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POVZETEK

Teoreti¢na izhodis¢a: Skrb za umirajoce paciente v domacem okolju, ki jo prevzemajo
bliznji, predstavlja izjemno Custveno, telesno in socialno zahtevno nalogo. Skrb bliznjih
prinasa slednjim stiske, s katerimi se soocajo, te pa vplivajo na njihovo kakovost zivljenja.
Cilj: Glavni cilj raziskave je bil ugotoviti in predstaviti stiske bliznjih ob skrbi za
umirajocega pacienta v domacem okolju.

Metoda: V raziskavi je bil uporabljen kvalitativni pristop. Podatki so bili zbrani s
polstrukturiranimi intervjuji s Sestimi druzinskimi oskrbovalci umirajo¢ih pacientov doma.
Vzorec je bil namensko izbran in je zajemal posameznike razlicnih starosti, spolov in
druzinskih statusov. Merski instrument je bil vprasalnik, sestavljen na podlagi literature, ki
je vklju€eval demografske podatke, izkuSnje s skrbjo, podporo ter Custvene in psihicne stiske.
Podatki so bili analizirani z metodo vsebinske analize, pri Cemer so bile identificirane klju¢ne
teme in kategorije stisk.

Rezultati: Raziskava je pokazala, da bliznji oskrbovalci dozivljajo Custvene, telesne in
socialne stiske. Oskrba doma omogoca vecjo intimnost in varnost pacienta, a hkrati lahko
predstavlja breme za svojce. Klju€ne ovire za oskrbo doma so pomanjkanje strokovne
podpore, visoki stroSki in Casovna obremenitev. Rezultati poudarjajo potrebo po
1zobraZevanju, finan¢ni pomoc¢i in boljsi dostopnosti zdravstvenih storitev.

Razprava: Raziskava je pokazala, da se bliznji umirajocih pacientov v domacem okolju
soofajo s pomembnimi Custvenimi, telesnimi in socialnimi stiskami. Kljub prednostim
domace oskrbe, kot so obcutek intime in povezanosti s pacientom, se bliznji srecujejo s
Stevilnimi izzivi, vkljutno s pomanjkanjem strokovne podpore, finan¢nimi teZavami in
obcutkom izolacije. Rezultati poudarjajo potrebo po celostni podpori bliznjim, Ki bi
vkljucevala dostop do izobrazevanj, zdravstvenih storitev in psiholoske pomoci. Nadaljnje
raziskave bi morale preuciti dolgoro¢ne posledice oskrbe na bliznje ter oceniti u€inkovitost

razli¢nih oblik podpore pri izboljSanju njihovega pocutja in kakovosti oskrbe pacientov.

Kljucne besede: druzinska oskrba, paliativnha podpora, psihosocialne stiske, kakovost

zivljenja, zdravstvena pomoc



SUMMARY

Theoretical background: Care for terminally ill patients at home provided by their loved
ones represents an extremely demanding task—emotionally, physically, and socially. The
burden on caregivers brings challenges and impacts their quality of life.

Goals: The main objective of the study was to identify and present the distress experienced
by close relatives while caring for a terminally ill patient in a home setting.

Methods: A qualitative approach was employed in the study. Data were collected by means
of semi-structured interviews with six family caregivers of terminally ill patients receiving
home care. The sample was purposive and included individuals of different ages, genders,
and family statuses. The research instrument was a questionnaire developed based on
professional literature, covering demographic data, caregiving experiences, support, and
emotional and psychological distress. Data were analyzed using content analysis, identifying
key themes and categories of distress.

Results: The study revealed that family caregivers experience emotional, physical, and social
distress. Home care provides greater intimacy and security for the patient but places a burden
on caregivers. Key challenges include a lack of professional support, high costs, and time
constraints. The findings highlight the need for education, financial assistance, and improved
access to healthcare services.

Discussion: The study revealed that family caregivers of terminally ill patients at home
experience significant emotional, physical, and social distress. Despite the benefits of home
care, such as intimacy and a stronger connection with the patient, caregivers face numerous
challenges, including a lack of professional support, financial burdens, and social isolation.
The findings highlight the need for comprehensive caregiver support, including access to
education, healthcare services, and psychological assistance. Future research should explore
the long-term effects of family caregiving and evaluate the effectiveness of different support

systems in improving the caregivers’ well-being and the quality of patient care.

Keywords: family caregiving, palliative support, psychosocial distress, quality of life,

healthcare assistance
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1 UVvOD

Skrb za umirajo¢e paciente v domacem okolju predstavlja izjemno Custveno, telesno in
socialno zahtevno nalogo za njihove bliznje. Druzbene spremembe in zdravstvene politike v
sodobni druzbi moéno vplivajo na nain, kako se soo¢amo s koncem Zivljenja. Ceprav mnogi
pacienti Zelijo preziveti svoje zadnje dni doma, se vecina smrti zgodi v bolni$nicah in drugih
zdravstvenih ustanovah (Knighting, et al., 2015; Blackmore, 2022). To razhajanje med
zeljami pacientov in dejanskim stanjem poudarja potrebo po razumevanju in izboljSanju

podpore, ki jo nudimo umirajo¢im in njihovim bliznjim.

Paliativna oskrba, ki vkljucuje celostno obravnavo telesnih, psihosocialnih in duhovnih
simptomov, je kljuénega pomena za zagotavljanje kakovostne nege umirajo¢ih. TakSen
pristop ne samo olajsuje trpljenje pacientov, ampak nudi tudi dragoceno podporo njihovim
bliznjim (Horton, 2018; Sleeman, et al., 2019). Bliznji, ki prevzamejo vlogo oskrbovalcev,
se soocajo s Stevilnimi izzivi, vkljuéno s telesnimi obremenitvami, psiholoskim stresom,
socialno izolacijo in finanénimi pritiski (Weisser, et al., 2015; Barlund, et al., 2021). Hkrati
imajo tudi pomembno vlogo pri zagotavljanju, da se pacienti pocutijo udobno in varno v

svojih zadnjih trenutkih (Draginc, 2021).

Vloga bliznjih pri skrbi za umirajoce je klju¢na, saj domace okolje pogosto prispeva k
boljSemu pocutju pacienta. Vendar pa breme, povezano z oskrbo, lahko moc¢no vpliva na
kakovost zivljenja oskrbovalcev, kar zahteva vecjo pozornost in podporo s strani
zdravstvenega sistema (Puurveen, et al., 2018; McCauley, et al., 2021). Integracija
izobrazevalnih programov, podpornih skupin in dostopa do storitev je bistvenega pomena za
zmanjSanje negativnih ucinkov in izboljSanje pripravljenosti oskrbovalcev na to zahtevno

nalogo (Ellington, et al., 2018; Lamont & Dickens, 2021).

Domaca oskrba umirajocih pacientov ponuja Stevilne prednosti, kot so ohranjanje osebne
intime, Custvena povezanost in obCutek varnosti. Kljub temu se svojci pogosto soocajo s

Stevilnimi izzivi, kot so pomanjkanje strokovne podpore, Custvena in telesna izérpanost ter

Mirela Horozovi¢ Durakovié: Stiske bliznjih ob skrbi za umirajocega pacienta — kvalitativna
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finan¢ne in organizacijske bremenite. Te ovire mnoge druzine odvrnejo od domace oskrbe in
jih vodijo k iskanju institucionalne resitve, ki ponuja ve¢jo razbremenitev in strokovno
pomoc¢ (Ellington, et al., 2018; Barlund, et al., 2021; McCauley, et al., 2021; Nysater, et al.,
2022). Ceprav je v Sloveniji med svojci pogosto izrazena Zelja po zagotavljanju oskrbe
umirajo¢ih v domacem okolju, se veliko druzin znajde v polozaju, ko tega ne morejo
uresniCiti zaradi kompleksnih okoli$¢in in pomanjkanja ustrezne podpore. To kaze na nujno
potrebo po iskanju resitev, ki bi olajsale tovrstno oskrbo in zagotovile ve¢jo podporo svojcem

(Draginc, 2021).

