in umiranju in umiranja
uporabniku umrla mama uporabnika

C52 Smrt mame ga je zares Smrt druzinskega | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
prizadela, saj je bila ona ¢lana in umiranju in umiranja
tista, ki je skrbela zanj uporabnika
preden je postal uporabnik
osebne asistence in
predstavljate si lahko, da je
bil nanjo res navezan

C53 Veliko sva se o umiranju Priloznosti za Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti

pogovarjala zadnja dva
meseca njegovega

pogovor o smrti

in umiranju

in umiranja
uporabnika
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zivljenja, ki ga je prezivel
v bolniSnici

C54 Takrat se je tudi zgodilo, Zelja po smrti Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
da mi je veckrat rekel, da in umiranju in umiranja
si zeli umreti uporabnika

C55 Strah ga je bilo, kaj se bo Strah ob smrti Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
po njegovi smrti zgodilo z in umiranju in umiranja
mano uporabnika

C56 Zagotoviti sem mu morala, | Izkazovanje Oblike pomoci Dozivljanje smrti
da bo z mano vse v redu, tolazbe umirajocim in umiranja
da mora v teh trenutkih uporabnika
najbolj gledati nase

C57 Taki pogovor definitivno Pogovor o stiskah | Pogovor o smrti | Oblike podpore
ni lahek ne zame, ne za in umiranju in pomoci
uporabnika, ampak sva se
kljub temu pogovarjala
tudi o tem, saj se mi je
zdelo, da mora dati vse
svoje stiske s sebe

C58 Veckrat mi je rekel, dane | Zelja po smrti Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
zmore vec in da bi se rad in umiranju in umiranja
¢im prej resil trpljenja. uporabnika
Zelel si je umreti.

C59 tudi meni je pomagal s Sprejetje smrti in | Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
tem, da sem lazje sprejela | umiranja umiranjem in umiranja
njegovo smrt z misijo, da uporabnika
se je resil bole€in in
trpljenja

C60 Med njegovim Vzeti si Cas Oblike pomoci Oblike podpore
pripovedovanjem sem umirajo¢emu in pomoci
sedela ob njem in mu dala
vedeti, da sem tu za njega,
da me lahko kadarkoli
poklice

Co1 Najbolj sva si ob strani Povezanost z Stiki med Podrocje osebne
stali z osebno asistentko, s | osebnimi asistenti | osebnimi asistenti | asistence
katero sva skrbeli za
najinega uporabnika. Ona
je tudi edina osebna
asistentka, ki jo poznam in
s katero imam stike.

C62 Ze med procesom umiranja | Prejemanje Prejemanje Oblike podpore
in njegovega zivljenja v podpore od podpore na in pomoci
bolni$nici sva se vsak dan | sodelavke delovnem mestu
slisale. Tudi ob novici
smrti sva se poklicali.

C63 V najvecjo oporo je, dase | Pogovor z osebo, | Oblike pomoci Oblike podpore
lahko pogovori§ z nekom, | ki pozna umrlega | osebnim in pomo¢i
ki pozna umrlega asistentom

Co64 Ob teh stiskah sem se Pogovor o smrti s | Podpora socialnih | Vloga socialnega

lahko obrnila tudi na naso
izvajalko osebne asistence,
tako v Casu umiranja,

socialno delavko

delavcev

dela
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kakor tudi v trenutku, ko je
gospod umrl

C65 Bila je tu za mene, za kar ji | Vedno na voljo za | Podpora socialnih | Vloga socialnega
bom vedno hvalezna posluSanje delavcev dela

C66 O temah smrti in umiranja | Priloznosti za Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
se drugace ne pogovarjam, | pogovor o smrti in umiranju in umiranja
ampak smo bile vpletene v uporabnika
proces umiranja, nam ni
preostalo drugega, kot da
bi se pogovarjale tudi o
tem

Cc67 Najvec podpore sem Pomoc bliznjih Oblike pomoci Oblike podpore
prejela s pogovorom z oseb osebnim in pomoci
mojimi najblizjimi asistentom

Co68 Podporo sem dobila v Prejemanje Oblike pomoci Oblike podpore
pogovoru s sodelavko podpore od osebnim in pomoci

sodelavke asistentom

C69 Izvajalka mi je ve¢ pomoci | Poslusanje stisk Naloge socialnih | Vloga socialnega
nudila v ¢asu umiranja in delavcev dela
ob smrti uporabnika, saj je
zaznala mojo stisko

C70 Sem taka oseba, ki morem | Zaupna osebana | Oblike pomoci Oblike podpore
dati to s sebe. V teh delovnem mestu | osebnim in pomoci
trenutkih potrebujem asistentom
nekoga, ki se mu lahko
zaupam

C71 Strokovne pomoci, razen Pomoci je bilo Podpora socialnih | Vloga socialnega
od izvajalke nisem dovolj delavcev dela
prejemala, ampak menim,
da je niti ne bi potrebovala

C72 Zelela bi si, da bi v tem Zelja po ved Odnos z druzino | Oblike podpore
procesu umiranja imela stikih z uporabnika in pomoci
vec stikov z uporabnikovo | uporabnikovo
druzino, da bi se mi malo druzino
bolje povezali

C73 Vsi skupaj skrbimo za Podpora Oblike pomoci Oblike podpore
osebo in prav bi se mi uporabnikove osebnim in pomoci
zdelo, da stopimo skupaj in | druZine asistentom
si dajemo en drugemu
oporo, saj je vsem tezko

C74 Mogoce bi se lahko tudi Povezovanje z Naloge socialnih | Vloga socialnega
izvajalka bolj povezala s druzino delavcev dela
celotno druzino uporabnika

C75 Opravljala sem osnovno Opravljanje Oblike pomoci Oblike podpore
nego, se z njim vsakodnevnih umirajocemu in pomoci
pogovarjala, hodila v opravil
trgovino, lekarno, mu
kuhala in pospravljala.
Najvec je bilo teh
vsakdanjih opravil

C76 Na koncu sem hodila §e na | Obiski v Oblike pomoci Oblike podpore
obiske v bolnisnico, kjer bolnisnici umirajocemu in pomoci

sem ga ves Cas spremljala
v zadnjih dneh, ko je
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potreboval ¢lovesko
blizino

C77 Ker sva imela ze prej Zaupen odnos Odnos med Dozivljanje smrti
dober odnos, mi je zaupal uporabnikom in in umiranja
vse Zzelje in strahove osebno asistentko | uporabnika

C78 Nudila sem mu custveno Custvena opora Oblike pomoci Oblike podpore
oporo v teh tezkih umirajocemu in pomo¢i
trenutkih

C79 Nikoli nisem gledala na Ostajanje z Oblike pomoci Oblike podpore
uro, z njim sem ostala Se uporabnikom po | umirajoemu in pomoci
dlje, tudi, ¢e se je moj izteku delovnega
delovni Cas uradno Ze Casa
zakljudil

C80 Izobrazevanj za poklic Odsotnost Izobrazevanja Podrocje osebne
osebne asistentke nisem izobrazevanj za asistence
imela poklic osebne

asistence

C81 Vse, kar sem imela pred Priprave pred Izobrazevanje Podrocje osebne
zacetkom dela je bil zacetkom dela asistence
uvodni pogovor z izvajalko
in uporabnikom

C82 Takoj sem pricela z delom | Ucenje od Izobrazevanja Podrocje osebne
in se od uporabnika naucila | uporabnika asistence
vse potrebno

C83 Glede na to, da nisem Odsotnost Izobrazevanja Podrocje osebne
imela ze osnovnih izobrazevanj o asistence
izobrazevanj, se o temah temah smrti in
smrti in umiranja pred umiranja
zacetkom sploh nisem
pogovarjala

C84 Moram povedati, da bi bila | Vec izobrazevanj | Predlogi za Podrocje osebne
izobraZevanja za poklic izboljsave asistence
osebnega asistenta nujno
potrebna, saj je to delo z
ljudmi

C85 Tudi o teh temah, ki se Odsotnost Izobrazevanja Podrocje osebne
nanasajo na smrt, bi se izobrazevanja o asistence
moralo pogovarjati, saj smrti in umiranju
lahko dela$ za uporabnika,
ki ima hudo bolezen in ce
se Ze v naprej ve, daje v
procesu umiranja, bi
morali osebnega asistenta
o tem izobraziti in ga
pouditi o procesu

C86 Osebni asistenti bi Ve¢ podpore ob Predlogi za Podrocje osebne
potrebovali malo ve¢ tezkih situacijah | izboljsave asistence
podpore in pomoci, ko se
znajdemo v teh tezkih
trenutkih

C87 Tako da ja, sem Omogocanje Predlogi za Podrocje osebne
zagovornica, da bi vsak izobrazevanj o izboljsave asistence

asistent pred zacetkom
dela potreboval

smrti in umiranju
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izobraZzevanja, na katerih
bi se govorilo tudi o smrti

C88

Menim, da sem za
uporabnika v ¢asu
umiranja naredila vse, kar
sem lahko

Najvecja mozna
skrb

Oblike pomoci
umirajo¢emu

Oblike podpore
in pomoci

C89

Je bil med nama na sreco
dober in odprt odnos, zato
mi je lahko povedal svoje
zelje

Zaupen odnos

Odnos med
uporabnikom in
osebno asistentko

Dozivljanje smrti
in umiranja
uporabnika

C90

Vec bi se morali
povezovati med sabo, vec¢
povezanosti in pogovorov
med druzino umirajocega
in osebnimi asistenti. K
temu bi nas lahko
spodbudila izvajalka.

Povezovanje z
asistenti v tezkih
okoli§¢inah

Naloge socialnih
delavcev

Vloga socialnega
dela

C91

Edina tezava, ki sem jo
imela tisti Cas, je bila, da je
sodelavka zbolela in je
morala na bolnisko, kar je
pomenilo, da sem bila jaz z
uporabnikom od jutra do
vecera, saj ni bilo moznosti
zamenjave

Odsotnost na
delovnem mestu

Ovire pri oskrbi
umirajoc¢ih

Podroc¢je osebne
asistence

C92

Takrat sem bila zares
izmudéena in na koncu z
mo¢mi

[z¢rpanost pri
delu

Ovire pri oskrbi
umirajocih

Podroc¢je osebne
asistence

C93

Zelela bi si, da ko pride do
neke bolniske ali dopusta,
da bi na zavodu imeli
dodatne asistente, ki bi
pomagali pri delu ob
odsotnostih

Omogocanje
nadomesc¢anja

Predlogi za
izboljsave

Podrocje osebne
asistence

Co4

Zelim si, da bi uporabniki
osebne asistence dobili vec¢
ur pomoci, saj jo nekateri
nujno potrebujejo. Vec ur
bi potrebovali predvsem
tisti, ki zivijo sami in so
povsem odvisni od tuje
pomodi.

Pravi¢nejsa
razdelitev ur
pomoci

Predlogi za
izboljsave

Podrocje osebne
asistence

C95

Tudi za svojega
uporabnika si zelim, da bi
prejemal vec ur

Vecje stevilo ur
osebne asistence

Predlogi za
izboljsave

Podrocje osebne
asistence

C96

Po vecerih sem veckrat
opazila, kako ga je strah,
da bo ostal sam. zato sem
veckrat podaljsala
popoldansko izmeno in
ostala z njim, dokler se ni
pomiril.

Ostajanje z
uporabnikom po
izteku delovnega
Casa

Oblike pomoci
umirajoéemu

Oblike podpore
in pomoci

96




C97 In Zelim si tudi ve¢ nekih | Vec izobrazevanj | Predlogi za Podrocje osebne
izobrazevanj, ve¢ nekih izboljsave asistence
predhodnih usposabljanj

C98 Socialne delavke so Pomembnost Podpora socialnih | Vloga socialnega
potrebne za opravljanje socialnih delavk | delavcev dela
nasega dela

C99 Biti morajo ¢loveske za Cloveskost Znacilnosti Vloga socialnega
opravljanje tega dela socialnih dela

delavcev

C100 S to, katero imam jaz stik, | Pripravljenost Znacilnosti Vloga socialnega
ta je zares odli¢na, lahko se | pomagati socialnih dela
zanese$ nanjo, vedno je delavcev
dosegljiva in pripravljena
pomagati

C101 Morajo pa biti tudi one Fleksibilnost, Znacilnosti Vloga socialnega
fleksibilne in prilagodljive | prilagodljivost socialnih dela

delavcev

C102 Odzivati se morajo na naSe | Odzivanje na Naloge socialnih | Vloga socialnega
potrebe in na potrebe potrebe delavcev dela
uporabnikov

C103 Podporo nudijo, takrat, ko | Izvajanje ustrezne | Podpora socialnih | Vloga socialnega
jih sam poklices in poves, | podpore na delavcev dela
imam teZavo na tem in tem | delovnem mestu
podro¢ju, ne vem, kako
naprej

C104 Njene naloge obsegajo vse, | Administrativna | Naloge socialnih | Vloga socialnega
od evidentiranja ur, do dela delavcev dela
bolniskih odsotnosti,
dopustov.

C105 lahko sem ji zaupala, ¢e se | Zaupljivost Znacilnosti Vloga socialnega
je med nama z socialnih dela
uporabnikom pojavila delavcev
tezava, Ceprav je bilo teh
malo

C106 Podporo mi je nudila tudi v | Izvajanje ustrezne | Podpora socialnih | Vloga socialnega
¢asu, ko je bil gospod v podpore na delavcev dela
bolni$nici, skupaj sva delovnem mestu
iskali nacine, kako mu
pomagati v teh trenutkih,
lahko sem se ji izpovedala,
ko mi je bilo tezko

C107 Da bi za nas organizirali Organiziranje Naloge socialnih | Vloga socialnega
izobrazevanja iz razli¢nih | izobrazevanj o delavcev dela
tem, kot so recimo socialnih temah
pogovor, komunikacija,
socialna oskrba Cloveka

C108 Potem zelo rada bi, da bi Zelja po Predlogi za Podrocje osebne
se osebni asistenti, ki smo | poznavanju izboljsave asistence
zaposleni pri enem drugih osebnih
izvajalcu, med sabo asistentov
poznali

C109 Ostalih osebnih asistentov | Nimam stika z Stiki med Podrocje osebne

sploh ne poznam

osebnimi asistenti

osebnimi asistenti

asistence
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C110 Lahko bi organizirala Organiziranje Naloge socialnih | Vloga socialnega
kaksno srecanje sreCanj za osebne | delavcev dela
asistente
Cl111 To bi bilo zares odli¢no, Ve¢ podpore ob Predlogi za Podroc¢je osebne
saj se ti na trenutke zdi, kot | tezkih situacijah | izboljsave asistence
da nima$ zunanje podpore
OSEBA | IZJAVA POJEM KATEGORIJA TEMA
D1 56 let Starost Starost Statisti¢ni
podatek
D2 Zadnjih nekaj let Nekaj let Zaposlitev Opravljanje
poklica osebne
asistence
D3 Dolgo ¢asa sem bila brez Brezposelnost Motiv za delo Opravljanje
sluzbe osebne asistence | poklica osebne
asistence
D4 Doma imam tudi Skrb za bliznjo Motiv za delo Opravljanje
nepokretno osebo, zato se | osebo osebne asistence | poklica osebne
mi je zdelo, da je to dober asistence
poklic zame. Trenutno
skrbim za to osebo doma
D5 To delo mi ni ni¢ novega, Navajena skrbeti | Motiv za delo Opravljanje
saj sem navajena skrbeti za | za ljudi osebne asistence | poklica osebne
ljudi asistence
D6 Od smrti uporabnice je Leto in pol od Cas od smrti Opravljanje
minilo Ze leto in pol smrti uporabnice poklica osebne
asistence
D7 Teme o minljivosti so Iskreni pogovori | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
odkrite teme in umiranju in umiranja
uporabnika
D8 Zase sem mozu Ze Izrazanje Tema smrti v Odnos do smrti in
povedala, kaj mora narediti | posmrtnih zelja vsakdanjem umiranja
v primeru moje smrti Zivljenju
D9 Tema mi ni tuja, saj sem se | Veckratno Znanje o procesu | Odnos do smrti in
ze veckrat sreCala z sreCanje s smrtjo | smrti in umiranja | umiranja
umirajo¢imi
D10 O teh temah sem Znanje iz Znanje o smrtiin | Odnos do smrti in
izobrazena toliko, kolikor | izkuSenj umiranju umiranja
sem se naucila iz lastnih
izkuSenj
Dl11 Mislim, da znam o temi Razumevanje Znanje o procesu | Odnos do smrti in
smrti veliko povedati procesa umiranja | smrti in umiranja | umiranja
D12 Ze precej smrti sem dala Veckratno Znanje o procesu | Odnos do smrti in
skozi v svojem zivljenju sreCanje s smrtjo | smrti in umiranja | umiranja
D13 O temi smrti nisem Lai¢no znanje Znanje o procesu | Odnos do smrti in
poucena s knjig smrti in umiranja | umiranja
D14 Veliko stvari sem se Znanje iz Znanje o procesu | Odnos do smrti in
naucila od sorodnikov in izkusen;j smrti in umiranja | umiranja
ljudi, ki so umrli okoli
mene
D15 Ce se pri nas doma zgodi Razumevanje Znanje o procesu | Odnos do smrti in

kaksSen primer smrti, jaz
vem, kako v teh

procesa umiranja

smrti in umiranja

umiranja
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okolis¢inah ravnati. Tudi
tast je umrl doma, v
svojem domu, tako da
vem, kako je in kako to
poteka.

D16 Vidim, da je nekaterim to Tabu tema Tema smrti v Odnos do smrti in
Se vedno tabu tema. vsakdanjem umiranja
Mnogo oseb ima do tega Se zivljenju
vedno veliko zadrzkov.