Diplomsko delo obravnava stiske svojcev, prednosti domace oskrbe ter razloge, ki takSno
oskrbo otezujejo ali onemogocajo. Cilj je osvetliti te izzive in predlagati reSitve, ki bi
omogocile boljSo podporo svojcem in s tem prispevale k izboljSanju kakovosti oskrbe

umirajoc¢ih v domacem okolju.

Mirela Horozovi¢ Durakovié: Stiske bliznjih ob skrbi za umirajocega pacienta — kvalitativna
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2 TEORETICNI DEL

Teoreti¢ni del temelji na analizi znanstvenih in strokovnih virov iz zadnjih desetih let.
Osredotoca se na klju¢na spoznanja avtorjev, pomembna za razumevanje stisk bliznjih pri
oskrbi umirajoc¢ih. Druzbene spremembe, kot so urbanizacija, podaljSevanje zivljenjske dobe
in razvoj zdravstvenih tehnologij, vplivajo na percepcijo umiranja in smrti (Knighting, et al.,
2015). Paliativna oskrba, ki se osredotoca na lajSanje simptomov in izboljSanje kakovosti
Zivljenja pacientov z neozdravljivimi boleznimi, je postala vse bolj pomembna v sodobni

medicini (Horton, 2018; Radbruch, et al., 2020).

Vloga bliznjih pri oskrbi umirajocih je kompleksna in ¢ustveno zahtevna. Bliznji, ki pogosto
prevzamejo naloge neformalne oskrbe, se soocajo z velikimi telesnimi, psiholoskimi in
socialnimi obremenitvami (Weisser, et al., 2015; Barlund, et al., 2021). Njihova prisotnost in
podpora sta kljuénega pomena za dostojanstven zakljucek zivljenja pacienta, vendar pa se
pogosto srecujejo z izzivi, kot so pomanjkanje znanja o oskrbi, finan¢ne obremenitve in

psiholoski stres (Ramvi & Ueland, 2019; Blackmore, 2022).

Celostna podpora bliznjim, vklju¢no z izobrazevalnimi programi, dostopom do strokovnih
virov in ¢ustveno oporo, je bistvena za izboljSanje njihovega pocutja in ucinkovitosti pri
oskrbi (Ellington, et al., 2018; Lamont & Dickens, 2021). Prizadevanja za izbolj$anje
paliativne oskrbe in podpore bliznjim so klju¢na za ustvarjanje humane in dostojanstvene
izkuSnje ob koncu Zivljenja, tako za paciente kot za njihove oskrbovalce (Draginc, 2021;

McCauley, et al., 2021).

2.1 DRUZBENE SPREMEMBE, PALIATIVNA OSKRBA IN PODPORA
BLIZNJIH

Druzbene spremembe v zadnjih desetletjih so mo¢no vplivale na nacin, kako se ljudje soocajo
z zaklju¢kom Zivljenja. Umiranje se zdaj v ve¢jem obsegu dogaja v zdravstvenih ustanovah

in manj pogosto doma, kar odraza evolucijo odnosa do smrti v sodobni druzbi (Knighting, et
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al., 2015). Kljub izraziti zelji pacientov, zlasti tistih z rakom, da bi ob zakljucku zivljenja
prejemali oskrbo v domacéem okolju, se dejansko Stevilo takSnih primerov v mnogih drzavah
zmanjSuje (Blackmore, 2022). Ta trend izpostavlja kompleksnost izziva, s katerim se sooca
druzba pri zagotavljanju ustrezne podpore in oskrbe umirajo¢im v njihovem domacem

okolju.

Nekatere drzave, kot so Kanada, Zdruzeno kraljestvo in Nizozemska, se osredoto¢ajo na
spremembe v politikah ter poudarjajo modele hospica in paliativne oskrbe za spodbujanje
umiranja v domacem okolju. Kljub tem prizadevanjem ostaja odprto vpraSanje, ali Zelja po
oskrbi doma vztraja skozi Cas in ali pacienti dejansko prejmejo zeleno oskrbo v domacem

okolju (Nysater, et al., 2022).

Dostojen zakljucek zivljenja predstavlja temeljno pravico vsakega posameznika, ki vkljucuje
mirno umiranje brez nepotrebnih bole¢in, ob spoStovanju dostojanstva in zagotavljanju
najboljSe mozne nege. Paliativna oskrba je v tem smislu klju¢nega pomena, saj pomaga
olajsati trpljenje pacientov in njihovih druzin s celostno obravnavo telesnih, psihosocialnih
in duhovnih simptomov (Horton, 2018; Sleeman, et al., 2019; Radbruch, et al., 2020).
Paliativna oskrba se pogosto zacne Ze ob postavitvi diagnoze neozdravljive bolezni in se
nadaljuje skozi celoten potek bolezni. Vkljucuje multidisciplinaren pristop, kjer sodelujejo
zdravniki, medicinske sestre, socialni delavci, psihologi, duhovniki in drugi strokovnjaki, ki
skupaj oblikujejo individualiziran nacrt oskrbe. Ta pristop omogoca, da se naslavljajo
specifi¢ne potrebe pacienta in njegove druzine, kar zmanj$uje obcutek osamljenosti in strahu

ter izboljSuje kakovost Zivljenja v zadnjih trenutkih (Horton, 2018; Sleeman, et al., 2019).

Pomembno je tudi, da umirajoega obdajajo ljudje, ki mu nudijo celostno podporo, vklju¢no
s ¢ustveno, socialno, duhovno in telesno oporo, saj to bistveno vpliva na zmanjSevanje stisk
tako pacienta kot njegovih bliznjih ter prispeva k spostovanju in dostojanstvenemu zakljucku
zivljenja (Draginc, 2021). Za bliznje je skrb za umirajofega izjemno stresna in Custveno
zahtevna, zato je vkljuCevanje druzine v paliativno oskrbo klju¢nega pomena. Podpora

strokovnjakov, ki lahko nudijo nasvete in ¢ustveno oporo, pomaga bliznjim, da se lazje

Mirela Horozovi¢ Durakovié: Stiske bliznjih ob skrbi za umirajocega pacienta — kvalitativna
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spopadejo z izgubo in Zalovanjem. Celostna paliativna oskrba tako ne prispeva samo k boljsi
oskrbi pacienta, temve¢ tudi k boljSemu psihi¢nemu in ¢ustvenemu stanju njegove druZine,
kar je $e posebej pomembno pri soo¢anju z boleznijo in smrtjo (Horton, 2018; Sleeman, et
al., 2019; Draginc, 2021).

2.2 VLOGA BLIZNJIH PRI SKRBI ZA UMIRAJOCEGA PACIENTA

Skrb za umirajo¢ega pacienta je zahtevna naloga, ki jo pogosto prevzamejo bliznji imenovani
tudi druzinski oskrbovalci. Bliznji se znajdejo v vlogi, ki sega preko zgolj telesne nege in
vkljuCuje tudi Custveno podporo (Weisser, et al., 2015). Domaca oskrba za paciente v
napredovani fazi bolezni je izjemno pomembna, saj omogoca umirajo¢im in njihovim
druzinam, da preZivijo svoje zadnje dni v znanem in ljubljenem okolju. Mnogi pacienti in
njihovi druzinski oskrbovalci izrazijo Zeljo, da bi pacient umrl doma (Barlund, et al., 2021),

kar postavlja dodaten poudarek na podporo, ki jo nudijo bliznji.

Bliznji igrajo klju¢no vlogo v domacem okolju, kjer se pacienti pocutijo najbolj udobno in
varno. Koncept druzine v paliativni oskrbi ne omejuje le na formalne odnose, ampak zajema
vse, ki so pacientu pomembni. Bliznji so lahko druzinski ¢lani, prijatelji ali druge osebe, ki
imajo Custveno povezavo z pacientom in se prostovoljno ali neplacano posvecajo negi.
Njihova vloga zajema tako telesno, psihi¢no, kot tudi socialno in eksistencialno podporo, pri
¢emer se pogosto soocajo s visokim bremenom, povezanim s to vlogo (Knighting, et al.,

2015; Ramvi & Ueland, 2019; Blackmore, 2022).