D17 Ampak za mene to ni ni¢ Razumevanje Znanje o procesu | Odnos do smrti in
novega, s tem sem se procesa umiranja | smrti in umiranja | umiranja
veckrat v svojem zivljenju
Ze seznanila

D18 V druzbi smo si razli¢ni in | Vpliv druzbe na Znanje o procesu | Odnos do smrti in
vsak gleda na smrt drugace | smrt smrti in umiranja | umiranja

D19 Vsi, ki smo skrbeli zanjo, | Pricakovanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
smo vedeli, da ima smrti umiranjem in umiranja
neozdravljivo bolezen uporabnika

D20 Z uporabnico sva imeli Prijateljski odnos | Odnos med Dozivljanje smrti
prijateljski odnos uporabnico in in umiranja

osebno asistentko | uporabnika

D21 Uporabnica se ni zavedala | Ne zavedanje Zavedanje Odnos do smrti in
svojega zdravstvenega lastnega umiranja | minljivosti umiranja
stanja

D22 Ko sem skrbela zanjo je Tezavno Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
bilo veliko krat tezko. spoprijemanje umiranjem in umiranja
Premagal si ta prag, ki je uporabnika
bil pred tabo, saj je tvoja
naloga, da skrbis$ za osebo
in ji pomagas

D23 Odvisno je bilo od dneva Locevanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
do dneva, v€asih sem poklicnega in umiranjem in umiranja
stvari nosila s sabo domov, | zasebnega uporabnika
véasih ne. Ce so bili na zivljenja
delovnem mestu res tezki
trenutki, potem sem stvari
seveda nesla s sabo domov

D24 Ce je bil tezek dan za Tezki dnevi na Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
uporabnico, je bil tezek delovnem mestu | umiranjem in umiranja
dan tudi zame uporabnika

D25 V<¢asih, ko so bili dnevi Locevanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
lazji pa ne, sem lahko poklicnega in umiranjem in umiranja
odmislila, ko sem prisla zasebnega uporabnika
domov zivljenja

D26 ODb njeni smrti je bilo zares | Groza Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
tezko, obcutki so bili in umiranja
grozni, saj je bila zelo uporabnice
mlada

D27 To je bilo zame prvo in Prvo poklicno Smrt Dozivljanje smrti

upam, da tudi edino
poklicno srecanje s smrtjo
uporabnice

sreCanje s smrtjo

in umiranja
uporabnice
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D28 Vse druge smrti, ki sem Predhodna Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
jim bila prica, so bile v sreCanja s smrtjo umiranja
druzinskem krogu v druZini

D29 Uporabnica je umrla v Smrt v bolnis$nici | Smrt Dozivljanje smrti
bolni$nici in umiranja

uporabnice

D30 En dan po njeni smrti, me | Novica o smrti Smrt Dozivljanje smrti
je poklicala njena mami in | uporabnice in umiranja
mi sporocila to Zalostno uporabnice
novico

D31 Uporabnica se lastnega Ne zavedanje Zavedanje Odnos do smrti in
umiranja ni zavedala lastnega umiranja | minljivosti umiranja

D32 O umiranju se pred njo Odsotnost tem Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
nismo pogovarjali, Ce je smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
bila ona v blizini uporabnika

D33 Bila je Se dokaj mlada, Tezavno Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
zato je bila to povsem spoprijemanje umiranjem in umiranja
drugacna situacija uporabnika

D34 Njeno bolezen smo skrivali | Skrivanje bolezni | Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
pred njo pred uporabnico | umiranjem in umiranja

uporabnika

D35 O temi smrti se z Odsotnost tem Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
uporabnico nisem smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
pogovarjala, saj se mi v uporabnika
danih okolis¢inah to ni
zdelo primerno

D36 Sem pa pri njenih svojcih | Tezje sprejemanje | Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
videla, kako tezko jim je pri umiranju umiranjem in umiranja
pri tej situaciji bliznjega uporabnika

D37 Tema pogovora nikoli ni Izogibanje Tema smrti v Odnos do smrti in
nanesla na to, saj so se jo pogovorov o vsakdanjem umiranja
tudi sami izogibali in o tem | smrti Zivljenju
niso Zeleli govoriti

D38 Za uporabnico smo skrbeli | Skrb vec Stiki med Podrocje osebne
Stirje asistenti. Tu, kjer sem | asistentov za osebnimi asistenti | asistence
delala jaz, smo se precej uporabnico
druzili

D39 Med sabo smo bili dokaj Povezanost z Stiki med Podrocje osebne
povezani osebnimi asistenti | osebnimi asistenti | asistence

D40 En drugemu smo lahko Prejemanje Prejemanje Oblike podpore
dajali podporo podpor od podpore na in pomoci

sodelavke delovnem mestu

D41 Verjetno si je vsak od nas | Odsotnost tem Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
mislil, da je njeno stanje ni | smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
dobro, ampak tega nismo uporabnika
izrekli na glas

D42 Podporo in pomo¢ sem Prejemanje Prejemanje Oblike podpore
prejemala od ostalih podpore od podpore na in pomoci
osebnih asistentov osebnih delovnem mestu

asistentov

D43 Od drugih ljudi podpore Podpore ni Prejemanje Oblike podpore

nisem prejemala toliko prejemala podpore na in pomoci

delovnem mestu
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D44 Podpore in pomoci niti Podpore ni iskala | Prejemanje Oblike podpore

nisem iskala podpore na in pomoci
delovnem mestu

D45 Med sabo smo se najbolje | Prejemanje Prejemanje Oblike podpore
poznali in smo vedeli, kaj | podpore od podpore na in pomoci
potrebujemo eden od sodelavke delovnem mestu
drugega. Meni je bilo to
dovolj

D46 Zaenkrat je bilo pomoci Dovolj pomo¢i Oblike pomoci Oblike podpore
dovolj osebnemu in pomoci

asistentu

D47 Smo imeli drug drugega in | Prejemanje Prejemanje Oblike podpore
to je bilo za mene povsem | podpore od podpore na in pomoci
v redu sodelavke delovnem mestu

D48 Strokovne pomoci si nisem | Dovolj pomoci Oblike pomoci Oblike podpore
zelela. Strokovne pomoci osebnemu in pomoci
nisem potrebovala. asistentu

D49 Zanjo sem skrbela, kakor Najvecja mozna Oblike pomoci Oblike podpore
sem najbolje znala skrb umirajoéemu in pomo¢i

D50 Nudila sem ji pomoc, ki je | Pomo¢ Oblike pomoci Oblike podpore
ustrezala njenim trenutnim | prilagojena umirajocemu in pomoci
potrebam potrebam

D51 Na asistenci imamo enkrat | Tecaj enkrat na Izobrazevanja Podroc¢je osebne
na leto tecaj, ki ga moramo | leto asistence
opraviti

D52 Ta tecaj je pogoj za Tecaj je pogoj za | IzobraZevanja Podrocje osebne
zaCetek dela za poklic opravljanje dela asistence
osebnega asistenta

D53 Predavanja izgledajo tako, | Razli¢ni Izobrazevanja Podrocje osebne
da nam vedno predava predavatelji asistence
nekdo drug

D54 Predavali so nam Ze Razli¢ne teme Izobrazevanja Podrocje osebne
zdravnik, ki nam je predal | predavanj asistence
svoje znanje iz osebnih
izkuSenj, nazadnje nam je
predavala socialna
pedagoginja, ta je
predavala o socialnih
stvareh. Predavanja so
razli¢na, pokrivajo tudi
veliko razli¢nih tem in iz
njih izvemo vse kar
moramo za opravljanje
naSega dela

D55 Predavanja so koristna, iz | Koristna Izobrazevanja Podrocje osebne
njih izves veliko novega predavanja asistence

D56 Izklju¢no o temi smrti in Odsotnost Izobrazevanja Podrocje osebne
umiranja nismo imeli izobrazevanja o asistence
predavanja smrti in umiranju

D57 Lahko bi kaj malega Vec¢ izobrazevanj | Predlogi za Podrocje oseben
povedali tudi o temi o temi smrti izboljsave asistence

umiranja
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D58 Zame so ta predavanja Predavanj je Izobrazevanja Podro¢je osebne
enkrat na leto povsem dovolj asistence
dovolj

D59 Med sabo se tudi Deljenje izkusenj | Izobrazevanja Podroc¢je osebne
pogovarjamo, da si delimo asistence
izkusnje, kar je tudi
zanimivo

D60 Mislim, da sem za Najvec¢ja mozna Oblike pomoci Oblike podpore
uporabnico naredila vse skrb umirajocemu in pomoci
kar sem lahko

D61 Je pa bil to res zaradi njene | Specificen primer | Oblike pomoci Oblike podpore
starosti poseben primer skrbi umirajoéemu in pomoci
skrbi

D62 Mislim, da ne potrebujem | Zadovoljstvo z Motiv za delo Opravljanje
nicesar vec, saj imam pri opravljanjem osebne asistence | poklica osebne
opravljanju svojega poklica asistence
poklica za vse poskrbljeno

D63 Tudi od izvajalcev dobis Izvajanje ustrezne | Podpora socialnih | Vloga socialnega
pomoc, ¢e jo potrebujes podpore na delavcev dela

delovnem mestu

D64 Zaenkrat sem zadovoljna Zadovoljstvo pri | Motiv za delo Opravljanje
pri opravljanju svojega opravljanju osebne asistence | poklica osebne
poklica poklica asistence

D65 Menjala sem ze dva Zadovoljstvo z Znacilnosti Vloga socialnega
razli¢na zavoda, ampak sta | izvajalko socialnih dela
na obeh bili super ti delavcev
svetovalki

D66 Ko sem delala za Hitro pripravljena | Znacilnosti Vloga socialnega
uporabnico, ki je umrla, pomagati socialnih dela
sem delala pri drugem delavcev
zavodu za osebno
asistenco. Nanje se lahko
obrnem s vpra$anji,
vsakokrat, ko sem jih
potrebovala

D67 S socialnima delavkama Dostopnost za Podpora socialnih | Vloga socialnega
sem ze veliko krat imela vprasanja delavcev dela
kaksen pogovor

D68 Obe socialni delavki sta Vedno na voljo Podpora socialnih | Vloga socialnega
bili vedno v pomo¢, ko si za poslusanje delavcev dela
ju potreboval

D69 Ustrezno sta usposobljeni | Izvajanje ustrezne | Podpora socialnih | Vloga socialnega
za opravljanje svojega dela | podpore na delavcev dela

delovnem mestu

D70 Tudji, ko pride do tezkih Vedno na voljo za | Podpora socialnih | Vloga socialnega
tem, ves, da so ti na voljo | posluSanje delavcev dela
in da lahko izkoristi§ ¢as
za pogovor pri vsaki od
njiju

D71 Ni¢ kaj vec ne bi Pomoci je bilo Podpora socialnih | Vloga socialnega

potrebovala od socialnih
delavk

dovolj

delavcev

dela
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D72 Ta, pri kateri sem delala na | Srénost Znacilnosti Vloga socialnega
prejsnjem zavodu, je bila socialnih dela
sréna, iskrena, res je bila delavcev
zelo prijetna
D73 Tudi ta je super, nimam kaj | Zadovoljstvo z Znacilnosti Vloga socialnega
dodati, ustrezno opravljata | izvajalko socialnih dela
svoje delo delavcev
OSEBA | IZJAVA POJEM KATEGORIJA TEMA
El 60 let Starost Starost Statisti¢ni
podatek
E2 Delo osebne asistentke Kot osebna Zaposlitev Opravljanje
opravljam ze 3 leta. asistentka sem poklica osebne
zaposlena 3 leta asistence
E3 Priznano imam tretjo Tezave z Motiv za delo Opravljanje
stopnjo invalidnosti zaradi | zaposlitvijo osebne asistence | poklica osebne
bolezni in me zaradi zaradi stopnje asistence
omejitev nikjer niso invalidnosti
zaposlili. Doma sem
skrbela za starSa
E4 Po smrti starSev sem se Obcutek Motiv za delo Opravljanje
odlocila za poklic osebne izpopolnjenosti osebne asistence | poklica osebne
asistentke, saj sem asistence
ugotovila, da je to delo, ki
ga lahko opravljam. Delo
osebne asistentke mi je
vsec, saj rada ustrezem
zeljam uporabnika in se
dobro pocutim, ko vidim,
da lahko nekomu
pomagam pri vsakdanjih
opravilih in opravim neko
dobro delo
E5 Od smrti uporabnika je Pol leta od smrti | Cas od smrti Opravljanje
minilo ze pol leta uporabnika poklica osebne
asistence
E6 Zanj sem skrbela pol leta Skrb za Cas oskrbe Opravljanje
uporabnika pol uporabnika poklica osebne
leta asistence
E7 Srecala sem se z Tezavno Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
minljivostjo svojih starSev, | sprejemanje smrti umiranja
ko sem skrbela zanju. To je | starSev
tezko sprejeti, ampak
taksna je resnicnost
ES8 Ko pride do umiranja se Razumevanje Razmisljanje o Odnos do smrti in
vedno postavim v kozo stisk smrti umiranja
umirajocega in njegovih
najblizjih, saj lahko na ta
nacin razumem njihove
stiske
E9 Postavila sem se v kozo Postavitev v kozo | RazmiSljanje o Odnos do smrti in

uporabnika in veckrat
razmiSljala, kako bi se jaz
pocutila v primeru, da bi

druge osebe

smrti

umiranja
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izvedela novico, da imam
neozdravljivo bolezen in
da ni zdravila, s katerim bi
se moje stanje lahko
izboljsalo. Prav tako sem
se postavila v kozo Zene
uporabnika, kako tezko je
moralo biti njej, ko je
gledala svojega moza in je
vedela, da mu ne more
pomagati

E10 Ne morem opisati, kaksne | Neopisljiv Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
obcutke nemoci v€asih obcutek in umiranja
obcutis, ampak Se vedno uporabnika
najdes energijo, da ostanes
pozitiven in dajes oporo

Ell V zivljenju sem se veckrat | Veckratno Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
srecala z umiranjem in s srecanje s smrtjo umiranja
smrtjo

E12 O zdravstvu nimam veliko | Odsotnost znanja | Znanje o procesu | Odnos do smrti in
znanja in se zana$am na o smrti in smrti in umiranja | umiranja
pomo¢ zdravnikov ali umiranju
medicinskih sester

E13 Znam opravljati Pomo¢ Oblike pomoci Oblike podpore
vsakodnevna opravila in na | uporabniku z umirajo¢im in pomoci
ta nacin pomagati vsakodnevnimi
uporabniku opravili

El4 Spremljala sem tudi tega Spremljanje Oblike pomoci Oblike podpore
uporabnika na poti umirajocega umirajo¢im in pomoci
umiranja

E15 ko sem ga spoznala, sem Seznanjenost z Znanje o procesu | Odnos do smrti in
se seznanila s to boleznijo, | diagnozo smrti in umiranja | umiranja
saj je prej nisem poznala.

Prebrala sem ogromno
¢lankov o tej bolezni

El6 Spoznala sem se tudi z Drustvo Hospic Oblike pomoci Oblike podpore
druStvom Hospic umirajo¢im in pomoci

E17 O temi smrti se ne govori Tabu tema Tema smrti v Odnos do smrti in

vsakdanjem umiranja
Zivljenju

E18 Ce imas svojca, ki umira, Seznanjanje Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
potem je treba sorodnikom | svojcev z in umiranju in umiranja
to povedati umiranjem uporabnika

E19 Ne zdi se mi prav, da se to | Seznanjenost Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
govori umirajoéemu ¢loveka z in umiranju in umiranja

umiranjem ni uporabnika
primerno

E20 Svojce se mora o tem Seznanjanje Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
obvestiti, da se pripravijo svojcev z in umiranju in umiranja
na smrt umiranjem uporabnika

E21 Mnenja sem tudi, da Empatija in Znacilnosti Vloga socialnega
morajo biti na tem socutnost socialnih dela
podrocju zaposleni ljudje z delavcev
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veliko mero empatije in
¢utom za soc¢loveka

E22 Uporabnik je bil zame kot | Navezanost Odnos med Dozivljanje smrti
sin uporabnikom in in umiranja
osebnim uporabnika
asistentom
E23 V casu, ko sem skrbela Dajanje pozitivne | Oblike pomoci Oblike podpore
zanj, sva se veliko energije umirajocim in pomoci
presmejala, saj sem se jaz
veliko Salila
E24 Uporabnik mi je zelo Zaupen odnos Odnos med Dozivljanje smrti
zaupal uporabnikom in in umiranja
osebnim uporabnika
asistentom
E25 Ni imel mo¢i, da bi glasno | Pomoc pri Oblike pomoci Oblike podpore
govoril, zato sem sedela ob | komuniciranju umirajo¢im in pomoci
njem, on mi je po tiho
podajal odgovore in jaz
sem jih govorila
zdravnikom na glas
E26 Kljub temu da sva se Navezanost Odnos med Dozivljanje smrti
poznala pol leta, sva bila uporabnikom in in umiranja
drug na drugega navezana, osebnim uporabnika
saj sem ob njem prezivela asistentom
vec Casa kot doma
E27 Najbolj sva se povezala po | Povezanost po Odnos med Dozivljanje smrti
enem mesecu, ko je odsel | spremljanju v uporabnikom in in umiranja
v zdravilisce, kjer sem ga zdraviliscu osebnim uporabnika
jaz spremljala asistentom
E28 Tam mi je tudi zaupal Pogovor o stiskah | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
svoje misli in z mano delil in umiranju in umiranja
tezke trenutke, ko se je uporabnika
spopadal z neozdravljivo
boleznijo
E29 Upala sem, da v ¢asu Strah pred smrtjo | Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
njegove smrti jaz ne bom v | uporabnika umiranjem in umiranja
sluzbi, saj si nisem morala uporabnika
predstavljati, kako bom v
tistem trenutku odreagirala
E30 Na zalost sem bila jaz Prisotnost ob Poslabsanje Dozivljanje smrti
prisotna tisti dan, ko se je | hudemu zdravstvenega in umiranja
stanje drasticno poslabsalo. | poslabsanju stanja uporabnika
Ni ve¢ imel moc¢i, da bi zdravstvenega
sam vdihnil in izdihnil, na | stanja
pomo¢ mi je prisla tudi
njegova zena
E31 Zelel je, da ga pustim Zelja po smrti Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
umreti, ampak jaz si tega in umiranju in umiranja
nisem dovolila uporabnika
E32 Tretji dan po njegovem Obiski v Oblike pomoci Oblike podpore
odhodu v bolni$nico me je | bolniSnici umirajo¢im in pomoci

poklicala njegova Zena in
mi povedala, da bi me
uporabnik rad videl, zato
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sem odsla k njemu na
obisk