Vloga bliznjih je multidimenzionalna. Poleg telesne oskrbe, ki vkljucuje pomo¢ pri
vsakodnevnih opravilih, zagotavljanju zdravil in pomo¢i pri gibljivosti, bliznji nudijo tudi
Custveno podporo. To pomeni, da so ob pacientu, mu nudijo tolazbo, ga poslusajo in se z
njim pogovarjajo o njegovih strahovih in Zeljah. Psiholoska podpora je kljucna, saj lahko
pacienti dozivljajo obcutke tesnobe, strahu in depresije, ki jih lahko olajSa prisotnost in
podpora bliznjih. Socialna in eksistencialna podpora vkljucujeta pomo¢ pacientu pri

ohranjanju druzbenih stikov in izpolnjevanju njegovih eksistencialnih potreb, kot so

Mirela Horozovi¢ Durakovié: Stiske bliznjih ob skrbi za umirajocega pacienta — kvalitativna
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vprasanja o smislu zivljenja in umiranja. Bliznji pogosto igrajo vlogo mediatorjev med
pacientom in zdravstvenimi strokovnjaki, pomagajo pri komunikaciji in odlo¢anju o
zdravstvenih ukrepih ter skrbijo za koordinacijo oskrbe (McCauley, et al., 2021; Blackmore,
2022). V¢asih se bliznji pocutijo nepripravljeni za svojo vlogo, kar lahko privede do tesnobe
in nezadovoljstva. Pomanjkanje znanja o specifi¢nih zdravstvenih potrebah, nepoznavanje
paliativnih pristopov in obcutek preobremenjenosti so pogosti izzivi, s katerimi se soocajo

(McCauley, et al., 2021).

S povecevanjem paliativnih storitev v skupnosti se pri¢akuje, da bodo bliznji e bolj vkljuceni
v oskrbo, kar postavlja dodaten poudarek na njihovo podporo in pripravljenost za to nalogo.
Da bi se bolje soocili z izzivi, je pomembno, da se jim zagotovi ustrezna izobrazevalna
podpora, dostop do informacij in psiholoska pomoc. Integracija podpornih skupin, dostop do
strokovnih svetovalcev in zagotavljanje finan¢ne podpore so klju¢ni elementi za izboljSanje
njihovega pocutja in uc¢inkovitosti pri oskrbi (Knighting, et al., 2015; Ramvi & Ueland, 2019;
Blackmore, 2022).

Celostna paliativna oskrba, ki vklju¢uje podporo tako pacientom kot njihovim bliznjim,
prispeva k boljsi kakovosti Zivljenja v zadnjih dneh. Prizadevanja za izboljSanje paliativne
oskrbe in podpore bliznjim so klju¢na za ustvarjanje bolj humane in dostojanstvene izkuSnje
ob koncu Zivljenja, tako za paciente kot za njihove oskrbovalce (McCauley, et al., 2021;
Blackmore, 2022)

2.3 1ZZIVI IN STISKE BLIZNJIH PRI SKRBI ZA UMIRAJOCEGA
PACIENTA

Weisser, et al. (2015) v svoji raziskavi jasno prikazujejo, da breme skrbi za umirajocega
pacienta mocno vpliva na kakovost Zivljenja druzinskih oskrbovalcev in lahko privede do
resnih zdravstvenih tezav, vkljuéno s klini¢no depresijo in kroni¢nim stresom. Bliznji, ki se

odloc¢ijo za to nalogo, pogosto postanejo »sKriti pacienti«, saj se znajdejo v poloZaju, ki nosi

Mirela Horozovi¢ Durakovié: Stiske bliznjih ob skrbi za umirajocega pacienta — kvalitativna
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znatno breme dolgotrajne oskrbe. To breme sega preko telesnih in psihi¢nih meja ter se

odraza v socialnih in finan¢nih izzivih.

Telesni simptomi, kot so utrujenost, nespe¢nost in bole€ine, pogosto ostanejo spregledani
zaradi osredotoCenosti na oskrbo pacienta. Psiholoski stres, ki se kaze v obliki depresije,
anksioznosti in ob¢utka osamljenosti, je pogosto posledica omejenih socialnih stikov in
stalnega pritiska. Poleg tega se bliznji sooc¢ajo tudi z duhovno stisko, saj se znajdejo v sporu
s svojimi duhovnimi prepri¢anji in vrednotami (Weisser, et al., 2015; Barlund, et al., 2021).
Povecane zahteve po oskrbi, poslabsanje zdravstvenega stanja pacienta in potreba po
sprejemanju odlocitev glede konca zivljenja predstavljajo le nekaj klju¢nih dejavnikov, ki
prispevajo k bremenu oskrbovalcev. Poleg tega se bliznji pogosto znajdejo v finan¢nih
tezavah zaradi izgube dohodka in zmanj$anja delovnih ur. Kljub Zelji po oskrbi pacienta
doma se druzinski oskrbovalci soocajo z velikimi izzivi. Niso vedno pripravljeni na zahteve,
s katerimi se srecujejo, in se morajo spopadati tako s svojimi psiholoskimi skrbmi kot tudi s

potrebami pacienta (Barlund, et al., 2021).

Ko se bliznji znajdejo v vlogi, da skrbijo za umirajocega, se sreujejo z izzivi, ki segajo od
tezkih odlocitev o zdravstveni oskrbi do boleCega Zalovanja zaradi neizbezne izgube.
Raziskave kazejo, da skrb za umirajocega moc¢no vpliva na bliZznje tako telesno kot psihi¢no,
kar se odraza v vecji uporabi zdravil, slabSem zdravju ter poslabSanju socialnih odnosov

(Puurveen, et al., 2018).

Bliznji se soocajo z raznolikimi izzivi, ki zahtevajo celostne pristope za podporo in oskrbo.
Med klju¢nimi izzivi so (Weisser, et al., 2015; Puurveen, et al., 2018):

- psiholoski stres in anksioznost: bliznji pogosto dozivljajo intenziven psiholoski stres,
saj se soocajo s skrbjo za umirajocega, kar lahko vodi v anksioznost, depresijo in
izgorelost;

- socialna izolacija: zaradi intenzivne skrbi za pacienta se bliznji pogosto znajdejo v
socialni izolaciji, kar povecuje obcutek osamljenosti in zmanjSuje njihovo socialno

podporo;

Mirela Horozovi¢ Durakovié: Stiske bliznjih ob skrbi za umirajocega pacienta — kvalitativna
raziskava stran 7



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

- telesne obremenitve: bliznji se pogosto srecujejo s telesnimi obremenitvami, kot so
utrujenost, nespecnost in telesne bolecine, kar negativno vpliva na njihovo splosno
zdravje;

- emocionalna stiska: bliznji dozivljajo emocionalno stisko zaradi izgube ljubljene
0sebe in se morajo soociti s procesom zalovanja, kar lahko povzroci trajne psiholoske
posledice;

- finan¢ni pritiski: skrb za umirajo¢ega lahko povzroci finan¢ne pritiske zaradi izgube

dohodka, zmanjsanja delovnih ur ali dodatnih stroSkov, povezanih z nego.

Pomanjkanje izobrazbe in usposobljenosti za oskrbo, skupaj s pomanjkanjem podpore iz
zdravstvenega sistema, povecuje te izzive. Bliznji se pogosto znajdejo v situacijah, kjer
nimajo dostopa do potrebnih informacij ali storitev, kar povecuje njihovo breme. Da bi
izboljsali podporo za bliZznje, je nujno razvijati programe in politike, ki prepoznavajo in
naslavljajo njihove potrebe ter zagotavljajo dostop do potrebnih virov in podpore. Paliativna
oskrba, ki vkljucuje celostno podporo za bliznje, lahko prispeva k boljsi kakovosti zivljenja
tako za pacienta kot za njegove druzinske oskrbovalce (Weisser, et al., 2015; Puurveen, et
al., 2018).

2.4 POMEN CELOSTNE PODPORE

Pomen celostne podpore umirajo¢im in njihovim bliznjim je izjemen, saj prispeva k
zagotavljanju dostojnega in kakovostnega zaklju¢ka Zivljenja. Stevilne raziskave so
pokazale, da je podpora umirajoéim in njihovim bliZznjim bistvena za zmanjSanje
obremenitev ter izboljSanje kakovosti Zivljenja v zadnjih trenutkih. Z osredotocanjem na
zagotavljanje celostne podpore, ki vkljucuje telesne, ¢ustvene in socialne vidike, se lahko
bistveno izboljsa kakovost oskrbe in olajSa proces umiranja tako za pacienta kot za njihove
bliznje (Ellington, et al., 2018; Lamont & Dickens, 2021).

Celostna podpora zajema ve¢ kot le telesno oskrbo; vkljucuje tudi ¢ustveno oporo, ki je

klju¢na za ohranjanje dostojanstva in duSevnega zdravja tako umirajocega kot njihovih
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bliznjih. Pomembno je prepoznati in nasloviti stiske, s katerimi se soocajo tako umirajoci kot

njihovi bliznji (Ellington, et al., 2018).

Celostni pristop, ki zdruzuje te vidike, lahko izboljSa podporo bliznjim, ki skrbijo za
umirajoc¢ega, in posledi¢no prispeva k boljsi kakovosti njihovega zivljenja. Klju¢no je
prepoznati njihovo vlogo v sistemih dolgotrajne oskrbe ter razviti politike, ki ustrezno
priznavajo in podpirajo njihovo delo. S celostnim pristopom, ki uposSteva potrebe
umirajocega in njegovih bliznjih, lahko dosezemo resni¢no dostojen zakljucek zivljenja in
zagotovimo podporo tistim, ki se soocajo s tem tezkim prehodom (Lamont & Dickens, 2021).
Za izboljsanje kakovosti zivljenja oskrbovalcev in pacientov je nujno, da zdravstveni delavci
prepoznajo ter obravnavajo breme, ki ga nosijo bliznji. To vkljuCuje redno ocenjevanje
telesnega in psiholoskega stanja bliznjih, zagotavljanje dostopa do socialnih in finanénih

virov ter njihovo vkljuevanje v proces na¢rtovanja oskrbe (Ellington, et al., 2018).

Razvijanje modelov podpore, ki vkljucujejo tako pozitivne kot negativne vidike oskrbe, je
klju¢no za izboljSanje kakovosti Zivljenja pacientovih bliznjih. Eden tak$nih modelov
predlaga, da se obremenitve, odpornost, potrebe in nagrade medsebojno prepletajo, kar
omogoca bliznjim prehajanje med aktivnimi in pasivnimi stanji v procesu oskrbe. Klinike
morajo prepoznati te dinamike ter ponuditi individualizirane podporne nacrte, ki bodo
oskrbovalcem pomagali pri krepitvi odpornosti in prepoznavanju nagrad oskrbe (Weisser, et
al., 2015).
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3 EMPIRICNI DEL

Empiri¢ni del diplomskega dela se osredotoca na preucevanje stisk bliznjih, ki skrbijo za
umirajocega pacienta v domacem okolju. V tem poglavju so predstavljeni namen in cilji
raziskave, raziskovalna vprasanja ter metodoloski okvir, ki vkljucuje opis vzorca, metode
zbiranja podatkov in nacin njihove obdelave. S pomocjo polstrukturiranih intervjujev smo
pridobili vpogled v izkusnje, izzive in potrebe druzinskih oskrbovalcev, ki se soocajo s
custvenimi, telesnimi in socialnimi obremenitvami. Analiza zbranih podatkov omogoca
razumevanje klju¢nih dejavnikov, ki vplivajo na kakovost oskrbe umirajo¢ih in dobrobit

njihovih bliznjih.

3.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je ugotoviti in predstaviti stiske bliznjih ob skrbi za umirajocega

pacienta v domacem okolju.

Cilji diplomskega dela so:
- ugotoviti, s katerimi stiskami se bliznji soo¢ajo ob oskrbi umirajo¢ega pacienta,
- ugotoviti prednosti oskrbe umirajoc¢ega z vidika bliZnjih,

- ugotoviti razloge, da oskrba umirajo¢ega v domac¢em okolju ni mogoca.

3.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

Na podlagi cilja, ki smo si ga postavili, smo oblikovali raziskovalna vprasanja:
1. Katere so prednosti oskrbe umirajocega s strani bliznjih?
2. Kateri so razlogi, da oskrba umirajoc¢ega v domacem okolju ni mogoca?
3. Katere so prepoznane stiske, s katerimi se soo¢ajo bliznji ob oskrbi umirajo¢ega

pacienta?
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3.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

V tej raziskavi smo uporabili kvalitativni raziskovalni pristop za preuCevanje izkuSenj
druzinskih oskrbovalcev, ki skrbijo za umirajo¢e paciente doma. Podatki so bili zbrani s
pomocjo polstrukturiranih intervjujev s Sestimi oskrbovalci. Ta tehnika nam je omogocila
globlje razumevanje njihovih dozivljanj in izkuSen;j pri oskrbi. Intervjuji so bili analizirani z
metodo vsebinske analize, kar je omogocilo prepoznavo glavnih tem, podkategorij in kod. V
nadaljevanju bomo podrobneje predstavili kvalitativni raziskovalni pristop, uporabljene
tehnike zbiranja podatkov, metode analize podatkov ter opisali merske instrumente in vzorec

raziskave.

3.3.1 Metode in tehnike zbiranja podatkov

Za to raziskavo je bil izbran kvalitativni raziskovalni pristop, ki omogoca globoko
razumevanje izkuSenj in doZivljanj posameznikov. Ta pristop je klju¢nega pomena za
raziskovanje stisk bliznjih pri skrbi za umirajo¢ega pacienta v domacem okolju (Lim, et al.,

2017).

Podatki so bili zbrani s pomocjo polstrukturiranih intervjujev. Ta tehnika omogoca
kombinacijo strukturiranosti, ki zagotavlja primerljivost med intervjuji, ter fleksibilnosti, Ki
omogoca poglobitev v teme, ki se pojavijo med pogovorom. (Bryman, 2016). Vprasalniki so
bili pripravljeni vnaprej in so vkljucevali naslednje tematske sklope:

- odlocitev za skrb doma,

- izkuS$nje s skrbjo za umirajocega,

- priprava in podpora pri skrbi za umirajocega,

- Custvene in psihi¢ne izkuSnje med skrbjo za umirajocCega,

- Custvena in psihi¢na priprava na skrb za umirajocega,

- intervencije pri skrbi za umirajocega na domu.
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Poleg intervjujev so bili zbrani tudi demografski podatki, ki vkljucujejo naslednje kategorije:
- starost,
- spol,
- izobrazba,
- druzinsko stanje,
- socialno-ekonomski status,
- razmerje s pacientom,

- trajanje skrbi.

3.3.2  Opis spremenljivk in merskega instrumenta

Merski instrument te raziskave je vprasalnik, ki je bil zasnovan za pridobivanje poglobljenih
podatkov o izku$njah bliznjih, ki skrbijo za umirajo¢e paciente v domacem okolju.
Vprasalnik je bil sestavljen iz ve¢ vsebinskih podrocij, ki pokrivajo razlicne vidike te
izkuSnje. Sestavljen je bil na podlagi obstojece literature in je bil prilagojen specificnim
potrebam raziskave. Pri razvoju vpraSalnika so bili uporabljeni avtorji, ki so pomembno
prispevali k razumevanju skrbi za umirajoce, kot na primer Weisser, et al. (2015) in Barlund,

et al. (2021).