E33 Ko sem ga po treh dneh Napredovanje Poslabsanje Dozivljanje smrti
znova videla, nisem bolezni zdravstvenega in umiranja
morala verjeti, kako je bil stanja uporabnika
njegov obraz otecen,
oteCene so bile tudi roke in
noge

E34 Njegova Zena mi je v Iskanje ve¢ Oblike pomoci Oblike podpore
bolnisnici povedala, da bo | osebnih umirajocim in pomoci
odsel domov, ampak ga asistentov
bodo v bolnisnici zadrzali
tako dolgo, dokler ne bo
dobil 24-urne asistence

E35 Po enem tednu me je zena | Obiski v Oblike pomoci Oblike podpore
ponovno poklicala in rekla, | bolniSnici umirajocim in pomoci
da bi me uporabnik rad
ponovno videl, zato sem se
odlocila, da ga $e enkrat
obis¢em

E36 Se vedno ga imam v Razmisljanje o Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
mislih, kljub temu da je od | uporabniku po umiranjem in umiranja
njegove smrti minilo Ze smrti uporabnika
precej Casa

E37 Smrt mojega uporabnika Tezavno Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
me je zares prizadela sprejemanje smrti in umiranja

uporabnika

E38 Tisti »jutri«, ko bi ga Smrt uporabnika | Smrt Dozivljanje smrti
morala Se enkrat obiskati v | na rojstni dan in umiranja
bolnisnici ni prisel. osebne asistentke uporabnika
Uporabnik je umrl to¢no
na moj rojstni dan

E39 Saj po eni strani sem smrt | Pri¢akovanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
pri¢akovala, saj sem smrti umiranjem in umiranja
vedela, kaj sledi uporabnika

E40 Njegova smrt me je ujela Nepripravljenost | Smrt Dozivljanje smrti
nepripravljeno in umiranja

uporabnika

E41 O temi smrti sem se z njim | Pogovarjam se Pogovor o smrti
lahko pogovarjala lahko o vseh in umiranju

temah

E42 se je zavedal umiranja Ze - Zavedanje Odnos do smrti in
od pregleda v Ljubljani, ko Zavedanj | minljivosti umiranja
so mu povedali, da ni e uporabnika, da
zdravila za njegovo umira
bolezen. Nato so zdravniki
Se enkrat prisli na njegov
dom in mu predstavili
potek te bolezni, zato je
vedel, kaj ga Caka

E43 Tako mirno je poslusal Pogovor o Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
zdravnike in odgovarjal na | bolezni z in umiranju in umiranja
njihova vprasanja, da zdravniki uporabnika
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nisem morala verjeti, ¢e
prav sliSim ali ne

E44 Med tem pogovorom sem | Jok ob pogovorih | Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
Sla trikrat ven s sobe in se | o smrti in umiranju in umiranja
razjokala uporabnika

E45 Po tem sva se z Zdravniki brez Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
uporabnikom pogovarjala | empatije in umiranju in umiranja
o tem, kako brez empatije uporabnika
in socutja so ti zdravniki

E46 O njegovi smrti sva se Priloznost za Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
pogovarjala, ko je on zacel | pogovor o smrti in umiranju in umiranja
s to temo, sama je nisem uporabnika
zaCenjala

E47 Dajala sem mu upanje, da | Dajanje upanja Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
se bo njegovo zdravstveno umiranjem in umiranja
stanje kljub slabim uporabnika
napovedim enkrat
izboljsalo

E48 Enkrat mi je dal v roke Jok ob branju Oblike pomoci Oblike podpore
revijo, v kateri je bila zgodbe ¢loveka z | umirajo¢im in pomoci
opisana zgodba cloveka, ki | neozdravljivo
je imel enako bolezen in boleznijo
rekel, beri zgodbo na glas.

Takrat sem se zacela
zavedati, kako grozna je ta
bolezen in ob branju sva se
oba razjokala

E49 Dogovorila sva se, da me Dogovori o Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
bo peljal na pico, ko se bo | nacrtih za umiranjem in umiranja
pozdravil in to nama je prihodnost uporabnika
ostalo do konca. Ob vseh
tezkih trenutkih, ko je
mislil, da ne zmore vec,
sem ga opomnila, da me
bo po premagani bolezni
peljal na pico, s tem sem
dajala upanje obema

E50 O smirti sva se pogovarjala | Priloznost za Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
tudi, ko so nekega dne v pogovor o smrti in umiranju in umiranja
njegovo hiSo prisli uporabnika
zaposleni z Drustva Hospic

E51 mi je povedal, da so ga Pogovor o Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
vprasali, ¢e bi odsel k neozdravljivi in umiranju in umiranja
njim. Nad njihovimi bolezni z uporabnika
besedami je bil presenecCen, | zdravniki

saj je le en mesec prej
dobil diagnozo bolezni in
se Se ni uspel sprijazniti z
usodo. Obisk je bil
nepri¢akovan in zaposleni
naj bi bili do njega hladni
in brez empatije
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ES2 Ta obisk ga je spravil v Zavedanje Zavedanje Odnos do smrti in
velik obup, saj se je zacel | uporabnika, da minljivosti umiranja
zavedati resni¢nosti umira
zdravstvenega stanja

ES3 Takrat mi je povedal, da ne | Prepoved Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
dovoli oZivljanja ozivljanja umiranja

E54 O smrti sem se pogovarjala | Pogovor o smrti z | Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
tudi z Zeno uporabnika po | Zeno uporabnika | in umiranju in umiranja
obisku zdravnikov, ko so uporabnika
mu napovedali le Se en
mesec zivljenja

E55 Ob teh pogovorih sva se Jok ob pogovorih | Oblike pomoci Oblike podpore
obe jokali, ampak nikoli o smrti druzini in pomoci
pred uporabnikom uporabnika

E56 Odloc¢ili sva se, da bovav | Dajanje upanja Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
njegovi prisotnosti moc¢ni umiranjem in umiranja
in ga spodbujali do uporabnika
njegovega zadnjega dne

E57 S sodelavci se Pogovor o Odnos med Dozivljanje smrti
pogovarjamo o temu, kako | vsakdanjih uporabnikom in in umiranja
je potekal dan z stvareh osebnim uporabnika
uporabnikom, katere asistentom
tablete je Ze vzel in katerih
ne, da ne bi prislo do
napak. Povemo si tudi,
katera dela smo opravili,
da ne ponavljamo enakih
itd.

E58 Z asistentko, s katero sva Odsotnost tem Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
skupaj delali za tega smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
uporabnika, se o tem nisva uporabnika
pogovarjali

E59 Sama sebi in uporabniku Premagovanje Oblike pomoci Oblike podpore
sem pomagala s tem, da tezkih trenutkov s | umirajocemu in pomoci
sem se Salila, saj semnata | Salo
nacin premagovala tezke
trenutke

E60 Podporo sem prejemala od | Podpora od Oblike pomoci Oblike podpore
njegove Zene uporabnikove osebnim in pomoci

druzine asistentom

E61 Z njegovo zeno sva bili v Razumevajo¢ Odnos z druzino | Oblike podpore
dobrem odnosu odnos uporabnika in pomoci

E62 Podporo sem prejemala Podpora Oblike pomoci Oblike podpore
tudi od njunih sorodnikov, | uporabnikove osebnim in pomoci
v zadnjih tednih so nam druzine asistentom
ponudili pomoc¢ pri oskrbi,
za kar sem jim Se vedno
hvalezna

E63 Tezko je bilo obema stati Izkazovanje Oblike pomoci Oblike podpore
ob strani tolazbe umirajo¢im in pomo¢i

E64 ona je veckrat imela krizo | Zagotavljanje Oblike pomoci Oblike podpore
in mi povedala, da ne podpore svojcem | druzini in pomo¢i
zmore vec. V obdobju uporabnika

krize sem ji rekla, naj si
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poisc¢e pomo¢ in naj je tega
ne bo sram

E65 Skupaj z njo in njeno Jok ob pogovoru | Oblike pomoci Oblike podpore
druzino smo iskali med svojci in druzini in pomoci
najboljse resitve. Ko sem asistenti umirajocega
se o tem pogovarjala z njo
in njeno druzino, smo se
vsi jokali in s tem smo si
nekako en drugemu dajali
podporo, ki smo jo v
tistem trenutku potrebovali

E66 Na sreco so pomoc¢ Podpora Oblike pomoci Oblike podpore
ponudili tudi ostali uporabnikove osebnim in pomoci
sorodniki, ki so druzine asistentom
razbremenili tudi mene,
kar mi je bilo takrat v
pomoc

E67 Spoznala sem tudi Napacni pristopi | Predlogi za Podrocje osebne
zaposlene na drustvu strokovnjakov izboljsave asistence
Hospic in meni se je zdelo,
da njihov pristop do
uporabnika ni bil pravilen

E68 Uporabnik je nekaj Casa Zavedanje Zavedanje Odnos do smrti in
nazaj komaj izvedel za uporabnika, da minljivosti umiranja
svojo bolezen in tega Se ni | umira
uspel predelati. Ze ob
diagnozi se mu je porusil
svet in komaj se je pobral
do njihovega prihoda in
oni so mu odvzeli vsako
upanje

E69 Bili so prevec direktni in Neprimeren Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
premalo ¢loveski za odnos umirajocih asistence
opravljanje tega dela. strokovnjakov

E70 Zelela bi si, da bi imela Vecje stevilo Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
ve¢ pomodi s strani drugih | asistentov pri umirajocih asistence
osebnih asistentk. V ¢asu oskrbi
umiranja bi nas moralo biti
vecd, ki bi skrbele zanj, da
bi se tudi jaz lahko
razbremenila

E71 Menim, da bi uporabnik Prepozna Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
lahko zivel dlje, Ce bi dodelitev pomoc¢i | umirajocih asistence
pravoc¢asno dobil vso
pomoc

E72 Zanj sem delala vse in Najvecja mozna | Oblike pomoci Oblike podpore
pomagala po vseh svojih skrb umirajo¢im in pomoci
zmoznostih

E73 Pazila sem tudi, da sem ga | Vsakdanja Oblike pomoci Oblike podpore
previdno obracala na opravila umirajo¢im in pomoci

postelji, saj ga je vse
bolelo. Zanj sem
pripravljala dietno hrano in
sokove, saj proti koncu
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zivljenja ni ve¢ moral
pozirati

E74 Na zacetku sem ga tudi Voznje do Oblike pomoci Oblike podpore
vozila na zdravniske bolnisnice umirajo¢im in pomoci
preglede

E75 Ves cas sem skrbela, da se | Preprecevanje Oblike pomoci Oblike podpore
mu niso delale rane zaradi | prelezanin umirajo¢im in pomoci
lezanja

E76 Do zadnjega sem dajala Dajanje upanja Spoprijemanje z | Oblike podpore
upanje in pozitivno umiranjem in pomoci
energijo, da se bo stanje
izboljSalo.

E77 Jaz svoje vloge nisem Veliko pogovorov | Oblike pomoci Oblike podpore
videla le kot v pomoci kot umirajocim in pomoci
taki uporabniku, ampak
tudi pri socializaciji, da
sem se z uporabnikom
pogovarjala, ga poslusala,
dajala oporo

E78 Ko sem postala osebna Odsotnost Izobrazevanja Podro¢je osebne
asistentka, nisem imela izobraZevanj asistence
pred tem nobenih
izobraZevanj

E79 Vse sem se naucila , ko Ucenje od Izobrazevanja Podroc¢je osebne
sem zacela delati za uporabnika asistence
uporabnika

E80 Preko asistence imamo Nesmiselna Izobrazevanja Podro¢je osebne
izobrazevanja preko vsebina asistence
Zooma, ampak so ta izobrazevanj
izobrazevanja popolnoma
nesmiselna. Vsak
uporabnik je drugacen,
zato mi ta izobrazevanja
niso pomagala, saj ne
mores za vsakega skrbeti
na enak nacin

E81 Zelo dobro je, da imas Ucenje od Izobrazevanja Podroc¢je osebne
nekoga, ki Ze pred tabo osebnih asistence
dela z uporabnikom in ti ta | asistentov
asistent pokaze, kako
poteka skrb za uporabnika

E82 Predstavljen mi je bil Seznanitev s Naloge socialnih | Vloga socialnega
potek uporabnikove skrbjo za delavcev dela
bolezni in kaksna je umirajocega pred
njegova pri¢akovana pricetkom dela
zivljenjska doba. Vedela
sem, da bom skrbela z
umirajoéega

E83 Lazje bi bilo, ¢e bi zanj IzErpanost pri Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
skrbeli vsaj dve osebni delu umirajoc¢ih asistence

asistentki, saj sem na
koncu hodila domov le Se
spati in vse dni prezivela
ob uporabniku
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E84 Kljub temu da sem to delo | Psihi¢no Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
rada opravljala, je bilo zahtevno delo umirajocih asistence
zame prevec psihi¢no
naporno
ES85 Niso vse bolezni enake in | Vecje Stevilo ur Predlogi za Podrocje osebne
zelim si, da bi umirajoci osebne asistence | izboljSave asistence
prejeli odobrenih vec ur
osebne asistence
E86 Ta sistem razdeljevanja ur | Praviénejsa Predlogi za Podrocje osebne
se mi ne zdi pravicen razdelitev ur izboljsave asistence
pomoci
E87 Zelela bi si, da bi ure Hitrej$a odobritev | Predlogi za Podroc¢je osebne
uporabnikom odobrili prej, | ur izboljsave asistence
sploh takim, ki se trudijo
in imajo Se veliko volje do
Zivljenja
E88 Pri umirajocih bolnikih je | Odsotnost na Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
potrebno imeti asistente, ki | delovnem mestu | umirajocih asistence
jim lahko zaupas in redno
skrbijo za uporabnika.
Tezava nastane, ¢e mora
katera od rednih asistentk
na dopust ali je bolnisko
odsotna, saj se nova
asistentka, ki nadomesca
ne more prilagoditi v tako
hitrem casu
E89 Zelim si, da bi komisija Napacni pristopi | Predlogi za Podrocje osebne
sama izkusila, kako je, ko | strokovnjakov izboljsave asistence
sam ne zmore§ poskrbeti
za sebe in si popolnoma
odvisen od tuje pomoci, saj
bi na uporabnike gledali
drugace
E90 Zelim si tudi bolj praviéne | Pravi¢nejsa Predlogi za Podrocje osebne
invalidske komisije, ki bi razdelitev ur izboljsave asistence
znale bolj prisluhniti pomoci
ljudem
E91 Opazila sem tudi, da Izkoriscevalski Predlogi za Podrocje osebne
mnogo druzinskih ¢lanov odnos druzinskih | izboljSave asistence
izkori$ca storitve osebne ¢lanov kot
asistence. So brez sluzbe in | osebnih
se kot osebni asistenti asistentov
zaposlijo le zaradi tega, da
prejemajo denar in lahko
ostanejo doma
E92 Med mano in socialno Malo stikov s Podpora socialnih | Vloga socialnega
delavko ni bilo veliko socialno delavko | delavcev dela
stikov
E93 Pred zacetkom mojega Seznanitev s Naloge socialnih | Vloga socialnega

dela so mi predstavile, da
ima uporabnik
neozdravljivo bolezen in je
V procesu umiranja

skrbjo za
umirajocega pred
pricetkom dela

delavcev

dela
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E94 Na zavodu se mi je zdelo, | Nezanimanje Podpora socialnih | Vloga socialnega
kot da jim je vseeno, ¢e po | zavoda za osebne | delavcev dela
smrti uporabnika ostanem | asistente
brez dela

E95 Odlocila sem se, da bom Iskanje nove Zaposlitev po Opravljanje
sluzbo iskala Se na drugih | sluzbe po smrti smrti uporabnika | poklica osebne
zavodih, ¢eprav sem po asistence
smrti nadomescala
bolniske odsotnosti

E96 Na prejsnjem zavodu ni Koordinacija Naloge socialnih | Vloga socialnega
bilo prave organizacije in delavcev dela
kar tako so me posiljali do
razli¢nih uporabnikov, ne
da bi mi prej predstavili, za
koga bom delala

E97 Na koncu so mi le rekli, Prekinitev Zaposlitev po Podro¢je osebne
naj podpiSem sporazumno | pogodbe o smrti uporabnika | asistence
odpoved in prepustim svoj | zaposlitvi
dopust, saj so mi dejale, da
ga ni mogoce izkoristiti

E98 Njihovo vlogo vidim tudi v | Spremljanje dela | Naloge socialnih | Vloga socialnega
nadzoru, saj iz CSD-ja osebnih delavcev dela
pridejo k uporabniku na asistentov
dom in se tam pogovorijo