Vsebinska podro¢ja vprasalnika vkljucujejo naslednje spremenljivke:
- demografski podatki,
- motivi za odlocCitev: razlogi, zakaj se je udelezenec odlocil za skrb doma,
- izkusnje s skrbjo za umirajocega,
- priprava in podpora pri skrbi,

- Custvene in psihi¢ne izku$nje.

VpraSalnik je bil zasnovan tako, da omogoca poglobljeno razumevanje razli¢nih vidikov
skrbi za umirajocega v domacem okolju, s posebnim poudarkom na Custvenih in psihi¢nih
izkusnjah bliznjih. Podatki, pridobljeni s pomocjo tega vprasalnika, so omogocili celovito

analizo stisk in potreb bliznjih, ki skrbijo za umirajoce paciente.
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3.3.3 Opis vzorca

Pri raziskovanju smo uporabili namenski vzorec. V raziskavo smo vkljucili Sest druzinskih
oskrbovalcev, ki so skrbeli za umirajoc¢e paciente v domac¢em okolju. Vzorec smo oblikovali
na podlagi dostopnosti in izbranih kriterijev, pri ¢emer smo upostevali razli¢ne starostne
skupine, spol in druzinski status. Intervjuvance smo pridobili prek osebnih poznanstev in

metode snezne kepe.
Demografski podatki intervjuvancev, vkljuéno s starostjo, spolom, druzinskim statusom in
trajanjem oskrbe, so prikazani v preglednici (tabela 1). Zasi¢enost podatkov se je pojavila po

Sestem intervjuju, kar je nakazovalo zadostno informacijsko bogatost vzorca.

Tabela 1: Demografski podatki intervjuvancev

Intervjuvanec Starost Spol Druzinsko stanje RaZ{nerJe s Trajanje S.kl‘bl
pacientom (meseci)
11 45 Zenska PorocCena Mati 8
12 52 Moski Samski Oce 6
13 35 Zenska Samska Stara mama 12
14 40 Moski Locen Oce 9
15 38 Zenska Poro¢ena Oce 10
16 55 Moski Vdovec Zena 5

Vkljuéitev oseb razlicnih demografskih znacilnosti omogoca vpogled v razlicne vidike
izkuSenj in izzivov, s katerimi se soocajo posamezniki, ki skrbijo za umirajocega v domacem

okolju.
3.3.4 Opis poteka raziskave in obdelave podatkov
Intervjuje, ki so bili klju¢ni za to raziskavo, sem izvajala osebno v obdobju od januarja 2024

do marca 2024. Intervjuji so potekali v domac¢em okolju intervjuvancev, kar je omogocilo

ustvarjanje udobnega in zaupljivega okolja ter zagotavljanje kakovostnih in verodostojnih
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odgovorov. V primerih, kjer osebni intervjuji niso bili izvedljivi, so bili uporabljeni tudi

videokonferen¢ni klici, kar je omogocilo $irsi dostop do potencialnih udelezencev.

Proces obdelave podatkov je bil sistematicno zasnovan in je vkljuceval naslednje korake:

- Transkripcija intervjujev: vsi intervjuji so bili natan¢no prepisani, kar je zagotovilo
popoln zapis pogovorov za nadaljnjo analizo.

- Kategorizacija: kode so bile zdruzene v S$irSe kategorije, ki so predstavljale glavne
vsebinske sklope izkuSenj intervjuvancev. Ta korak je pomagal pri strukturiranju
podatkov in odkrivanju povezanih tem.

- Kodiranje: odgovori intervjuvancev so bili kodirani, kar pomeni, da so bile identificirane
klju¢ne teme in vzorci v podatkih. Kodiranje je omogocilo organizacijo surovih podatkov
v obvladljive enote.

- Interpretacija: na koncu so bili podatki analizirani in interpretirani, da bi se oblikovali
zakljucki. Ta korak je vkljuceval refleksijo nad ugotovitvami in njihovo umestitev v $irsi

kontekst raziskave.

Vsak korak v procesu analize je bil izveden z veliko pozornostjo do detajlov, da bi zagotovila
verodostojnost in zanesljivost rezultatov. Kvalitativna analiza vsebine je omogocila
poglobljeno in natan¢no obdelavo podatkov, kar je pripomoglo k celovitemu razumevanju
izkuSenj bliznjih za umirajoce svojce v domafem okolju. Celovit pristop k analizi je
zagotavljal, da so rezultati raziskave temeljiti, verodostojni in uporabni za nadaljnje

raziskave ter prakticne aplikacije.

3.4 REZULTATI

V tem poglavju so predstavljeni rezultati raziskave, ki je preucevala stiske bliznjih pri oskrbi
umirajoc¢ega pacienta v domacem okolju. Analiza polstrukturiranih intervjujev je omogocila
identifikacijo glavnih tem, ki so razvr§¢ene v pet klju¢nih sklopov:

- Custvene stiske (tesnoba, strah, obéutek odgovornosti, iz¢rpanost),

- telesne stiske (iz¢rpanost, pomanjkanje spanja, fizicne obremenitve),
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- socialne stiske (izolacija, pomanjkanje podpore, finan¢ni pritiski),

- prednosti oskrbe na domu (ohranjanje intime in dostojanstva pacienta, vecja
povezanost z bliznjimi),

- ovire pri oskrbi na domu (pomanjkanje strokovne podpore, finan¢ne tezave, Casovna

stiska).

Za bolj sistemati¢en pregled klju¢nih ugotovitev je spodaj predstavljena preglednica (tabela
2), ki prikazuje glavne teme raziskave, povezane kategorije ter posamezne kode, ki so bile
identificirane v odgovorih intervjuvancev. V nadaljevanju so predstavljeni posamezni sklopi,

podkrepljeni s citati intervjuvancev, ki dodatno osvetljujejo pridobljene ugotovitve.

Tabela 2: Stiske, prednosti in ovire bliznjih pri oskrbi pacienta na domu

Tema

Kategorija

Kode

Custvene stiske

Strah in negotovost

strah pred neznanim — negotovost glede sposobnosti
za 0skrbo — strah pred morebitnimi kriti¢nimi
situacijami

Odgovornost in pritisk

pritisk zaradi ob&utka odgovornosti — strah pred
napakami — dustvena obremenitev

Psihi¢na izérpanost

izErpanost — preobremenjenosti — stalni stres

Telesne stiske

Telesna iz¢rpanost

pomanjkanje energije — telesna obremenitev —
izCrpanost zaradi oskrbe

Pomanjkanje pocitka

pomanijkanje spanja — nenehna utrujenost — omejen
pocitek

Socialne stiske

Socialna izolacija

omejena druZbena interakcija — pomanjkanje
socialne podpore

Casovna stiska

pomanjkanje ¢asa za lastne potrebe — tezave z
uravnotezenjem obveznosti

Prednosti oskrba na
domu

Boljse ¢ustveno pocutje
pacienta

stabilizacija Custev — manjSanje stresa—sproscenost

Prisotnost domacega
okolja

obcutek varnosti — udobje doma — podpora druzine

Tezavnosti 0z. Ovire
pri oskrbi doma

Finan¢ne ovire

visoki stroski zdravljenja — pomanjkanje finan¢nih
sredstev

Pomanjkanje podpore

pomanjkanje virov —pomanjkanje strokovne
podpore
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3.4.1 Tema: Custvene stiske

Prva klju¢na tema so custvene stiske, ki jih dozivljajo bliznji oskrbovalci umirajocih
pacientov. Skrb za bliznjega v zadnjih trenutkih Zivljenja je ustveno izjemno zahtevna in
pogosto vodi v obcutke strahu, negotovosti, povecane odgovornosti ter psihi¢ne izErpanosti.
Analiza intervjujev je razkrila tri glavne kategorije Custvenih stisk, ki so bile opredeljene s
pomocjo kodiranja podatkov. V nadaljevanju so podrobneje predstavljene posamezne

kategorije, podkrepljene s primeri izjav bliznjih.