E99 Po smrti uporabnika so mi | Zamenjava Zaposlitev po Podroc¢je osebne
iskale delo, da ne bi dobila | zavoda osebne smrti uporabnika | asistence
odpovedi in ods$la na zavod | asistence
za zaposlovanje, kar se je
vseeno zgodilo. Po novem
letu sem zamenjala zavod

E100 Socialne delavke na tem Konkretnost Znacilnosti Vloga socialnega
zavodu zdaj so veliko bolj socialnih dela
konkretne delavcev

E101 Z njimi imam zdaj ve¢ Kvalitetnejsi Odnos med Vloga socialnega
kontaktov, so bolj prijazne, | odnos s osebnimi asistenti | dela
odprte, dostopne, od njih socialnimi in socialnimi
izve§ ogromno informacij. | delavkami delavci
Lahko bi rekla, da imam
na tem zavodu zdaj boljso
podporo, kot sem jo imela
prej

E102 Socialne delavke so Razumljivost Znacilnosti Vloga socialnega
razumljive socialnih dela

delavcev

E103 Pokli¢ejo me, ko kaj Dostopnost za Podpora socialnih | Vloga socialnega
potrebujem in so na voljo vprasanja delavcev dela

E104 Zelim si, da bi pogosteje Spremljanje dela | Naloge socialnih | Vloga socialnega

preverjale, ¢e ima
uporabnik ustrezno Stevilo
ur za njegove potrebe. S
tem bi lahko asistenti vec¢
ur skrbeli za tiste, ki so
popolnoma odvisni od tuje
pomoci

osebnih
asistentov

delavcev

dela
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E105 osebni asistenti, vidimo Odzivanje na Naloge socialnih | Vloga socialnega
ogromno, saj smo tisti, ki | potrebe delavcev dela
najvec ¢asa prezivimo z
uporabnikom in Zelela bi
si, da bi upostevali tudi
nase predloge
OSEBA | IZJAVA POJEM KATEGORIJA TEMA
F1 57 let Starost Starost Statisti¢ni
podatek
F2 Delo osebne asistentke 3 leta Cas opravljanja Opravljanje
opravljam ze 3 leta dela poklica osebne
asistence
F3 Pojavila se je priloZznost za | Ponujena Motiv za delo Opravljanje
delo, zato sem ga zacela priloznost osebne asistence | poklica osebne
opravljati asistence
F4 Od smrti uporabnika je 3 meseci Cas od smrti Opravljanje
minilo 3 mesece uporabnika poklica osebne
asistence
F5 Za uporabnika sem skrbela | Pol leta Cas oskrbe Opravljanje
priblizno pol leta uporabnika poklica osebne
asistence
Fé6 Te teme se ne nacenja in o | Izogibanje Tema smrti v Odnos do smrti in
njen poskusam ¢im manj pogovarjanja o vsakdanjem umiranja
razmisljati smrti zivljenju
F7 Svoji druzini sem sicer Izrazanje Tema smrti v Odnos do smrti in
povedala, ker si Zzelim, da | posmrtnih Zelja vsakdanjem umiranja
se uposteva moje zelje. Bi Zivljenju
pa bilo pametno, da bi se o
tem pogovarjali, da bi se
ob nasi smrti tudi
upostevalo vse zelje, ki
smo jih imeli. Sem
mnenja, da bi vsak moral
svojim bliznjim zaupati,
kaksne so njegove zelje, ko
pride do tega trenutka,
ampak je to zares tezko
narediti
F8 Ce bi se o tem ve Premagati strah Tema smrti v Odnos do smrti in
pogovarjali in si zaupali, bi | pred pogovori o vsakdanjem umiranja
mogoce na smrt gledali minljivosti Zivljenju
drugace in jo tudi lazje
sprejemali
F9 V druzini so smrti kar Veckratno Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
pogoste in zdi se mi, da srecanje s smrtjo umiranja
lahko reCem, da sem se na
smrti ze navadila
F10 Posebnega znanja o tem Odsotnost znanja | Znanje o procesu | Odnos do smrti in
nimam 0 smrti in smrti in umiranja | umiranja
umiranju
F11 Pri ¢loveku opazim, ko Znaki umiranja Znanje o procesu | Odnos do smrti in

prihaja njegov Cas, saj na
splosno vidis, kako se

smrti in umiranja

umiranja
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spremeni. Stvari, ki se
spremenijo so presnova,
hranjenje

F12 Eni teh sprememb ne Znanje iz Znanje o procesu | Odnos do smrti in
opazijo, jaz sem pa imela | izkuSenj smrti in umiranja | umiranja
ze vec stika z umirajocimi,
zato mogoce te stvari prej
opazim ali sem na njih bolj
pozorna
F13 Ko opazimo te Ohranjanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
spremembe, bi se morali upanja umiranjem in umiranja
zaceti poslavljati od uporabnika
cloveka, ampak tega po
navadi ne naredimo, saj
ohranjamo upanje, da bo
nekoc¢ bolje. Oziroma
ohranjamo upanje, da
potujejo nekam na lepSe
F14 Nasa druzba se o temah Tabu tema Tema smrti v Odnos do smrti in
smrti in umiranja ne vsakdanjem umiranja
pogovarja zivljenju
F15 O teh temah se Pogovarjanje ob Dozivljanje smrti
pogovarjamo le takrat, ko | dogodku smrti in umiranja
pride do smrti, ampak Se uporabnika
takrat se o tem govori bolj
na silo
Fl16 Najbolj pogosti pogovori Pogovarjanje o Tema smrti v Odnos do smrti in
so po navadi o samih poteku pogreba vsakdanjem umiranja
znacilnostih pogreba, od Zivljenju
tega, kje bo oseba
pokopana, kaksen bo
pogreb, kako se bo vse
skupaj izpeljalo. Bolj je
govora o takih stvareh,
kako bo kaj potekalo
F17 Moj uporabnik sicer ni ve¢ | Uporabnik ni Znacilnosti Dozivljanje smrti
mogel sam govoriti govoril uporabnikov in umiranja
uporabnikov
F18 Najin odnos je bil Prijateljsko — Odnos med Dozivljanje smrti
prijateljsko - strokovni strokovni odnos | uporabnikom in in umiranja
osebno asistentko | uporabnikov
F19 ko sem zanj skrbela, sem Strokoven odnos | Odnos med Dozivljanje smrti

bila strokovna, saj sem
imela pri skrbi zanj veliko
odgovornost. Bil je
prikljucen na kar nekaj
aparatov, katerih delovanje
sem se morala priu¢iti. Ce
si hotel delati kot asistent
zanj, si se moral temu
prilagoditi, saj brez teh
naprav on ne bi moral
funkcionirati. Hraniti ga je
bilo potrebno preko sonde,

uporabnikom in
osebno asistentko

in umiranja
uporabnikov
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morala sem ga aspirirati,
tako da glede teh stvari
sem bila strokovna.

F20 Med nama je bil takSen Prijateljski odnos | Odnos med Dozivljanje smrti

prijateljski odnos uporabnikom in in umiranja
osebno asistentko | uporabnikov

F21 Med nama je bila sicer Meje v odnosu Odnos med Dozivljanje smrti
distanca, ki mora biti, saj uporabnikom in in umiranja
sem jaz za njega osebno asistentko | uporabnikov
zaposlena, ampak kljub
vsemu Se prijateljski
odnos, ker z osebo prezivis
veliko Casa

F22 V(asih sva se preko Pogovori s Oblike pomoci Oblike podpore
komunikatorja pogovarjala | pomocjo umirajo¢emu in pomoci
tudi po eno uro ali ve¢ komunikatorja

F23 Pri uporabniku sem Znaki procesa Poslabsanje Dozivljanje smrti
opazila, da umira, ko se je | umiranja zdravstvenega in umiranja
spremenila njegova stanja uporabnika
presnova, odvajanje in
nacin hranjenja. Tudi na
otip sem opazila doloc¢ene
spremembe, saj ko skrbi§
za enega Cloveka toliko ur
na dan, opazis$ vsako Se
najmanj$o spremembo. Ze
s tem sem opazila, da se od
nas poslavlja

F24 Do zadnjega sem skupaj z | Ohranjanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
njegovo druzino in upanja umiranjem in umiranja
sorodniki upala, da bo uporabnika
bolje. Nismo si hoteli
priznati, da se njegovo
zivljenje bliza koncu

F25 Ko je umrl je bil zame kar | Sok Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
Sok, saj smrti kljub vsem in umiranja
okolis¢inam nisem uporabnika
pri¢akovala

F26 Ves Cas njegovega Custvena opora Oblike pomoci Oblike podpore
umiranja sem skusala biti umirajo¢emu in pomoci
moc¢na, umirjena, tudi
njega sem skusSala pomiriti
in njegove svojce

F27 vedno upamo do samega Ohranjanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
konca in v tem primeru ni | upanja umiranjem in umiranja
bilo prav ni¢ drugace uporabnika

F28 Uporabnik je umrl doma in | Smrt vdomacem | Smrt Dozivljanje smrti
takrat sem bila ob njemu okolju in umiranja

uporabnika
F29 Prisla sem zjutraj k njemu, | Zmedenost Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti

kot vsak dan. Niti sama
tisto jutro nisem
registrirala, kaj se je
zgodilo. Vsako jutro sem

in umiranja
uporabnika
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mu izmerila kisik in utrip.
Na enem prstu ni delalo,

na drugem prstu ni delalo
in v tistem trenutku nisem
sama registrirala, kaj je to

F30 Njegova smrt se je zgodila | Nenadna smrt Smrt Dozivljanje smrti
nenadoma in umiranja

uporabnika

F31 Poklicala sem Stevilko 112 | Zdravnica je Smrt Dozivljanje smrti
in v zelo kratkem casu je potrdila smrt in umiranja
zdravstveno osebje prislo uporabnika
do nas. Njegova zdravnica,
katera ga je spremljala, je
povedala, da se je zal
poslovil od nas.

F32 Druzini uporabnika sem v | Zagotavljanje Oblike pomoci Oblike podpore
¢asu umiranja in po podpore svojcem | druzini in pomoci
njegovi smrti skusala biti v uporabnika
oporo

F33 Z druzino uporabnika sem | Molitev Oblike pomoci Oblike podpore
tudi molila. druzini in pomoci

uporabnika

F34 Ker sem imela podpisano Podaljsanje Zaposlitev po Podro¢je osebne
pogodbo za dolocen ¢as, so | pogodbe o smrti uporabnika | asistence
mi po njegovi smrti zaposlitvi
pogodbo podaljsali in
nadomescala sem bolniske
odsotnosti in dopuste

F35 To sicer ni bilo moje prvo | Veckratno Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
poklicno srecanje s smrtjo, | sreCanje s smrtjo umiranja
saj sem delala v domu za
stare ljudi

F36 Tudi tam je smrt pogosta, Razli¢na Razmisljanje o Odnos do smrti in
ampak jo nekako dojemas | dojemanja smrti | smrti umiranja
drugace.

F37 Od drugih zaposlenih sem | Znaki umiranja Znanje o procesu | Odnos do smrti in
se tam naucila, kako smrti in umiranja | umiranja
prepoznati umirajocega, ko
so se jim zacele zapirati
o€i, dihanje je bilo vedno
bolj plitko, roke so
postajale modrikaste. V
domu so bili postopki v
primeru smrti drugaéni kot
tukaj.

F38 Ze pred zaéetkom dela pri | Zavedanje, daje | Zavedanje Odnos do smrti in
tem uporabniku sem uporabnik v minljivosti umiranja
vedela, da umira. procesu umiranja

F39 To sem izvedela, ko sem Seznanjenost z Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti

odsla na razgovor in
videla, v kakSnem stanju je
¢lovek.

diagnozo

umiranjem

in umiranja
uporabnika
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F40 O umiranju se nikoli nisva | Odsotnost tem Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
pogovarjala, saj on samni | smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
zacel pogovora na to temo. uporabnika

F41 Ce bi uporabnik zagel Pogovarjam se Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
pogovor o tem, bi se lahko o vseh in umiranju in umiranja
verjetno pogovarjala o temah uporabnika
smrti.

F42 Najini pogovori so se Pogovor o Odnos med Dozivljanje smrti
nanasali na njegovo vsakdanjih uporabnikom in in umiranja
zivljenje pred boleznijo. stvareh osebnim uporabnika
Govoril mi je o tem, kako asistentom
je zivel, ko je bil mlad, o
stvareh, ki jih je imel rad,
na primer o avtomobilih in
motorjih

F43 Mislim, da se je svoje Zavedanje Zavedanje Odnos do smrti in
bolezni zavedal, vedel je, uporabnika, da minljivosti umiranja
da pred njim ni ve¢ veliko | umira
Zivljenja

F44 Njegovi partnerici je bilo Tezavno Spoprijemanje z | DoZivljanje smrti
zelo tezko, ampak pred sprejemanje umiranjem in umiranja
njim tega ni pokazala uporabnika

F45 Bila je spodbudna, ampak | Dajanje upanja Spoprijemanje z | Oblike podpore
se mi je veCkrat razjokala, umiranjem in pomoci
ko sem bila pri njih. Ob
takih trenutkih sem jo
spodbujala in ji dajala
upanje

F46 Sama je videla, da gre Zagotavljanje Oblike pomoci Oblike podpore
zivljenje h koncu in mi je | podpore svojcem | druzini in pomoci
te stiske tudi zaupala uporabnika

F47 V cCasu, ko sem skrbela za | Edina osebna Oblike pomoci Oblike podpore
uporabnika, sem bila edina | asistentka za umirajo¢emu in pomoci
osebna asistentka oskrbo

F48 Se takrat, ko nas je bilo Nimam stika z Stiki med Podrocje osebne
vec, se med sabo nismo osebnimi asistenti | osebnimi asistenti | asistence
veliko pogovarjale, saj
nikoli nismo delale skupaj.

Srecale smo se le za
kaksnih par minutk, da bi
se posebej druzile, to pa se
nikoli nismo

F49 Z eno asistentko sva si bili | Odsotnost tem Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
blizje, ampak se o teh smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
temah nikoli nisva uporabnika
pogovarjali.

F50 Odkar opravljam poklic Tezave z Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
osebne asistence veliko lo¢evanjem umiranjem in umiranja
lazje loCim delo in zasebno | zasebnega in uporabnika
zivljenje. Prej, ko sem poklicnega
delala v trgovini tega zivljenja

nisem znala, Ceprav ne
vem, ¢emu je to tako, saj
sem skrbela za hudo
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bolnega ¢loveka in sem se
zares srecala s tezkimi
primeri. Lazje odklopim in
vesela sem, da sem
menjala sluzbo

F51 Pri svojem delu pomo¢iin | Ne potrebovanje | Oblike pomoci Oblike podpore
podpore zaenkrat e nisem | pomoci osebnemu in pomoci
potrebovala asistentu

F52 Podporo sem nudila Zagotavljanje Oblike pomoci Oblike podpore
svojcem uporabnika podpore svojcem | druzini in pomoci

uporabnika

F53 Z njegovo druzino sem se | Ohranjanje stikov | Odnos z druzino | Oblike podpore
zelo dobro razumela, tudi uporabnika in pomoci
po njegovi smrti Smo se
slisali, sem odsla k njim na
obisk

F54 Sem njegovi partnerici tudi | Zagotavljanje Oblike pomoci Oblike podpore
nudila pomo¢, bolje reCeno | podpore svojcem | druzini in pomoci
oporo v teh tezkih uporabnika
trenutkih

F55 Dodatne pomoci ne bi Dovolj pomoci Oblike pomoci Oblike podpore
potrebovala osebnim in pomoci

asistentom

F56 Sem nekako sprejela Sprejetje smrti in | Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
njegovo smrt umiranja umiranjem in umiranja

uporabnika

F57 Na dan, ko je uporabnik Pogovor o smrti s | Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
umrl, sem obvestila socialno delavko | in umiranju in umiranja
izvajalko. O tem dogodku uporabnika
sva se pomenili, saj sem jo
obiskala $e isti dan. Takrat
sva govorile o smrti
uporabnika in verjetno
zaradi tega nisem
potrebovala dodatne
pomoci, saj sem takrat dala
vse s sebe.