1. Kategorija: Strah in negotovost
- Koda 1: strah pred neznanim in lastno neusposobljenostjo za oskrbo,
- Koda 2: obéutek nemoci in pomanjkanje podpore,

- Koda 3: strah pred kriti¢nimi situacijami in zapleti pri oskrbi.

Strah in negotovost sta najpogostejsi ¢ustveni stiski, ki jih dozivljajo bliznji. 1zpostavili so
predvsem strah pred sprejemanjem napacnih odlocitev ter obcutek negotovosti glede lastnih

sposobnosti za zagotavljanje ustrezne oskrbe pacienta.

»Ko sem se odlocala za skrb doma, sem se pocutila prestraseno in negotovo, vendar

odlocena, da izpolnim mamine Zelje.« (11)

»Strah pred neznanim in odgovornostjo je bil velik, vendar me je Zelja, da stari mami

omogocim umiranje doma, gnala naprej.« (13)

Strah pred kritiénimi situacijami je bil §e posebej izrazit, saj bliznji pogosto niso vedeli, kako

ustrezno ukrepati v nujnih primerih.

»Obcutil sem veliko odgovornost in strah, saj nisem vedel, ali bom lahko pravilno

odreagiral v kriticni situaciji.« (12)
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2. Kategorija: Odgovornost in pritisk
- Koda 1: visoka stopnja osebne odgovornosti za dobrobit pacienta,
- Koda 2: strah pred napakami pri oskrbi,

- Koda 3: gustvena obremenitev zaradi konstantne skrbi.

Visoka stopnja odgovornosti je bila eden izmed klju¢nih dejavnikov stresa pri bliznjih.
Vecina je izrazila strah pred napakami, saj so se zavedali, da bi lahko napac¢ne odlo¢itve

vplivale na zdravstveno stanje pacienta.

»Strah pred tem, da ne bom zmogel vsega, kar oce potrebuje, je bil vedno prisoten.« (12)

»Vedno me je bilo strah, da bi naredila napako in poslabsala

njegovo stanje.« (11)

Oskrba je pogosto zahtevala tudi visoko stopnjo Custvene vzdrzljivosti, saj so bili bliznji

vsakodnevno izpostavljeni stresu in nenehnim skrbem.

»Obcutil sem veliko odgovornost in tesnobo, ko sem se odlocil skrbeti

za oceta doma.« (14)

3. Kategorija: Psihi¢na iz¢rpanost
- Koda 1: kroni¢na izérpanost zaradi dolgotrajne oskrbe,
- Koda 2: preobremenjenost in stres zaradi pomanjkanja Casa zase,

- Koda 3: obéutek nemoci in izgube nadzora

Dolgotrajna oskrba je pri Stevilnih bliznjih povzrocila kroni¢no utrujenost in izgorelost.
Porocali so o pomanjkanju spanja, stalnem stresu in obcutku preobremenjenosti, saj so morali

nenehno skrbeti za pacienta, pogosto brez zadostne podpore
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»Skozi celoten proces sem se pogosto pocutila iz¢rpano, vendar sem vztrajala zaradi

ljubezni do njega.« (11)

»Ves svoj cas sem posvetil skrbi za oceta, kar je vplivalo na moje zdravje in odnose.« (14)

Bliznji so pogosto izpostavljali tudi obcutek nemoci in izgubo nadzora nad situacijo. Zavest,
da ne morejo prepreciti neizogibnega izida, je pri mnogih povzrocala tesnobo, zalost in

obcutek obupa.

»Najtezje je bilo sprejemati neizogibnost izida in soocati se z obcutkom nemoci.« (13)

»Skrb za umirajocega je prinesla veliko custvenih obremenitev, kar je vodilo v obcutke

tesnobe in zalosti, ker sem imel obcutek da nimam nadzora nad situacijo.« (13)

Poleg cCustvenih izzivov so bliznji pogosto porocali tudi o telesnih stiskah, ki so bile
neposredna posledica fizicno naporne oskrbe pacienta. Dolgotrajna obremenitev je pri
Stevilnih privedla do razlicnih zdravstvenih tezav in obcutka telesne izCrpanosti. V

nadaljevanju so podrobneje predstavljene ugotovitve, povezane s to temo.

3.4.2 Tema: Telesne stiske

Druga klju¢na tema so telesne stiske, s katerimi se soocajo bliznji umirajocih pacientov na
domu. Skrb za umirajoCega je fizi€no izjemno zahtevna, saj vkljucuje dvigovanje,
premikanje, hranjenje in izvajanje osnovnih negovalnih postopkov. Dolgotrajna telesna
obremenitev ob pomanjkanju pocitka pogosto vodi v iz€rpanost in razline zdravstvene
tezave. Analiza intervjujev je razkrila dve glavni kategoriji telesnih stisk, ki so bile

opredeljene s pomocjo kodiranja podatkov.

1. Kategorija: Telesna iz¢rpanost

- Koda 1: pomanjkanje energije,
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- Koda 2: fizi¢na obremenitev,

- Koda 3: iz¢rpanost zaradi oskrbe.

Skrb za umirajoCega je fizicno naporna in zahteva velik telesni napor, kar so izpostavili
Stevilni bliznji. Dolgotrajno izvajanje negovalnih nalog, kot so dvigovanje, premikanje in
oskrba pacienta, pogosto vodi v pomanjkanje energije, boleCine v hrbtu ter mi§i¢no napetost.

Eden izmed bliZnjih je svojo izku$njo opisal z naslednjimi besedami:

»Posvetil sem ves svoj cas in energijo temu, da sem bil prisoten ob ocetu v njegovih zadnjih

trenutkih. Kljub temu sem se pocutil izérpanega in véasih obremenjenega.« (14)

Fizi¢ne zahteve oskrbe so Se posebej izrazite pri negovalnih intervencijah, ki zahtevajo
natanc¢nost, previdnost in stalno prilagajanje potrebam pacienta. Vecina bliznjih je porocala,

da so jih te naloge dolgoro¢no iz¢rpavale. Ena izmed bliznjih je svojo izkuSnjo opisala takole:

»S skrbjo za mamo so bile fizicne intervencije, kot so nega koze, hranjenje, obracanje in
dajanje zdravil, izjemno zahtevne. Zahtevale so natancnost in previdnost, da sem

zagotovila njeno udobje in preprecila dodatne tezave.« (11)

Poleg telesne obremenitve so bliznji pogosto dozivljali tudi izErpanost, ki je bila posledica
dolgotrajne in neprekinjene skrbi za pacienta. Kombinacija fizi¢nega napora in Custvene
1z€rpanosti je pri nekaterih vodila v izgorelost, pri drugih pa v obcutek izpolnjenosti, saj so

lahko svojim bliznjim nudili oskrbo. bBliznji so svoje izkusnje opisali na razli¢ne nacine:

»Med skrbjo sem se pogosto pocutila izcrpano, a hkrati tudi izpolnjeno, ker sem lahko

poskrbela zanjo.« (11)

»Med skrbjo sem bil pogosto izmuceno, vendar me je obCutek ponosa, da lahko nudim
oc¢etu podporo v teh tezkih trenutkih, napolnil z novo energijo in me motiviral za nadaljnje
delo. (14)
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2. Kategorija: Pomanjkanje pocitka
- Koda 1: pomanjkanje spanja,
- Koda 2: nenehna utrujenost,

- Koda 3: omejen ¢as za regeneracijo.