F58 Zanj sem skrbela do Najvecja mozna | Oblike pomoci Oblike podpore
zadnjega dneva, nisem bila | skrb umirajo¢emu in pomoci
tam le zato, da bi
opravljala hi§na opravila

F59 Z njim sem se pogovarjala | Pomoc¢ pri Oblike pomoci Oblike podpore
0 njegovem zivljenju in komuniciranju umirajo¢emu in pomoci
mu pomagala tudi pri
pogovarjanju

F60 Opravljala sem vse, kar mi | Pomo¢ Oblike pomoci Oblike podpore
je bilo naroCeno in menim, | prilagojena umirajo¢emu in pomoci
da sem zanj dobro skrbela. | potrebam

Naucila sem se upravljanja
z aparati, na katera je bil
prikljucen, hranila sem ga
po sondi, spraznila kateter,
ga aspirirala, to so bile Se
dodatne naloge, ki jih pri
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prejs$njih uporabnikih
nisem srecala

Fo6l Imela sem usposabljanje Prilagojene teme | IzobraZevanja Dozivljanje smrti
na zacetku, ko sem se predavanj in umiranja
odlocila za poklic uporabnikov
asistentke in za nekatere
primere bi bilo dobro, da
bi bilo usposabljanja vec

F62 Je pa res, da dlje casa ko Predavanj je Izobrazevanja Podrocje osebne
trajajo usposabljanja, bolj | dovolj asistence
se temu upira$, manj si
motiviran

F63 V¢asih se sicer malo lovi§, | Ucenje od Izobrazevanja Podrocje osebne
ampak je to dobro, saj je uporabnika asistence
uporabnik tisti, ki te mora
nauditi, kako je njemu
najbolje in ti on pove, kako
skrbeti zanj

F64 Pri tem uporabniku mi je Ucenje od Izobrazevanja Podrocje osebne
najveC pomagala njegova | partnerice asistence
partnerica, saj mi je na uporabnika
zacetku vse pokazala in
pomagala

F65 Na temo smrti in umiranja | Odsotnost Izobrazevanja Podrocje osebne
predavanj nismo imeli, izobrazevanj o asistence
primerna bi bila za tiste temi smrti in
asistente, ki zacnejo z umiranja
delom pri takem
uporabniku, drugi jih po
mojem mnenju ne
potrebujejo

F66 Na zalost nisem morala iti | Nezmoznost Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
na njegov pogreb, saj so udelezbe na umirajocih asistence
prisle vimes druge pogrebu
okolis¢ine. V nasprotnem
primeru bi se pogreba
vsekakor udelezila, da bi
se od njega poslovila tudi
na tak nacin

F67 Zelela bi si, da bi imeli Vecje Stevilo ur Predlogi za Podroc¢je osebne
ljudje, ki imajo tezke asistence izboljsave asistence
bolezni odobrenih ve¢ ur
asistence

F68 Menim, da bi jo umirajo¢i | Vecje Stevilo Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
potrebovali ve¢ in da bi se | osebnih umirajocih asistence
tudi pravocasno zagotovilo | asistentov za
asistente. Ta uporabnik je oskrbo
imel odobrene ure, ampak
ni dobil asistentov

F69 Zdi se mi, da ure niso Pravicnejsa Predlogi za Podrocje osebne
pravi¢no dodeljene, saj je razdelitev ur izboljsave asistence
mnogo uporabnikov takih, | pomoci

ki bi potrebovali vec ur, po
drugi strani pa imajo
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nekateri ze doma veliko
pomoci in tudi vec
asistentov
F70 O tem nisem niti Zadovoljstvo z Motiv za delo Opravljanje
razmiSljala, ni€ ni kar bi opravljanjem osebne asistence | poklica osebne
izboljsala. poklica asistence
F71 Z izvajalko sva se dobro Dober odnos na Podpora socialnih | Vloga socialnega
razumeli delovnem mestu | delavcev dela
F72 Zame si je vzela Cas in Pogovor o smrti s | Podpora socialnih | Vloga socialnega
lahko sva se o vsem socialno delavko | delavcev dela
pogovorili, ko je prislo do
izteka pogodbe in hkratne
smrti uporabnika
F73 Tudi omogocila mi je, da PodaljSanje Zaposlitev po Vloga socialnega
sem pogodbo podaljsala in | pogodbe o smrti uporabnika | dela
zacela delati pri drugih zaposlitvi
uporabnikih ter
nadomescala ostale
asistentke, tako mi ni bilo
treba iti na zavod, ampak
sem obdrzala sluzbo
F74 Na zacetku me je tudi Seznanitev s Naloge socialnih | Vloga socialnega
predstavila uporabniku in | skrbjo za delavcev dela
povedala, kaksno delo me | umirajocega pred
Caka, Ce sem ga pricetkom dela
pripravljena sprejeti, saj se
je zavedala, da zanj ni
lahko skrbeti
F75 Na voljo so nam, ¢e Dostopnost za Podpora socialnih | Vloga socialnega
imamo razli¢na vprasanja, | vprasanja delavcev dela
organizirajo tudi delo, ko
pride do bolniske
odsotnosti in dopustov
F76 Podporo nam nudijo tudi v | Koordinacija Naloge socialnih | Vloga socialnega
primeru, ko je katera od delavcev dela
asistentk odsotna, da nas
napotijo delati k kateremu
drugemu uporabniku in nas
seznanijo z vsebino dela
F77 V primeru, da bi imela Poslusanje stisk Naloge socialnih | Vloga socialnega
katera od asistentk stisko, delavcev dela
bi se na zavodu zagotovo
nasla katera, ko bi ji bila
pripravljena prisluhniti in
pomagati
F78 So usposobljene, da znajo | Izvajanje ustrezne | Podpora socialnih | Vloga socialnega
nuditi neko podporo in podpore na delavcev dela
pomo¢ ter nam odgovorijo | delovnem mestu
na vsa nasa vprasanja
F79 Jaz nisem potrebovala ni¢ | Pomoc¢i je bilo Podpora socialnih | Vloga socialnega
vec, od njih sem dobila vse | dovolj delavcev dela

| OSEBA | IZJAVA

| POJEM

| KATEGORIJA

| TEMA
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Gl 36 let Starost Starost Statisti¢ni
podatek
G2 Delo osebne asistentke Kot osebna Zaposlitev Opravljanje
opravljam malo manj kot 4 | asistentka sem poklica osebne
leta. zaposlena 4 leta asistence
G3 Pred opravljanjem poklica | Dobri obcutki ob | Motiv za delo Opravljanje
osebne asistence sem pomoci drugim osebne asistence | poklica osebne
delala v trgovini, kjer sem | osebam asistence
vedno rada priskocila na
pomoc¢ starim osebam.
Zelo rada delam s
starejSimi ljudmi, to mi je
v zadovoljstvo
G4 Od smrti uporabnice so 3 leta Cas od smrti Opravljanje
minila priblizno 3 leta uporabnice poklica osebne
asistence
G5 Za uporabnico sem skrbela | 2 meseca Cas oskrbe Opravljanje
2 meseca. uporabnika poklica osebne
asistence
G6 Doma se vecCkrat Pogosti pogovori | Tema smrti v Odnos do smrti in
pogovarjamo o umirajo¢ih | o smrti vsakdanjem umiranja
Zivljenju
G7 Po navadi govorimo o tem, | Pogovarjanje ob | Tema smrti v Odnos do smrti in
zakaj je ta oseba morala smrti poznanih vsakdanjem umiranja
oditi, zakaj se jim ni oseb Zivljenju
pomagalo ali pa na kaksne
nacine bi se Se lahko
pomagalo, da do tega
dogodka ne bi prislo.
Veliko krat tudi govorimo
o tem, da je nekdo odsel
prehitro
G8 Sploh tezko v¢asih Tezje sprejemanje | RazmiSljanje o Odnos do smrti in
sprejemam minljivost smrti mladih ljudi | smrti umiranja
mladih ljudi, ki so imeli Se
vso zivljenje pred sabo
G9 Nekaj znanja o smrti in Lai¢no znanje Znanje o procesu | Odnos do smrti in
umiranju imam smrti in umiranja | umiranja
G10 Sem Ze sre¢ala mnogo Razumevanje Znanje o procesu | Odnos do smrti in
ljudi, ki so bili ali so natej | procesa umiranja | smrti in umiranja | umiranja
poti, zato ta proces ze
dobro poznam
Gl11 Odnos do smrti v nasi Vpliv druzbe na | Razmisljanje o Odnos do smrti in
druzbi je tezak, saj bi smrt in zalovanje | smrti umiranja
marsikdo rad pomagal
umirajo¢emu, ampak ne
more
G12 Mislim, da je to tema, o Tabu tema Tema smrti v Odnos do smrti in
kateri se ne pogovarjamo vsakdanjem umiranja
zivljenju
G13 Se pogovarjamo v Pogovarjanje ob | Tema smrti v Odnos do smrti in
druzinskem krogu, po dogodku smrti vsakdanjem umiranja
navadi takrat, ko katerega zivljenju
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od sorodnikov ali znancev
doleti smrt

Gl4 Odnos med mano in Prijateljski odnos | Odnos med Dozivljanje smrti
uporabnico je bil uporabnico in in umiranja
prijateljski osebno asistentko | uporabnika

Gl15 Ona je komaj ¢akala, da Navezanost Odnos med Dozivljanje smrti
jaz pridem k njej, na njen uporabnico in in umiranja
dom. Ko sva bili skupaj, osebno asistentko | uporabnika
nama je bilo super

Glé6 v drugem mesecu, ko sem | Napredovanje Poslabsanje Dozivljanje smrti
skrbela zanjo postalo tezje, | bolezni zdravstvenega in umiranja
saj je bolezen zelo stanja uporabnika
napredovala

G17 Kljub temu da sem zanjo Hitro Odnos med Dozivljanje smrti
skrbela le dva meseca, sva | vzpostavljen uporabnico in in umiranja
si bili zares zelo blizu in dober odnos osebno asistentko | uporabnika
sva bili zelo povezani med
sabo. Vedno, ko sem prisla
k njej je imela na obrazu
nasmesek

GI18 vedno je bila prijazna do Pozitivna oseba Znacilnosti Dozivljanje smrti
mene. Bila je sr¢na, uporabnikov in umiranja
¢ustvena, odkrita zenska. uporabnika
Danes take Zenske vec ne
bom srecala, saj tako sréni
in zaupljivi ljudje ne
obstajajo vec

G19 Zadnji mesec njenega Jok Spoprijemanje s | Dozivljanje smrti
zivljenja je bil poln joka. Z smrtjo in umiranja
moje strani in z njene uporabnika

G20 Govorila mi je, naj je ne Prisotnost moc¢nih | Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
pozabim, naj je ne pustim | Custev in umiranju in umiranja
same, tako da je bilo to uporabnika
zares grozno

G21 Sama sem si govorila, da Psihi¢no Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
tega dela kot osebna zahtevno delo umirajoc¢ih asistence
asistentka jaz veC ne bom
opravljala, saj mi je to
prenaporno, pretezko

G22 Zdelo se mi je, da Nezmoznost Oblike pomoci Oblike podpore
uporabnici v tistem Casu zagotoviti pomo¢ | umirajo¢im in pomoci
nisem morala ponuditi vse
moci, ki bi jo lahko

G23 Po njeni smrti veliko no¢i | Razmisljanje o Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
nisem spala, veliko sem uporabnici po umiranjem in umiranja
tudi mislila nanjo. Se zdaj | smrti uporabnika
vsako leto za prvi
november obis¢em njen
grob in ji prizgem svecko

G24 Ob njeni smrti je bilo zelo | Tezavno Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti

hudo

sprejemanje smrti

in umiranja
uporabnika
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G25 To je tezko opisati z Bolecina Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
besedami. Cutila sem in umiranja
ogromno bolecino v sebi, uporabnika
Cutila sem stisk srca

G26 Pomagala sem ji tako, da Spremljanje Oblike pomoci Oblike podpore
sem ji mocila usta, umirajocemu in pomoci
prebujala sem jo, jo nezno
tapkala po telesu, prosila
sem jo naj se nasmeji, naj
ne umre

G27 Oseba, ki tega ne da skozi, | BoleCina Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
ne ve, kaj to pomeni, in umiranja
kaks$na bolecina te preplavi uporabnika
v tistem trenutku

G28 Sem oseba z mo¢nimi Oseba z mo¢nimi | Znacilnosti Opravljanje
¢ustvi, nisem bila le custvi osebnih poklica osebne
asistentka, ki bi hodila tja asistentov asistence
na delo in dobivala placo.

Zame je to pomenilo nekaj
vel

G29 Moja uporabnica je umrla | Napredovanje Poslabsanje Dozivljanje smrti
v roku enega tedna. bolezni zdravstvenega in umiranja
Umirala je sicer ze prej, stanja uporabnika
ampak se je njeno
zdravstveno stanje potem
zares poslabsalo v enem
tednu

G30 Nato je nekega dne le Smrt v doma¢em | Smrt Dozivljanje smrti
zaspala okolju in umiranja

uporabnika

G31 ODb njenih zadnjih Prisotnost ob Smrt Dozivljanje smrti
trenutkih in tudi ob njeni smrti uporabnice in umiranja
smrti sem bila prisotna. uporabnika
Bila sem z njo, ko je Se
zadnji€ izdihnila

G32 V tem tezkem trenutku je Smrt domacem Smrt Dozivljanje smrti
bil v sobi tudi sin te okolju in umiranja
uporabnice in skupaj sva se uporabnika
poslovila od nje, saj je
umrla na svojem domu

G33 Po njeni smrti sem odsla Podaljsanje Zaposlitev po Podrocje osebne
na ¢akanje, pogodba o pogodbe o smrti uporabnika | asistence
zaposlitvi se mi ni zaposlitvi
prekinila

G34 Povedali so mi, da ¢e mi Iskanje dela, da Zaposlitev po Podrocje osebne
dela ne najdejo v se pogodba ne smrti uporabnika | asistence
naslednjih nekaj mesecih, | prekine
se mi bo pogodba prekinila
in bom odsla na zavod za
zaposlovanje

G35 V vmesnem casu sem Nadomescanje Zaposlitev po Podrocje osebne
nadomescala dopuste in dopustov in smrti uporabnika | asistence
bolniske odsotnosti nato bolniskih

odsotnosti
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sem zacela delati za drugo
uporabnico

G36 Veliko krat mi je govorila, | Zavedanje Zavedanje Odnos do smrti in
da ne bo prezivela, kar se uporabnika, da minljivosti umiranja
je zgodilo ob vsakem umira
najmanjSem poslabsanju
njenega stanja

G37 Ampak jaz sem ostala Ohranjanje Spoprijemanje z | Dozivljanje smrti
optimisti¢na in sem ji upanja umiranjem in umiranja
vedno govorila, da bo uporabnika
prezivela, da ji bo uspelo

G38 Na zacetku, torej v prvem | Odsotnost tem Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
mesecu, ko sem skrbela smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
zanjo, ko je bilo uporabnika
zdravstveno stanje Se v
redu, se o tem nisva
pogovarjali

G39 Po pregledu v Ljubljani, ko | Zavedanje Zavedanje Odnos do smrti in
so ji povedali, da ji je uporabnika, da minljivosti umiranja
ostalo le $e eno leto Casa je | umira
bila pripravljena na vse.
Na smrt se je pripravljala,
saj je ze razdelila vse svoje
stvari. Na bolniski postelji
je Cakala trenutek, da se
njeno zivljenje konca

G40 Veliko krat sva tozili ena Custvena opora Oblike pomoci Oblike podpore
drugi, saj je bilo obema to umirajo¢emu in pomoci
obdobje tezko

G41 Poskusila sem jo tolaziti, Dajanje pozitivne | Oblike pomoci Oblike podpore
Ceprav vidis, da je njeno energije umirajo¢emu in pomoci
zdravstveno stanje slabse

G42 Ko ti zdravniki specialisti Ohranjanje Spoprijemanje z Dozivljanje smrti
enkrat povedo, da ni ve¢ upanja umiranjem in umiranja
pomoci, potem izgubis uporabnika
vsako upanje. Sem ji ga pa
Se vedno dala, saj se vsi
oklepamo upanja, da
enkrat bo Ze bolje.

G43 Z ostalimi osebnimi Odsotnost tem Pogovor o smrti Dozivljanje smrti
asistenti nimam veliko smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
stika in pri tej uporabnici uporabnika
sem delala kot edina
asistentka, zato se s
sodelavci o tem nisem
pogovarjala

G44 Z drugimi asistenti se mi Druzenje z Stiki med Podroc¢je osebne

tudi ne zdi prav, da bi se
druzili, saj bi lahko hitro
prislo do tega, da bi se o
uporabnikih prevec
izvedelo

drugimi asistenti
je neprimerno

osebnimi asistenti

asistence
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G45 Mi imamo v pogodbi Zaupnost Stiki med Podrocje osebne
zapisano, da varujemo podatkov o osebnimi asistenti | asistence
osebne podatke uporabnikih
uporabnikov in smo
zaupni, v primeru, da bi
imela stik z drugimi pa
sem mnenja, da te
zaupnosti ve¢ ne bi bilo

G46 Bolje mi je, da se razumem | Razumevajo¢ Odnos z druzino | Oblike podpore
z druzino, s katero delam, s | odnos uporabnika in pomo¢i
sodelavci pa o teh temah
ne bi govorila

G47 Podporo sem dobivala s Podpora Oblike pomoci Oblike podpore
strani druzine od uporabnikove osebnemu in pomoci
uporabnice druzine asistentu

G48 Od drugih ljudi pomoci Odsotnost Oblike pomoci Oblike podpore
nisem prejemala prejemanja osebnemu in pomoci

pomoci asistentu

G49 S sinom uporabnice sem se | Ohranjanje stikov | Odnos z druzino | Oblike podpore
zlo dobro razumela in Se uporabnika in pomoci
zdaj imava stike. Ko pride
domov, se veckrat
dogovorimo za srecanje na
kavi. Ceprav so sreGanja
redka, saj smo vsi zasedeni
in nam Cas ne dopusca, se
ob priloznostih $e vedno
srecamo. Tudi z ostalimi
sorodniki se Se vedno
sli§im, zato vem, da so bili
med nami dobri odnosi

G50 Pomoci sem imela dovolj Dovolj pomoc¢i Oblike pomoci Oblike podpore

osebnemu in pomoci
asistentu

G51 Zelo sem bila povezana z Obcutek Odnos z druzino
druzino uporabnice sprejetosti uporabnika

G52 Drugih pomoc¢i si niti ne bi | Dovolj pomoci Oblike pomoci Oblike podpore
zelela, saj nekdo, ki osebnemu in pomoci
druzine in situacije ne asistentu
pozna tako dobro, potem
tudi tezje pomaga

G53 Njen zadnji dan sem ji OlajSevanje Oblike pomoci Oblike podpore
pomagala tako, da sem ji zadnjih tednov umirajo¢emu in pomoci
mocila usta, prebujala sem | zZivljenja
jo, jo nezno tapkala po
telesu, prosila sem jo naj se
nasmeji, naj ne umre

G54 Ko je bila uporabnica Se Vsakodnevna Oblike pomoci Oblike podpore
boljsega stanja, sem ji opravila umirajo¢emu in pomoci

Cistila stanovanje in
pomagala pri vseh
opravilih, za katera si je
uporabnica Zelela, da jih
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naredim. Pogosto sem ji
tudi kuhala

G55 Veliko Casa sva se tudi Veliko pogovorov | Oblike pomoci Oblike podpore
druzili in se pogovarjali umirajoéemu in pomo¢i

G56 V¢asih sem odsla Se v Vsakodnevna Oblike pomoci Oblike podpore
trgovino, tako da povsem opravila umirajo¢emu in pomoci
vsakdanje stvari

G57 V prvem mesecu, ko sem Pomo¢ Oblike pomoci Oblike podpore
skrbela zanjo je lahko Se prilagojena umirajo¢emu in pomoci
ogromno storila sama, saj | potrebam
Se je hodila in takrat Se ni
potrebovala toliko ur
asistence

G58 Izobrazevanja, ki jih Koristna [zobrazevanja Podrocje osebne
imamo so super. Nauci$ se | predavanja asistence
veliko stvari in teme
izobrazevanj so razli¢ne.
Jaz sem od tega odnesla
0gromno

G59 Teme smrti in umiranja se | Odsotnost [zobrazevanja Podrocje osebne
nikoli ni naslavljalo na izobrazevanja o asistence
izobrazevanjih smrti in umiranju

G60 Osebna asistenca zajema Prilagojene teme | Izobrazevanja Podroc¢je osebne
Sirok spekter opravil in predavanj asistence
nekateri teh znanj na sre¢o
ne potrebujejo

Gol Bi bilo pa prav, da bi se Odsotnost [zobrazevanja Podrocje osebne
tudi te teme naslovilo, ko izobrazevanja o asistence
bi se po tem pojavila smrti in umiranju
potreba

G62 Jaz tega ne bi potrebovala, | O smrti in [zobrazevanja Podrocje osebne
saj to pride spontano in umiranju se ne bi asistence
nikoli ne ves, kaj se bo izobrazevala
zgodilo

G63 Uporabnica bi morala Vecje stevilo ur Predlogi za Podro¢je osebne
osebno asistenco dobiti ze | osebne asistence | izboljSave asistence
prej in v obsegu vecjega
stevila ur. Ce bi jo dobila
prej bi lahko prejemala vec
pomoci in bi ji bilo to
zadnje obdobje lazje

G64 Da so osebni asistenti tiste | Pripravljen Znacilnosti Opravljanje
osebe, ki so pripravljene zagotavljati osebnih poklica osebne
nuditi pomoc¢ tudi ob teh pomoc asistentov asistence
tezkih trenutkih, da so umirajo¢emu
pripravljeni poskrbeti za
ljudi ne glede na vse

G65 Moras biti ¢lovek za Zavedanje, da Znacilnosti Opravljanje
opravljanje tega dela, znati | delo dobro osebnih poklica osebne
mora§ pomagati, ne pa se opravlja asistentov asistence

izogibati opravilom, ki ti
niso vseC. Zavedati se
moramo, da uporabniki nas
potrebujejo, saj brez nasih
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opravil marsi¢esa ne
Zmorejo, saj nimajo vsi
svojcev na dosegu roke

G66

Prav tako si Zelim, da bi
osebe, ki umirajo imele
odobrenih vec ur osebne
asistence, da bi res oni in
druzina prejemali vec
mozne pomoci. Jaz
zagovarjam, da je pomoc
potrebno dodeliti takemu,
ki jo potrebuje

Vecje Stevilo ur
asistence

Predlogi za
izboljsave

Podrocje osebne
asistence

G67

Kot sem ze prej rekla, da
bi se ure osebne asistence
bolj pravi¢no razdelile, saj
imam vcasih obcutek, da
jih imajo nekateri prevec,
nekateri pa absolutno
premalo

Pravi¢nejSa
razdelitev ur
pomoci

Predlogi za
izboljsave

Podrocje osebne
asistence

G68

Potrebnega bi bilo ve¢
nadzora nad izvajanjem
same asistence, da bi
videli, Ce Stevilo
predpisanih ur res ustreza
potrebam, ki jih ima
uporabnik

Ve¢ nadzora nad
izvajanjem

Predlogi za
izboljsave

Podrocje osebne
asistence

G69

Socialna delavka, s katero
sem imela stik na
prej$njem zavodu za
osebno asistenco mi je bila
zelo pri srcu. Bila je res
super, ¢ez njo nimam
nobenih pritozb

Srénost

Znacilnosti
socialnih
delavcev

Vloga socialnega
dela

G70

Vem, da bi se nanjo lahko
obrnila v primeru, da bi
imela na delovnem mestu
vedje stiske

Dostopnost za
vprasanja

Podpora socialnih
delavcev

Vloga socialnega
dela

G71

Socialna delavka je bila
odzivna, hitro je ukrepala,
nasla nove resitve in se
pogovorila z mano, kar mi
je takrat ogromno
pomenilo.

Hitro pripravljena
pomagati

Znacilnosti
socialnih
delavcev

Vloga socialnega
dela

G72

Do zdaj so mi vse socialne
delavke nudile oporo.

Izvajanje ustrezne
podpore na
delovnem mestu

Podpora socialnih
delavcev

Vloga socialnega
dela

G73

Nisem oseba, ki bi se
pritozevala. Vem, da svoje
delo dobro opravljam.

Zavedanje, da
delo dobro
opravlja

Znacilnosti
osebnih
asistentov

G74

Tudi pri skrbi za druge
uporabnice mi je stala ob
strani, ne samo takrat, ko
sem skrbela za umirajoco
uporabnico

Izvajanje ustrezne
podpore na
delovnem mestu

Podpora socialnih
delavcev

Vloga socialnega
dela
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G75 V primeru tezav, ko nisi Dostopnost za Naloge socialnih | Vloga socialnega
preprican, e je to tvoje vprasanja delavcev dela
delo ali ne se vedno lahko
obrnemo nanje, saj nam
povedo, kje lahko
postavimo meje in kaj so
opravila, ki jih osebni
asistenti ne opravljamo
G76 Zdaj sem imela sreco, da Vedno na voljo za | Podpora socialnih | Vloga socialnega
sem imela izvajalke, ki so | poslusanje delavcev dela
me bile pripravljene
poslusati
G77 Socialne delavke so po Ukrepanje Naloge socialnih | Vloga socialnega
potrebi tudi ukrepale delavcev dela
G78 Ve¢ podpore, ko pride do Izboljsanje Predlogi za Podroc¢je osebne
odsotnosti zaradi bolniskih | koordiniranja izboljsave asistence
ali dopustov, saj takrat osebnih
nastanejo velike tezave in | asistentov
je tezko pokrivati vse ure
in se prilagajati
OSEBA | IZJAVA POJEM KATEGORIJA TEMA
H1 59 let Starost Starost Statisti¢ni
podatek
H2 Osebna asistentka sem ze 3 | Kot osebna Zaposlitev Opravljanje
leta asistentka sem poklica osebne
zaposlena 3 leta asistence
H3 Zaposlena sem bila v Opravljanje dela | Motiv za delo Opravljanje
zavodu za odrasle s na podroCju oseb | osebne asistence | poklica osebne
posebnimi potrebami 12 s posebnimi asistence
let, med ¢asom korone pa | potrebami
mi to delo ni ve¢
odgovarjalo. Zavod je
zacel gledati na vsak
porabljen evro, ves Cas
smo bili zaprti v sobah in
skriti za maskami. V tem
¢asu se je pojavil poklic
osebne asistence in zdelo
se mi je, da je to delo
zame, saj imam ze
ogromno izkuSenj pri skrbi
za odrasle ljudi
H4 Najprej sem skrbela za 2 meseca Cas oskrbe Opravljanje
gospo dva meseca preden uporabnika poklica osebne
je umrla asistence
H5 Nato sem nekaj ¢asa za Skrb za Cas oskrbe Opravljanje
tem skrbela za gospoda, ki | uporabnika uporabnika poklica osebne
je umrl nepri¢akovano asistence
H6 Za gospoda sem skrbela 8 | 8 mesecev Cas oskrbe Opravljanje
mesecev uporabnika poklica osebne
asistence
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H7 Zdi se mi, da se moramo Izogibanje Tema smrti v Odnos do smrti in
pogovarjati tudi o lastni pogovorov o vsakdanjem umiranja
minljivosti, Ceprav se smrti zivljenju
nihce o tem ne Zeli
pogovarjati

HS8 Veliko ljudi pred smrtjo ne | Izrazanje Tema smrti v Odnos do smrti in
uspe izraziti zelja, ki so jih | posmrtnih Zelja vsakdanjem umiranja
imeli zivljenju

H9 pogosto se po smrti nam Razmisljanje o Tema smrti v Odnos do smrti in
ljubega Cloveka Sele umrlem ¢loveku | vsakdanjem umiranja
zavemo, kaj vse smo ga Zivljenju
zeleli vprasati, a ga ve¢ ne
moremo

H10 Zagovarjam to, da se je Pomembnost Tema smrti v Odnos do smrti in
potrebno pogovarjati o pogovarjanja o vsakdanjem umiranja
lastni minljivosti in vsaka | smrti zivljenju
oseba bi morala bliznjim
povedati, kakSen pogreb si
zeli in te stvari

HI11 Na Zalost pa se vsi bliznji | Izogibanje Tema smrti v Odnos do smrti in
pogovora izogibajo dokler | pogovorov o vsakdanjem umiranja
ni prepozno smrti Zivljenju

H12 Zivljenje me je nauéilo, da | Premagati strah Tema smrti v Odnos do smrti in
me ne sme biti strah pred pogovori o vsakdanjem umiranja
govoriti o teh temah, saj je | minljivosti Zivljenju
veliko huje, Ce
obzalujemo, ¢esa pokojni
osebi nismo uspeli izreci,
ko je bila Se med nami

H13 Prav tako na koncu Zavedanje Razmisljanje o Odnos do smrti in
ugotovimo, kako pomembnih stvari | smrti umiranja
nepomembne so v Zivljenju
materialne stvari, saj se
kasneje nikoli ne
spominjamo, kaksen avto
je imel umrli ali kako je bil
oblec¢en, ampak se
spominjamo, kaksen je bil
kot oseba

H14 S smrtjo sem se sreCala ze | Veckratno sre¢anj | Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
veliko krat in vsaki¢ znova | s smrtjo umiranja
me preseneti

HI15 To ni stvar, na katero bi se | Nepripravljenost | Razmisljanje o Odnos do smrti in
lahko pripravili na smrt smrti umiranja

Hl16 Pomaga ze, ¢e se o tem Pomembnost Tema smrti v Odnos do smrti in
govori pogovarjanja o vsakdanjem umiranja

smrti zivljenju

H17 Na smrt je potrebno gledati | Smrt je del Razmisljanje o Odnos do smrti in
kot na del zivljenja, saj Zivljenja smrti umiranja
to¢no to tudi je

H18 O procesu umiranja in Znanje iz Znanje o procesu | Odnos do smrti in
vsem, kar je povezano s izkusenj smrti in umiranja | umiranja

tem, sem se naudila iz
lastnih izkuSenj, ko sem
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skrbela za umirajoce in ko
sem se srecala s smrtjo v
lastni druzini

H19 Menim, da se naSa druzba | Tabu tema Tema smrti v Odnos do smrti in
o temabh, ki so povezani s vsakdanjem umiranja
smrtjo sploh ne pogovarja Zivljenju
H20 Smrt izrivamo iz naSega Izrivanje smrti Razmisljanje o Odnos do smrti in
zivljenja, kot da ne obstaja smrti umiranja
H21 Opazam, da je smrt vedno | Tabu tema Tema smrti v Odnos do smrti in
bolj tabu tema vsakdanjem umiranja
zivljenju
H22 Ko sem bila otrok so ljudje | Umiranje doma Razmisljanje o Odnos do smrti in
umirali doma. Od smrti umiranja
pokojnika so se k nam
domov prisli vsi posloviti,
izreci sozalje in skupaj se
je molilo. Danes ne vem,
kdaj sem nazadnje slisala,
da je oseba v krogu
svojcev umrla doma
H23 Zaceli smo izrivati skrb za | Izrivanje smrti Razmisljanje o Odnos do smrti in
umirajoce iz vsakdana, kar smrti umiranja
je razumljivo, saj je tempo
zivljenja danes drugacen
H24 Z obema uporabnikoma Odlic¢en odnos z Odnos med Dozivljanje smrti
sem se odlo¢no razumela uporabnikoma uporabnikom in in umiranja
osebnim uporabnika
asistentom
H25 Z gospo sem po nekaj dneh | Prijateljsko — Odnos med Dozivljanje smrti
razvila prijateljsko- strokovni odnos uporabnikom in in umiranja
strokovni odnos osebnim uporabnika
asistentom
H26 Ce ho&es osebi nuditi Pogovarjanje Oblike pomoci Oblike podpore
dobro oskrbo, je potrebno, umirajocim in pomoci
da ne delas le osnovnih in
vsakdanjih opravil, ampak
se z njimi tudi pogovarjas
in jih poslusas
H27 Spomnim se, kako sva se z | Branje Oblike pomoci Oblike podpore
gospo smejali, ko je podnapisov v umirajo¢im in pomoci
gledala nadaljevanke. okviru druzenja z
Slabo je videla, zato me je | uporabnico
prosila, da ji berem
podnapise. Ker sva gledali
latinskoamerisko
nadaljevanko, kjer zelo
hitro govorijo, nisem
dohajala podnapisov in
gospa se je ves ¢as
smejala, to so dogodki, ki
te zblizajo s Clovekom
H28 Tudi, ko sem skrbela za Prijateljsko — Odnos med Dozivljanje smrti

gospoda sva imela enak,

strokovni odnos

uporabnikom in

in umiranja
uporabnika
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prijateljsko-strokovni osebnim
odnos asistentom

H29 Na sreco je za mano ze Meje v odnosu Odnos med Dozivljanje smrti
vrsto let izkuSenj, kjer sem uporabnikom in in umiranja
se naucila, kako delati z osebnim uporabnika
ljudmi in kdaj je potrebno asistentom
postaviti mejo in re¢i ne

H30 Na zacetku so uporabniki Zacetna Odnos z druzino | Oblike podpore
in njihova druzina v teh zadrzanost v uporabnika in pomoci
odnosih z asistenti odnosu
zadrzani. Po doloCenem
¢asu, ko se privadimo drug
na drugega, se lahko
sprostimo

H31 Gospod je imel zelo rad Spremljanje Oblike pomoci Oblike podpore
dolocena opravila in sem uporabnika na umirajo¢im in pomoci
se mu pri njih pridruzila, druzabnih
saj sem ga hotela bolje dogodkih
spoznati. Rad je hodil v
druzbo in ven, zato sem ga
spremljala. Veliko stvari
sva pocela skupaj, od
opravil, ki jih je bilo
potrebno opraviti do
zabavnih dogodkov

H32 Zelo sem se razumela tudi | Razumevajo¢ Odnos z druzino | Oblike podpore
z njegovima starSema, ki odnos uporabnika in pomoci
sta zivela z njim

H33 Za gospo sem vedela, da Seznanjenost s Naloge socialnih | Vloga socialnega
umira skrbjo za delavcev dela

umirajocega

H34 Imela je neozdravljivo Napredovanje Poslabsanje Dozivljanje smrti
bolezen in zdravje ji je bolezni zdravstvenega in umiranja
pesalo. Imela je tudi stanja uporabnika
ogromno pridruzenih
bolezni

H35 Ob poslabsanju Smrt v bolniSnici | Smrt Dozivljanje smrti
zdravstvenega stanja je in umiranja
odsla v bolnisnico, kjer je uporabnika
tudi umrla

H36 Pri uporabniku je bilo Brez vecjih Znacilnosti Dozivljanje smrti
drugace, saj sem z njim zdravstvenih uporabnikov in umiranja
prezivela veliko vec Casa. | tezav uporabnikov
Bil je invalidna oseba,
ampak razen tega ni imel
drugih zdravstvenih tezav

H37 Ko sem zanj skrbela, se Napredovanje Poslabsanje Dozivljanje smrti
mu je na nogi naredila bolezni zdravstvenega in umiranja
rana, ki se ni celila. Po stanja uporabnika

nekaj obiskih pri
zdravniku, so mu
amputirali prst na nogi in
jedel je antibiotike. Drugih
zdravstvenih tezav ni kazal
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H38 Smirt je pri§la popolnoma Nenadna smrt Smrt Dozivljanje smrti
nepri¢akovano in umiranja
uporabnika
H39 Tisti dan je bil zame in za | TeZek dan za vse | Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
njegovo druzino zelo tezak in umiranja
uporabnika
H40 Bil je Se povsem v redu, Prenehanje Poslabsanje Dozivljanje smrti
dokler se ni zgrudil na tla | dihanja zdravstvenega in umiranja
in nehal dihati stanja uporabnika
H41 V obeh primerih je smrt Sok Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
zame bila Sok, ne glede na in umiranja
to, ¢e sem smrt pricakovala uporabnika
ali ne.
H42 Kot osebna asistentka sem | Prvo poklicno Srecanje s smrtjo | Odnos do smrti in
se s smrtjo prvic srecala, srecanje s smrtjo umiranja
ko sem skrbela za to gospo
H43 Na dan, ko je umrla se mi | Prekinitev Zaposlitev po Podro¢je osebne
je tudi prekinila pogodba o | pogodbe o smrti uporabnika | asistence
zaposlitvi in morala sem zaposlitvi
na zavod za zaposlovanje
H44 Na zavodu, kjer izvajajo Odsotnost Zaposlitev po Podrocje osebne
osebno asistenco so mi uporabnikov za smrti uporabnika | asistence
rekli, da trenutno nimajo skrb
uporabnika, za katerega bi
lahko skrbela
H45 Smrt gospoda me je bolj Tezavno Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
prizadela sprejemanje smrti in umiranja
uporabnika
H46 Ob njegovi smrti sem bila | Prisotnost ob Smrt Dozivljanje smrti
prisotna smrti uporabnika in umiranja
uporabnika
H47 Ko sva prisla domov s Sprememba Poslabsanje Dozivljanje smrti
pregleda, sem nama obnasanja pred zdravstvenega in umiranja
skuhala kosilo in rekel je, | smrtjo stanja uporabnika
da ni lacen in da mu ne
pase jesti, kar se mi je
zdelo nenavadno. Vso
popoldne je bil zelo
nemiren, ni moral biti na
enem mestu in veckrat sem
ga vprasala, kaj je narobe
in s ¢im mu lahko
pomagam. Rekel je, da ni¢
takega, le naj mu prinesem
nekaj za piti. Ko sem odsla
v kuhinjo, sem slisala
njegov padec. Pritekla sem
v dnevno sobo in ga
pobrala s tal
H48 V obraz je zacel Znaki procesa Poslabsanje Dozivljanje smrti
spreminjati barvo in umiranja zdravstvenega in umiranja
njegove o¢i so se zacele stanja uporabnika

obracati
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H49 Njegova mama je bila Prisotnost ob Poslabsanje Dozivljanje smrti
prisotna in po nekaj hudem zdravstvenega in umiranja
minutah sva poklicali poslabSanju stanja uporabnika
reSevalce. Povedali so, da | stanja
lahko pridejo komaj ¢ez
pol ure, ampak bodo ves
¢as z mano na vezi ter mi
bodo dajali navodila