Bliznji so se pogosto soocali s pomanjkanjem spanja in kroni¢no utrujenostjo, saj so morali
biti nenehno prisotni in prilagojeni potrebam pacienta. No¢no prebujanje, dolge ure budnosti
in neprekinjena oskrba so pri mnogih povzrocili izérpanost, ki je vplivala tako na njihovo

fizi¢no kot psihi¢no zdravje. Eden izmed bliznjih je svojo izkusnjo opisal takole:

»To je pomenilo, da sem se moral prilagoditi njenim potrebam in skrbi, kar je vplivalo na

moje druzabno Zivljenje, prosti ¢as ter tudi spanje.« (16)

Pomanjkanje pocitka je bilo $e posebej izrazito v tezjih obdobjih, ko so se bliznji soocali z

intenzivno oskrbo in niso imeli moznosti za regeneracijo.

»Ti obcutki so bili pogosti Se posebej v teZjih trenutkih, ko sem pogosto trpela zaradi

pomanjkanja pocitka.« (11)

Neprestana prisotnost ob umirajo¢em je bila velik napor, zaradi katerega so Stevilni bliznji

porocali o obcutku popolne preobremenjenosti.

»Da, v dolocenih primerih sem se pocutil popolnoma preobremenjeno, kar je vkljucevalo

tudi pomanjkanje pocitka.« (16)

»Da, pogosto se mi je zdelo, da je psihicna obremenitev prevelika. Biti prica trpljenju in
poskusati zagotoviti tolazbo je zelo zahtevno in custveno izcérpavajoce, pogosto pa sem

obcutila tudi deficit pocitka.« (13)
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»Da, v nekaterih primerih sem se pocutil popolnoma preobremenjeno. Skrb za nekoga v
njihovih zadnjih trenutkih Zivljenja lahko zahteva veliko custvene moci in podpore, kar je

vcéasih pomenilo tudi, da sem trpela zaradi pomanjkanja pocitka.« (14)

Poleg telesnih in psihi¢nih obremenitev so se pri bliznjih pokazale tudi socialne stiske, ki so
dodatno otezevale proces oskrbe. V nadaljevanju obravnavamo vpliv izolacije in

pomanjkanja socialne podpore.

3.4.3 Tema: Socialne stiske

Tretja kljuna tema so socialne stiske, ki jih dozivljajo bliznji oskrbovalci umirajocih
pacientov. Zaradi intenzivne skrbi za pacienta pogosto zanemarijo svoje socialne potrebe,
kar vodi v socialno izolacijo in pomanjkanje podpore. Poleg tega se sooc¢ajo s casovno stisko,
saj tezko uravnotezijo svoje obveznosti in lastne potrebe. Analiza intervjujev je razkrila dve

glavni kategoriji socialnih stisk s pripadajo¢imi kodami.

1. Kategorija: Socialna izolacija
- Koda 1: omejena druzbena interakcija,

- Koda 2: pomanjkanje socialne podpore.
BliZnji so porocali o omejenih druZzbenih stikih, saj so bile njihove obveznosti osredotoc¢ene
predvsem na oskrbo pacienta. Posledi¢no so pogosto dozivljali obcutke osamljenosti in
izolacije, saj so zanemarili stike s prijatelji in $irSo druzino. Nekateri bliznji so svojo izku$njo
opisali takole:

»Cutila sem izolacijo in obcasno preobremenjenost.« (11)

»Ta izkusnja je prinesla obcutke izolacije in véasih celo obcutek preobremenjenosti.« (13)
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Poleg tega so bliznji izpostavljali pomanjkanje socialne podpore s strani prijateljev, SirSe
druzine in skupnosti. Zaradi tega so pogosto obcutili nerazumevanje in pomanjkanje

emocionalne opore, kar je dodatno prispevalo k stresu.

»Negativne izkusnje so bile predvsem povezane s pomanjkanjem podpore in razumevanja
okolice.« (14)

2. Kategorija: Casovna stiska
- Koda 1: pomanjkanje ¢asa za lastne potrebe,

- Koda 2: tezave z uravnotezenjem obveznosti.

BliZnji so zaradi svojih obveznosti pogosto Zrtvovali prosti ¢as, delo in osebne aktivnosti, kar
je mocno vplivalo na njihovo psihi¢no in fiziéno pocutje. Oskrba je zahtevala stalno
prisotnost, kar je oteZevalo usklajevanje vsakdanjih obveznosti. Nekateri bliznji S0 svo0jo

izkusnjo opisali takole:

»wSkrb za mamo je mocno vplivala na moje osebno zZivljenje, saj sem morala opustiti sluzbo

in prosti ¢as, da sem bila lahko ves cas ob njej.« (11)

»Skrb za staro mamo je vplivala na moje zZivljenje, saj sem vecino prostega casa prezZivela

ob njej.« (I13)

Bliznji so pogosto tezko usklajevali delovne obveznosti in oskrbo pacienta, kar je povzrocalo
stres, obcutek pritiska in iz€rpanost. Zaradi odgovornosti so se morali odpovedati hobijem,

prostemu ¢asu in pogosto celo prilagoditi delovni urnik.

»Skrb za oceta je mocno vplivala na moje zivljenje. Moral sem prilagajati delovni urnik,

odpovedati hobije in se soocati s povecanim stresom.« (12)
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»wSkrb za umirajocega je vplivala na moje osebno zivljenje tako, da sem se soocala z izzivi

uravnotezenja med delovnimi obveznostmi in skrbjo za umirajocega.« (15)

Kljub Stevilnim izzivom, s katerimi so se bliznji soocali, so intervjuvanci izpostavili tudi
pozitivne vidike oskrbe na domu. Med najpogosteje omenjenimi prednostmi izstopajo boljse
custveno pocutje pacienta ter obcutek varnosti in udobja, ki ga omogoca domace okolje. V

nadaljevanju predstavljamo klju¢ne prednosti oskrbe na domu.

3.4.4 Tema: Prednosti oskrbe na domu

Cetrta klju¢na tema so prednosti oskrbe umirajocih pacientov v domaéem okolju. Raziskava
je pokazala, da takSna oskrba prinasa Stevilne koristi tako za paciente kot njihove bliznje.

Med klju¢ne prednosti sodijo:

1. Kategorija: BoljSe Custveno pocutje pacienta
- Koda 1: stabilizacija ¢ustev
- Koda 2: zmanj$anje stresa

- Koda 3: vecja spros¢enost

Oskrba v domacem okolju pomembno prispeva k stabilizaciji ¢ustev, zmanjSanju stresa in
ve€ji spros€enosti pacientov. Prisotnost bliznjih in znanega okolja izboljSuje njihov
psiholoski odziv na bolezen ter olaj$a sprejemanje njihovega stanja. Nekateri bliznji so svojo

izkusnjo opisali takole:

»wVedno je cenil domacnost in povezanost z bliznjimi, zato mi je bilo pomembno, da mu

omogocim, da ostane v varnem in ljubljenem okolju ter da se pocuti custveno stabilno.«

(12)

Podporno okolje zmanjsuje stres, ki pogosto spremlja umirajo¢e paciente, saj jim omogoca

obcutek varnosti, Custvene stabilnosti in ve¢je sproscenosti v zadnjih trenutkih Zivljenja.
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»Oskrbovanje doma je za mamo zmanjsalo stres.« (11)

»Trudila sem se ustvariti zanjo mirno okolje, ki bi zmanjsalo stres, povezan z njeno

zdravstveno situacijo.« (13)

»Videti zeno, kako mirno prezivlja svoje zadnje dni doma, sproscena, obkrozena z

ljubljenimi, je bilo izjemno pozitivno dozivetje v tezkih trenutkih.« (16)

2. Kategorija: Prisotnost domacega okolja
- Koda 1: obcutek varnosti
- Koda 2: vecje udobje

- Koda 3: podpora druzine

Oskrba na domu pacientom omogoca, da ostanejo v znanem okolju, kar jim nudi obcutek

varnosti in miru.

»wPri skrbi za mamo sem se osredotocala na nudenje dusevne podpore, pomirjanje in

zagotavljanje obcutka varnosti.« (13)

wPoskusal sem ustvariti mirno okolje ter mu nuditi obcutek varnosti in miru v teh tezkih

trenutkih.« (14)

Poleg obcutka varnosti domaca oskrba omogoca tudi ve¢je udobje, saj pacient ostaja v

znanem in prijetnem okolju.