H50 Povedali so mi, da ga bom | Ozivljanje Smrt Dozivljanje smrti
morala ozivljati in da naj uporabnika in umiranja
poklicem Se nekoga, ki mi uporabnika
bo pomagal, saj je to delo
zelo tezko. Njegova mama
je poklicala sorodnico in
soseda, ki sta nam priSla na
pomoc¢. Do prihoda resilca
je minilo 40 minut in ves
¢as smo ga ozivljali. Po
prihodu resilca so nam
narocili, naj po¢akamo v
drugem prostoru, da bodo
oni prevzeli delo. Ozivljali
so ga $e naslednje pol ure

H51 Med tem ¢asom smo z Molitev Oblike pomoci Oblike podpore
njegovo druzino in druzini in pomoci
sosedom sedeli za mizo, uporabnika
sorodnica je prizgala sveco
in smo molili, da karkoli se
bo zgodilo, bo zanj dobro

H52 Po pol ure je v sobo Zdravnica je Smrt Dozivljanje smrti
vstopila zdravnica in potrdila smrt in umiranja
povedala, da je gospod na uporabnika
zalost umrl

H53 Ob tem sem obcutila Neopisljiv Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
grozo, obcutki so res obcutek in umiranja
taksni, da jih ne znam uporabnika
opisati

H54 Vse se je zgodilo zares Nenadna smrt Smrt Dozivljanje smrti
hitro. in umiranja

uporabnika

H55 Z nobenim od uporabnikov | Odsotnost tem Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
se o teh temah nisem smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
pogovarjala. uporabnika

H56 Prvo uporabnico sem Kratek cas Odnos med Dozivljanje smrti
poznala premalo Casa, da poznavanja uporabnikom in in umiranja
bi se med nama razvil res | uporabnice osebnim uporabnika
en tak zaupen odnos asistentom

H57 Zdelo se mi je Dajanje pozitivne | Oblike pomo¢i Oblike podpore
pomembneje, da jo energije umirajo¢im in pomoci

spodbujam, ji pomagam,
stojim ob strani in dajem
neko pozitivno energijo
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H58 Pri drugem uporabniku se | Odsotnost tem Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
o tem zares nisva nikoli smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
pogovarjala, saj je kljub uporabnika
oviram zivel normalno
Zivljenje

H59 Smirt je bila nenadna Nenadna smrt Smrt Dozivljanje smrti

in umiranja
uporabnika

H60 Smrt sem zato tudi tezje Tezavno Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
sprejemala sprejemanje smrti in umiranja

uporabnika

H61 O smrti sem se pogovarjala | Priloznosti za Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
z mamo tega uporabnika, pogovor o smrti in umiranju in umiranja
ko je bil ta Se ziv uporabnika

H62 Govorila mi je, kako jo je | Strah ob smrti Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
strah, kaj se bo zgodilo s in umiranju in umiranja
sinom, ko bosta ona in uporabnika
njen moz umrla, kdo bo
skrbel zanj, kako se bo
znaSel. Verjamem, da
nikoli ni razmisljala o tem,
da bo sin umrl pred njo

H63 Sva pa po njegovi smrti Ohranjanje stikov | Odnos z druzino | Oblike podpore
ostali v stiku in se Se uporabnika in pomoci
vedno pokli¢eva. Lani je
umrl tudi njen moz in sva
se ob tem dogodku tudi
veliko pogovarjali

H64 Vec¢ stika imam s tremi Povezanost z Stiki med Podrocje osebne
osebnimi asistenti. Smo si | osebnimi asistenti | osebnimi asistenti | asistence
dokaj blizu, zato pogovori
niso le vezani na nase delo

H65 Se pa o smrti uporabnikov | Odsotnost tem Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
z njimi nisem pogovarjala, | smrti in umiranja | in umiranju in umiranja
saj sem bila le jaz z takSno uporabnika
izkusnjo

H66 Pogovarjala sem se le Redki pogovori o | Pogovor o smrti | Dozivljanje smrti
takrat, ko sem dozivela smrti in umiranju | in umiranju in umiranja
smrt uporabnikov in hkrati uporabnika
ostala brez sluzbe

Ho67 Od strokovnih delavcev Odsotnost Oblike pomoci Oblike podpore
podpore nisem prejela ob pomoci po smrti | osebnim in pomoci
nobeni smrti asistentom

H68 Obakrat se mi je zgodilo, Prekinitev Zaposlitev po Podroc¢je osebne
da sem smrtjo uporabnika | pogodbe o smrti uporabnika | asistence
pred sabo dobila list, na zaposlitvi
katerem je bila zapisana
sporazumna prekinitev
delovnega razmerja

H69 Pri drugem uporabniku Odsotnost Oblike pomoci Oblike podpore
sem pric¢akovala, da bom pomoci po smrti | osebnim in pomoci
imela s socialno delavko asistentom

kak razbremenilen
pogovor, da ji bom lahko
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povedala, kaj se je zgodilo,
ampak ji tega nisem
morala zaupati

H70 Pogovor je tekel le o tem, | Odsotnost Zaposlitev po Podrocje osebne
da trenutno nimajo uporabnikov za smrti uporabnika | asistence
uporabnikov, za katere bi skrb
lahko skrbela

H71 Tukaj sem bila malo Razocaranje Obcutki ob smrti | Dozivljanje smrti
razoCarana in umiranja

uporabnika

H72 Zelim si, da bi se ob takih | Pogovor z osebo, | Oblike pomodi Oblike podpore
trenutkih lahko pogovorila | ki ima podobno osebnim in pomoci
z eno osebo, ki je ze izkusnjo asistentom
prezivela podobno
izkusnjo. Zame ta oseba ne
rabi biti strokovnjak,
ampak le nekdo, ki ve, kaj
cutim, ki je pripravljen
pokazati empatijo in
razume mojo stisko

H73 Tudi kak$ne skupine bi Organizacija Predlogi za Podroc¢je osebne
bile dobrodosle, kjer bi se | podpornih skupin | izboljSave asistence
ljudje, ki smo bili prisotni
ob smrti osebe, lahko
izpovedali in med sabo
delili svoje misli

H74 nimas nikogar, da bi se Odsotnost Oblike pomoci Oblike podpore
nanj obrnil, ko si zeli$ pomoci po smrti | osebnim in pomoci
predelati izgubo. Izgubo pa asistentom
mora$ predelati, Ceprav to
ni bil tvoj bliznji, je Se
vedno boleca, saj z
uporabnikom prezivi§
veliko ur dnevno

H75 Posebnih opravil nisem Vsakodnevna Oblike pomoci Oblike podpore
opravljala, delala sem, kar | opravila umirajo¢im in pomo¢i
sta mi narocila

H76 Z uporabniki sem se Vkljucevanje v Oblike pomoci Oblike podpore
druzila in skupaj smo druzbo umirajo¢im in pomoci
prezivljali njihov prosti
¢as. Spremljala sem jih, e
so Zeleli kam oditi ali pa
preprosto gledala televizijo
in brala podnapise

H77 Pred zacetkom opravljanja | Odsotnost Izobrazevanja Podrocje osebne
poklica osebne asistence usposabljanj za asistence
nisem imela posebnih poklic osebne
usposabljanj asistence

H78 Ko so videli moje delovne | Bogate delovne Izobrazevanja Podrocje osebne
izkusnje so vedeli, da jih izkusnje asistence

ne potrebujem, saj sem
veliko let skrbela za ljudi,
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ki imajo invalidnosti in
vem, kako poskrbeti zanje

H79 Menim, da se lahko veliko | Ucenje od [zobrazevanja Podrocje osebne
nauci$ od uporabnikov uporabnika asistence

H80 ampak bi bilo pravilno, da | Seznanitev s Izobrazevanja Podrocje osebne
te poucijo o njegovem skrbjo za asistence
stanju pred zacetkom dela, | umirajocega pred
saj ni vsak asistent pricetkom dela
primeren za to. Potrebno
je, da izvajalci pred
pricetkom dela preverijo,
Ce se asistent zaveda, da bo
skrbel za hudo bolnega
¢loveka, saj Ce tega ne ve,
lahko naredi uporabniku in
sebi ve¢ skode kot koristi

H81 V mojem primeru ni bilo Ovir ni bilo Ovire pri oskrbi Podrocje osebne
ovir, zaradi katerih ne bi umirajoc¢ih asistence
morala narediti nekaj vec¢

H82 Vec podpore s strani oseb, | Pogovor z osebo, | Predlogi za Podro¢je osebne
ki so Ze prezivele podobno | ki je imela izboljsave asistence
izkusnjo podobno izkusnjo

HS83 In potrebovala bi ve¢ Omogocanje Predlogi za Podro¢je osebne
pogovorov, da bi lahko z razbremenilnega | izboljSave asistence
nekom delila svoje stiske pogovora
ali pa vsaj kaksen
razbremenilen pogovor

H84 Saj smo vsi ljudje, nase Ve¢ podpore ob Predlogi za Podrocje osebne
delo ni vedno lahko in tezkih situacijah | izboljSave asistence
potrebovali bi vec
podpore, ko pride to teh
situacij

HS85 Zelim si, da bi se ure Pravi¢nejsa Predlogi za Podroc¢je osebne
osebne asistence bolj razdelitev ur izboljsave asistence
pravi¢no razdelile med pomoci
uporabnike. Nekateri imajo
odobrenih prevec ur,
medtem ko jih imajo drugi
premalo

H86 Zdi se mi, da so kriteriji za | Ve¢ nadzoranad | Predlogi za Podroc¢je osebne
dolocanje prevec ohlapni izvajanjem izboljsave asistence
in da si ta zakon vsak
razlaga po svoje

H87 Z izvajalkami nisem imela | Malo stika s Podpora socialnih | Vloga socialnega
veliko stika socialno delavko | delavcev dela

H88 Sem pa imela z njimi dokaj | Dober odnos na Podpora socialnih | Vloga socialnega
dober odnos delovnem mestu | delavcev dela

H89 Na zacetku smo se Pogovor o Naloge socialnih | Vloga socialnega
pogovarjale o mojih izku$njah pred delavcev dela
izkusnjah zaposlitvijo

H90 predhodno so mi Uvodni pogovor | Naloge socialnih | Vloga socialnega

predstavile uporabnike,
skupaj smo imeli tudi
uvodni pogovor

0 uporabnikih

delavcev

dela
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HI1 Sem pa od njih pricakovala | Ve¢ empatije Znacilnosti Vloga socialnega

ve¢ empatije socialnih dela
delavcev

H92 in da si bodo zame vzele Vzeti si Cas za Naloge socialnih | Vloga socialnega
vec Casa, ko sem po smrti | pogovor delavcev dela
prisla v njihovo pisarno

H93 Podporo so nudile med Dostopnost za Podpora socialnih | Vloga socialnega
samim delom, ¢e smo vprasanja delavcev dela
imeli kaks$na vprasanja

HY%4 Veckrat so tudi preverjale, | Spremljanje dela | Naloge socialnih | Vloga socialnega
kako smo zadovoljne z osebnih delavcev dela
uporabniki in ¢e so asistentov
uporabniki zadovoljni z
nami

H95 V primeru nesoglasij so Iskanje resitev v | Naloge socialnih | Vloga socialnega
iskale resitve, pogoste so primeru delavcev dela
bile menjave osebnih nesoglasij
asistentov, ¢e kdo ni bil
zadovoljen z delom ali se
je asistentu zdelo, da se z
uporabnikom ne ujameta.
Nekateri uporabniki so do
svojih asistentov lahko
nesramni in v teh primerih
potem izvajalke poskrbijo,
da se asistent zamenja

H96 Na njih se obra¢amo v Dostopnost za Podpora socialnih | Vloga socialnega
primeru tezav vprasanja delavcev dela

H97 Mi je pa vSec, da preverijo | Seznanjenost z Podpora socialnih | Vloga socialnega
zgodbe obeh, da ne dajo vsemi zgodbami | delavcev dela
besede le uporabniku V procesu

H98 Zelela bi si, da nam Omogocanje Oblike pomoci Oblike podpore
omogocijo vsaj razbremenilnega | osebnim in pomoci
razbremenilen pogovor, ko | pogovora asistentom
pride do primera smrti,
kakor se je zgodilo meni

H99 Zares me je zmotilo, ko Odsotnost Oblike pomoci Oblike podpore
sem videla, da me pomodi po smrti | osebnim in pomo¢i
sporazumna odpoved Ze asistentom
¢aka na mizi, da jo
podpisem. Pri¢akovala
sem, da se bova najprej
pogovorili o tem, kaj se mi
je v sluzbi zgodilo, ne pa
da me bodo kar odslovili

H100 Lahko bi organizirale Pogovor z osebo, | Predlogi za Podrocje osebne
kaksna sreanja z drugimi | ki je imela izboljsave asistence

asistenti ali komerkoli, ki
je imel izkusnjo smrti ali
karkoli v tej smeri, da bi
imeli potem mi med sabo
pogovore in tam predelali
stvari. O tem se je tezko
pogovarjati z osebo, ki

podobno izkusnjo
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take izkusnje v zivljenju Se
ni imela, saj te povsem ne
more razumeti
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9.4. Priloga 4: Osno kodiranje

STATISTICNI PODATEK
STAROST

- 64let (A1)
- 351et (Bl)
- 561let (Cl,DI)
- 60let (E1)
- 57let (F1)
- 361let (G1)
- 59 let (H1)

OPRAVLJANJE POKLICA OSEBNE ASISTENCE
ZAPOSLITEV

- Enkratna zaposlitev kot osebni asistent (A2, A71)

- Kot osebna asistentka sem zaposlena 3 leta (B2, E2, H2)

- Kot osebna asistentka sem zaposlena 2 leti in 7 mesecev (C2)
- Nekaj let (D3)

- Kot osebna asistentka sem zaposlena 4 leta (G2)
MOTIV ZA DELO OSEBNE ASISTENCE

— Predhodni dogovor o delu (A4, All)

— Brezposelnost (A5, D3)

— Predhodno poznavanje uporabnice (A3, A26, A20)

—  Zelja po delu v zdravstvu (B3)

— Obcutek izpopolnjenosti (C3, E4)

— Dobri obcutki ob pomo¢i drugim osebam (C4, G3)

—  Skrb za bliznjo osebo doma (D4)

— Navajena skrbeti za ljudi (D5)

— Ponujena priloznost (F3)

— Zadovoljstvo z opravljanjem poklica (D62, D64, F70)
— Tezave z zaposlitvijo zaradi stopnje invalidnosti (E3)

— Opravljanje dela na podrocju oseb s posebnimi potrebami (H3)

CAS OD SMRTI UPORABNIKA
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— Eno leto (A6)

— Dva meseca (B4, C5)
— Leto in pol (D6)

— Pol leta (ES5)

— Trije meseci (F4)

—  Trileta (G4)

CAS OSKRBE UPORABNIKA

— Leto in pol (A7)
— Pol leta (E6) (F5)
— Dvameseca (G5, H4)

— Osem mesecev (H6)
ZNACILNOSTI OSEBNIH ASISTENTOV

—  Sirokogleden (A39)

— Prilagodljiv (C16)

—  Umirjen (C17)

— Oseba z mo¢nimi Custvi (G28)

— Pripravljen zagotavljati pomoc¢ umirajocemu (A74, G64)

— Zavedanje, da delo dobro opravlja (G65, G73)
ODNOS DO SMRTI IN UMIRANJA
RAZMISLJANJE O SMRTI

- Smrt je del zivljenja (A17, A19, C21, H17)

- H¢i veliko razmislja o smrti (A15)

- Smrt je grozna (B5)

- Prenehanje trpljenja (B7, C11)

- Postavitev v kozo druge osebe (BS, B12, E9)
- Postavljanje vprasanj (B9)

- Vsakodnevna prisotnost smrti (B16)

- Vpliv druzbe na smrt in zalovanje (B18, C19, D18, G11)
- Neobcutljivost na oddaljene smrti (B19)

- Podozivljanje smrti (B20)

- Strah pred smrtjo (C8)

- Strah pred procesom umiranja (C9)

- Tezje sprejemanje nenadnih smrti (C12)
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- Tezje sprejemanje smrti mladih ljudi (G8)

- Nepripravljenost na smrt (H15)

- Zavedanje pomembnih stvari v zivljenju (H13)
- lzrivanje smrti (H20, H23)

- Umiranje doma (H22)

- Razlitna dojemanja smrti (F36)

SRECANJE S SMRTJO

- Malo stikov s smrtjo (A10)

- Prvo poklicno srecanje s smrtjo (A28, C38, D27, H42)

- Smrt je vedno presenecenje (A30)

- Veckratno srecanje s smrtjo (C13, D9, D12, D28, E11, F9, F35, H14)
- Omogoceno zalovanje (C20)

- Tezavno sprejemanje smrti starSev (E7)

- Prepoved ozivljanja (E53)
ZAVEDANIJE MINLJIVOSTI

- Realen pogled na umiranje (A22, C7, C10)

- Zavedanje, da uporabnik v procesu umiranja (A24, F38)

- Tezko sprejemanje minljivosti (C6)

- Zavedanje uporabnika, da umira (A25, E42, E52, E68, F43, G36, G39)
- Ne zavedanje, da je uporabnik v procesu umiranja (B29)

- Ne zavedanje lastnega umiranja (D21, D31)
ZNANJE O PROCESU SMRTI IN UMIRANJA

- Malo znanja o smrti in umiranju (B13)

- Izobrazevanje o paliativni oskrbi (B14)

- Razumevanje procesa umiranja (B15, D11, D15, D17, G10)
- Odsotnost tem o zalovanju (B17)

- Znanje iz izkuSenj (C14, D10, D14, F12, H18)

- Odsotnost znanja o smrti in umiranju (C15, E12, F10)

- Lai¢no znanje (D13, G9)

- Znaki umiranja (F11, F37)

TEMA SMRTI V VSAKDANJEM ZIVLJENJU

- Tabutema (Al12, D16, E17, F14, G12, H19, H21)

- Pomanjkanje sogovornikov (A13)
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- O smrti se pogovarjam s h¢erko (A14)

- Mocna Custva ob pogovoru s héerko (A16)

- Nesmiselnost pogovorov o smrti (A18)

- Izrazanje posmrtnih zelja (D8, F7, H8)

- Pogovarjanje ob smrti poznanih oseb (G7)

- Pogovarjanje ob dogodku smrti (F15, G13)

- Pogovarjanje o poteku pogreba (F16)

- Izogibanje pogovorov o smrti (D37, F6, H7, H11)
- Razmisljanje o umrlem ¢loveku (H9)

- Pomembnost pogovarjanja o smrti (H10, H16)

- Premagati strah pred pogovori o minljivosti (F8, H12)

DOZIVLJANJE SMRTI IN UMIRANJA UPORABNIKA
ODNOS MED UPORABNIKOM IN OSEBNIM ASISTENTOM

- Prijateljski odnos (A23, A69, B21, B24, D20, F20, G14)
- Strokoven odnos (B25, F19)

- Odklanjanje osebnih asistentov (B22, C25)

- Samoumevnost v odnosih (B26)

- Custvena vpletenost v odnos (B28)

- Ohranjanje stikov po odhodu v bolnisnico (B36, B67)
- Odli¢en odnos (C23, H24)

- Spostovanje (C26)

- Zaupen odnos (E24, B23, C77, C89)

- Navezanost (E26, E22, G15)

- Povezanost po spremljanju v zdravilis¢u (E27)

- Hitro vzpostavljen dober odnos (G17)

- Prijateljsko — strokovni odnos (F18, H25, H28)

- Meje v odnosu (B27, C27, F21, H29)

- Kratek ¢as poznavanja (H56)

- Pogovor o vsakdanjih stvareh (A42, E5S7, F42)

ZNACILNOSTI UPORABNIKOV

- Pozitivna oseba (A37, B30, G18)
- Nikoli se ni pritoZevala (A53)
- Ponovno najden smisel v zZivljenju (A58)

- Uporabnik ni govoril (F17)
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- Brez vec¢jih zdravstvenih tezav (H36)
SMRT

- Smrt pred rojstnim dnem (A59)

- Nenadna smrt (B32, F30, H38, H54, H59)

- Novica o smrti uporabnika (A32, B33, C47, D30)

- Smrt v bolnisnici (B34, D29, H35)

- Ozivljanje uporabnika (C40, H50)

- Smrt uporabnika na rojstni dan osebne asistentke (E38)
- Nepripravljenost (E40)

- Smrt v domacem okolju (F28, G30, G32)

- Prisotnost ob smrti uporabnice/uporabnika (G31, H46)
- Zdravnica je potrdila smrt (F31, H52)

OBCUTKI OB SMRTI

- Bolecina (B11, G25, G27)

- Olajsanje (C33)

- Zavedanje, da si uporabnik Zeli umreti (C35)
- Tezavno sprejemanje smrti (C36, C41, C43, E37, G24, H45, H60)
- Groza (D26)

- Razumevanje stisk (E8)

- Neopisljiv obcutek (A33, E10, H53)

- Sok (F25, H41)

- Zmedenost (F29)

- Razocaranje (H71)

- Tezek dan za vse (H39)

POSLABSANJE ZDRAVSTVENEGA STANJA

- Napredovanje bolezni (B31, B43, E33, G16, G29, H34, H37)
- Zelja obiska v bolnisnici (C44)

- Prisotnost ob hudem poslabsanju stanja (E30, H49)

- Znaki procesa umiranja (F23, H48)

- Prenehanje dihanja (C39, H40)

- Sprememba obnaSanja pred smrtjo (H47)

SPOPRIJEMANJE Z UMIRANJEM

- Obcutenje umiranja na lastni kozi (A27)
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- Seznanjenost z diagnozo (A21, E15, F39, H33)

- Pricakovanje smrti (A29, C24, D19, E39)

- Ohranjanje upanja (A31, B38, C34, F13, F24, F26, G37, G42)
- Obisk groba (A34)

- Ziveti z bole¢ino (A49)

- Tezavno spoprijemanje (B6, D22, D24, D33, F44)

- Tezje spoprijemanje pri smrti bliznjega (B10, D36)

- Druzina ni vedela za stiske na delu (B48)

- Sprejetje smrti in umiranja (C30, C59, F56)

- Locevanje poklicnega in zasebnega zivljenja (B49, D23, D25, F50)
- Skrivanje bolezni pred uporabnico (D34)

- Strah pred smrtjo uporabnika (E29)

- Razmisljanje o uporabniku po smrti (C37, E36, G23)

- Dajanje upanja (E47, E56, E76, F45)

- Jok (G19)

- Dogovori o nacrtih za prihodnost (A52, E49)

POGOVOR O SMRTI IN UMIRANJU

- Pogovarjam se lahko o vseh temah (A38, A40, C49, E41, F41, F51)

- Odsotnost tem smrti in umiranja (A41, A65, B39, C50, D32, D35, D41, ES8, F40, F49, G38,
G43, H55, H58, H65)

- Redki pogovori o smrti in umiranju (B40, H66)

- Pogovori o smrti s sodelavci (B42)

- Pogovor o smrti s socialno delavko (F57)

- Iskreni pogovori (B41, C31, D7)

- Prisotnost mo¢nih ¢ustev (C32, G20)

- Zaupanje zadnjih Zelja (C46)

- Zelja po smrti (E31, C54, C58)

- Strah ob smrti (C55, H62)

- Pogovor o stiskah (C57, E28)

- Priloznosti za pogovor o smrti (C51, C53, C66, E46, ES0, H61)

- Smrt druzinskega ¢lana (C52)

- Seznanjanje svojcev z umiranjem (E18, E20)

- Seznanjanje ¢loveka z umiranjem ni primerno (E19)

- Pogovor o neozdravljivi bolezni z zdravniki (E43, E51)

- Zdravniki brez empatije (E45)

- Pogovor o smrti z Zeno uporabnika (E54)
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- Jok ob pogovorih o smrti (E44)
OBLIKE PODPORE IN POMOCI
OBLIKE POMOCI UMIRAJOCIM

- Vsakodnevna opravila (A43, B56, B58, C75, E13, E73, G54, G56, H75)
- Pomoc pri presedanju v avto (B57)

- Voznje do bolnisnice (A50, E74)

- OlajSevanje zadnjih tednov zivljenja (A53, G53)

- Izkazovanje tolazbe (A54, C56, E63)

- Bolecine nisem izkazoval (A55)

- Dajanje pozitivne energije (A56, E23, G41, H57)

- Nacrtovanje rojstnodnevnega presenecenja (A57)

- Najvecja mozna skrb (A67, C88, D49, D60, E72, F58)

- Custvena opora (C78, G40, F26)

- Ostajanje z uporabnikom po izteku delovnega ¢asa (C79, C96)
- Pomoc prilagojena potrebam (D50, F60, G57)

- Specificen primer skrbi (D61)

- Vkljucevanje v druzbo (A68, H76)

- Najden smisel v Zivljenju (A60)

- Telefonski pogovori (B36)

- Veliko pogovorov (B59, E77, H26, G55)

- Vazetisi cas (C18, C60)

- Spremljanje (C29, E14, G26, H31)

- Drustvo Hospic (E16)

- Pomoc pri komuniciranju (E25, F59)

- Premagovanje tezkih trenutkov s $alo (E59)

- Obiski v bolnisnici (C28, C42, C45, C76, E32, E35)

- Iskanje ve€ osebnih asistentov (E34)

- Jok ob branju zgodbe ¢loveka z neozdravljivo boleznijo (E48)
- Preprecevanje prelezanin (E75)

- NezmozZnost zagotoviti pomoc¢ (G22)

- Branje podnapisov v okviru druZenja z uporabnico (H27)
OBLIKE POMOCI OSEBNIM ASISTENTOM
- Pomoc¢ druzine (A46, B50)

- Pomoc bliznjih oseb (A47, C22, C67)
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- Sam predelujem izgubo (A48)

- Prejemanje podpore od sodelavke (B44, B46, C62, C68, D40, D42, D45, D47)
- Podporni pogovori (B45, B54)

- Zelja po dobrem odnosu (B55)

- Zaupna oseba na delovnem mestu (B47, C70)

- Zadovoljstvo s pomocjo socialne delavke (B86)

- Pogovor z osebo, ki pozna umrlega (C63)

- Podpora uporabnikove druzine (C73, E60, E62, E66, G47)
- Podpore ni potrebovala (D43)

- Dovolj pomoci (D46, D48, F55, G50, G52)

- Pogovori s pomoc¢jo komunikatorja (F22)

- Odsotnost pomoci po smrti (G48, H67, H69, H74, H99)

- Omogocanje razbremenilnega pogovora (H83, HI98)
OBLIKE POMOCI DRUZINT UPORABNIKA

- Jok ob pogovoru med svojci in asistenti (E55, E65)
- Molitev (F33, H51)
- Zagotavljanje podpore svojcem (E64, F32, F46, F52, F54)

ODNOS Z DRUZINO UPORABNIKA

- Razumevajoc¢ odnos (B51, E61, G46, H32)

- Obcutek sprejetosti (B52, G51)

- Ohranjanje stikov (B35, B53, F53, G49, H63)
- Zelja po veg stikih (C72)

- Zaletna zadrzanost v odnosu (H30)
PODROCJE OSEBNE ASISTENCE

IZOBRAZEVANIJA

- Osnovno izobrazevanje (B61)

- Izobrazevanje za socialno oskrbovalko (B62, B65)

- Tecaj enkrat na leto (D51)

- Tecaj je pogoj za opravljanje dela (D52)

- Razli¢ni predavatelji (D53)

- Razli¢ne teme predavanj (D54)

- Koristna predavanja (D55, G58)

- Odsotnost izobraZevanja o smrti in umiranju (C83, C85, D56, F65, G59, G61)
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- Predavanj je dovolj (D58, F62)

- Deljenje izkusenj (D59)

- Nesmiselna vsebina izobrazevanj (E80)

- Prilagojene teme predavanj (F61, G60)

- Ucenje od uporabnika (A63, C82, E79, F63, H79)
- Ucenje od osebnih asistentov (E81)

- Ucenje od partnerice uporabnika (F64)

- O smrti in umiranju se ne bi izobrazevala (G62)

- Odsotnost izobrazevanj za poklic osebne asistence (A61, A64, B60, C80, E78, H77)
- Bogate delovne izku$nje (H78)

- Priprave pred zaletkom dela (A62, C81)

STIKI MED OSEBNIMI ASISTENTI

- Nimam stika z osebnimi asistenti (A44, C109, F48)

- Enkratno srecanje z osebnimi asistenti (A45)

- Skrb vec asistentov za uporabnico (D38)

- Povezanost z osebnimi asistenti (C61, D39, H64)

- Druzenje z drugimi osebnimi asistenti je neprimerno (G44)

- Zaupnost podatkov o uporabnikih (G45)
PREDLOGI ZA 1IZBOLJSAVE

- Vel izobraZevanja (B63, C84, C97, D57)

- Sprememba evidentiranja delovnega ¢asa (A73)

- Izobrazevanja razli¢nih strok (B64)

- Omogocanje izobrazevanj o smrti in umiranju (C87)

- Omogocanje nadomescanja (C93)

- Pravicnejsa razdelitev ur pomoci (C94, E86, E90, F69, G67, H85)

- Vecje stevilo ur asistence (C95, E85, F67, G63, G66)

- Zelja po poznavanju drugih osebnih asistentov (C108)

- Napacni pristopi strokovnjakov (E67, E89)

- HitrejSa odobritev ur (E87)

- Izkoris¢evalski odnos druzinskih ¢lanov kot osebnih asistentov (E91)
- Vec nadzora nad izvajanjem (G68, H86)

- Izboljsanje koordiniranja osebnih asistentov (G78)

- Vec podpore ob tezkih situacijah (B68, B73, B89, C86, H85, A71, C111)
- Pogovor z osebo, ki je imela podobno izkusnjo (H72, H82, H100)

- Organizacija podpornih skupin (H73)
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OVIRE PRI OSKRBI UMIRAJOCIH

- Pogoste zdravstvene tezave (B37)

- Odsotnost na delovnem mestu (B66, C91, E88)
- Nefleksibilen delovni ¢as (B72)

- Izrpanost pri delu (C92, E83)

- Neprimeren odnos strokovnjakov (E69)

- Vecje stevilo asistentov za oskrbi (E70, F68)

- Prepozna dodelitev pomoci (E71)

- Psihi¢no zahtevno delo (E84, G21)

- Edina osebna asistentka za oskrbo (F47)

- Nezmoznost udelezbe na pogrebu (F66)

- Ovir ni bilo (H81)
ZAPOSLITEV PO SMRTI UPORABNIKA

- Prekinitev pogodbe o zaposlitvi (A35, E97, H43, H68)
- Odsotnost uporabnikov za skrb (A36, H70, H44)

- Iskanje nove sluzbe (E95)

- Zamenjava zavoda osebne asistence (E99)

- Podaljsanje pogodbe o zaposlitvi (F34, F73, G33)

- Iskanje dela, da se pogodba ne prekine (G34)

- Nadomescanje dopustov in bolniskih odsotnosti (G35)
VLOGA SOCIALNEGA DELA
ZNACILNOSTI SOCIALNIH DELAVCEV

- Cloveskost (A78, A83, B&7, C99)

- Premalo moci za spremembe (B81)

- Hitro pripravljena pomagati (B88, C100, D66, G71)
- Pomembnost socialnih delavk (C98)
- Fleksibilna in prilagodljiva (C101)

- Zaupljivost (C105)

- Empatija in soCutnost (E21)

- Zadovoljstvo z izvajalko (D65, D73)
- Srénost (D72, G69)

- Konkretnost (E100)

- Razumljivost (E102)

- Vec empatije (H91)
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PODPORA SOCIALNIH DELAVCEV

- Vedno na voljo za poslusanje (A80, B70, C65, D68, D70, G76)

- Dostopnost za vprasanja (A84, A86, B77, B82, D67, E103, F75, G75, G70, H93, H96)

- Izvajanje ustrezne podpore na delovnem mestu (A85, B85, C103, C106, D63, D69, F78, G72,
G74)

- Malo stikov s socialno delavko (A76, A81, E92, H87)

- Dober odnos na delovnem mestu (A77, F71, H88)

- Zaicita s strani delodajalca (B76, B92)

- Medsebojno obvescanje (B83)

- Pogovor o smrti s socialno delavko (B84, C64, F72)

- Pomoci je bilo dovolj (A79, C71, D71, F79)

- Nezanimanje zavoda za osebne asistente (E94)

- Boljsa podpora na novem zavodu (E101)

- Seznanjenost z vsemi zgodbami v procesu (B90, H97)
NALOGE SOCIALNIH DELAVCEV

- Povezovanje z asistenti v tezkih okolis¢inah (A72, C90)

- Administrativna dela (A82, C104)

- Poucenost o0 mejah v oskrbi (A75)

- Poslusanje stisk (B74, C69, F77)

- Koordinacija (B78, E96, F76)

- Zagovornistvo (B91)

- Spremljanje dela osebnih asistentov (B71, B75, B79, E98, E104, H94)
- Organizacija izobrazevanj o socialnih temah (B80, C107)

- Vecje stevilo svetovanj (B69)

- Povezovanje z druzino uporabnika (C74)

- Odzivanje na potrebe (C102, E105)

- Organizacija srec¢anj za osebne asistente (C110)

- Seznanitev s skrbjo za umirajocega pred pri¢etkom dela (A66, E82, E93, F74, H80)
- Ukrepanje (G77)

- Uvodni pogovor o uporabnikih (H90)

- Iskanje resitev v primeru nesoglasij (H95)

- Vzeti si ¢as za pogovori (H92)

- Pogovor o izkusnjah pred zaposlitvijo (H89)
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