»wVedela sem, da ji bo domace okolje nudilo vec miru in udobja kot bolnisnicno

okolje. « (I11)

»Opazil sem, da se v domacem okolju pocuti varneje in bolj udobno, in verjel sem, da mu

bo prisotnost druzine pomagala pri sooc¢anju z boleznijo.« (14)
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Neprecenljiva prednost oskrbe na domu je tudi podpora druzine, ki bolniku omogoca obcutek

povezanosti in ljubezni.

»Odlocitev za skrb doma je bila zame globoko osebna, saj sem Zelela
spostovati ocetovo Zeljo po umiranju v domacem okolju, kjer bi bil obkrozen z

ljubeznijo in znanimi obrazi.« (15)

Ceprav ima oskrba na domu $tevilne pozitivne vidike, se bliznji pogosto soo¢ajo tudi s
Stevilnimi ovirami, ki otezujejo zagotavljanje kakovostne oskrbe. Med najpogostejSimi izzivi
so finan¢ne tezave in pomanjkanje strokovne podpore, kar podrobneje obravnavamo v

nadaljevanju.

3.4.5 Tema: Tezavnost 0ziroma ovire pri oskrbi doma

Peta tema raziskave se osredotoca na ovire, s katerimi se bliznji soocajo pri oskrbi umirajoc¢ih
pacientov na domu. Raziskava je pokazala, da lahko ti izzivi pomembno vplivajo na kakovost
oskrbe in predstavljajo dodatno obremenitev za bliznje. Med najpogostejSimi ovirami
1zstopajo finan¢ne tezave in pomanjkanje podpore, ki oteZujejo zagotavljanje celovite oskrbe.

V nadaljevanju podrobneje predstavljamo kljucne ovire ter njihov vpliv na oskrbo pacientov.

1. Kategorija: Finan¢ne ovire
- Koda 1: visoki stroski zdravljenja

- Koda 2: pomanjkanje finan¢nih sredstev

Visoki stroski zdravljenja predstavljajo veliko breme za druZine, ki se odlo¢ijo za oskrbo
umirajoc¢ega pacienta doma. Ti stroski vkljuCujejo nakup zdravil, medicinske opreme in
morebitno dodatno nego, kar pogosto presega finanéne zmoznosti druzin. Nekateri bliznji S0

svoje izkusnje opisali takole:
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»Poleg tega so me skrbeli visoki stroski zdravljenja in pomanjkanje financnih sredstev, kar

Jje dodatno povecevalo pritisk v Ze tako tezki situaciji.« (11)

»Visoki stroski zdravljenja in pomanjkanje financne podpore so bili velik vir stresa, saj

nisem vedel, kako bomo lahko dolgorocno pokrivali vse potrebne stroske.« (14)

Poleg stroskov zdravljenja so bliznji izpostavili tudi pomanjkanje finan¢nih sredstev, kar je

dodatno otezevalo zagotavljanje oskrbe.

»Stroski opreme in zdravil so dodatno prispevali k stresu.« (13)

2. Kategorija: Pomanjkanje podpore
- Koda 1: pomanjkanje strokovne podpore
- Koda 2: pomanjkanje virov

Ena izmed klju¢nih ovir pri oskrbi na domu je pomanjkanje strokovne podpore, kar pomeni
omejen dostop do zdravnikov, medicinskih sester in drugih strokovnjakov, ki bi lahko
pomagali pri oskrbi pacienta.

w»lmela sem negativne izkusnje zaradi pomanjkanja strokovne podpore in tezav pri dostopu
do medicinskih pripomockov. Pogosto sem se morala zanasati na lastne vire informacij,

kar je povecalo obcutek negotovosti.« (11)

»Pomanjkanje strokovne podpore in tezave pri dostopu do medicinskih pripomockov in

zdravil so bile izkusnje, s katerimi sem se moral spopadati.« (16)

Poleg strokovne pomoci je ve¢ bliznjih izpostavilo tudi pomanjkanje virov, kar pomeni
tezave pri dostopu do medicinske opreme, zdravil in drugih potrebsc¢in, potrebnih za oskrbo

pacienta.
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»Zaradi pomanjkanja virov sem pogosto imela obcutek, da sem prepuscena sama sebi, brez

ustrezne podpore in informacij, ki bi mi pomagale pri oskrbi.« (15)

Predstavljeni rezultati raziskave osvetljujejo Sirok spekter izkuSenj, s katerimi se bliznji
sooCajo pri oskrbi umirajo¢ih pacientov na domu. Pridobljeni podatki potrjujejo
kompleksnost oskrbe v domacem okolju ter opozarjajo na kljucne dejavnike, ki vplivajo na
izkus$nje bliznjih. Da bi bolje razumeli te ugotovitve, jih je smiselno umestiti v $irsi kontekst
obstojece literature in teoreticnih spoznanj. V naslednjem poglavju bo tako predstavljena
razprava, v kateri bodo rezultati raziskave primerjani z ugotovitvami prejsnjih raziskavah ter

osvetljeni njihovi prakti¢ni in teoreti¢ni pomen.

3.5 RAZPRAVA

V tej raziskavi smo si postavili tri klju¢na raziskovalna vpraSanja, katerih cilje smo dosegli s
pomocjo analize intervjujev z bliznjimi umirajoc¢ih pacientov, pregleda strokovne literature
in teoreti¢nih okvirov. Glavni cilj raziskave je bil razumeti stiske, s katerimi se soocajo
bliznji, ko skrbijo za umirajo¢e v domacem okolju. Poleg tega smo si zastavili cilje, da
ugotovimo prednosti oskrbe umirajocega z vidika bliznjih ter raziskali razloge, zaradi katerih
oskrba v domacem okolju ni vedno mogoca. S tem smo Zeleli podrobneje osvetliti izzive in
prednosti, ki spremljajo oskrbo umirajocih v domacem okolju, ter ugotoviti dejavnike, ki
vplivajo na odlocitev za institucionalno oskrbo. V nadaljevanju bomo na osnovi naSega
pregleda literature in ugotovitev iz intervjujev odgovorili na vsa raziskovalna vprasanja ter

povezali te rezultate z obstojecimi raziskavami.

RV1: Katere so prednosti oskrbe umirajocega s strani bliznjih?

Prvo raziskovalno vprasanje se nanasa na prednosti oskrbe umirajocega s strani bliznjih, Ki
se pogosto izvajajo v domacem okolju. Kot navajajo raziskave, kot je tisto v delu McCauley,
et al. (2021), domaca oskrba omogoc¢a bolj individualiziran pristop, saj so bliznji bolje

seznanjeni s potrebami in Zeljami pacienta, kar pripomore k ve¢ji Custveni in psiholoski
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podpori. Prednosti oskrbe v domacem okolju so Stevilne, tako za pacienta kot za njegove
bliznje. Nasa raziskava je potrdila ugotovitve iz literature, da domaca oskrba zagotavlja vecjo
intimnost in obCutek varnosti za pacienta, saj ta ostane v znanem okolju, kar zmanjSuje
obcutek osamljenosti in tesnobe. Kot navaja Sleeman, et al. (2019), domaca oskrba omogoca
bolj individualiziran pristop, saj so bliznji bolj vkljuceni v pacienteve zZelje in potrebe, kar

omogoca boljso ¢ustveno in duhovno podporo.

Bliznji v nasi raziskavi so izpostavili, da jim oskrba na domu omogoca obcCutek izpolnjenosti
in povezanosti z umirajo¢im, kar predstavlja pomemben vir ¢ustvenega zadovoljstva. Horton
(2018) in Knighting, et al. (2015) prav tako poudarjata, da lahko bliznji, kljub naporom, ki
jih oskrba zahteva, obcutijo vecjo Custveno povezanost z umirajo¢im, saj imajo obcutek, da

izpolnjujejo pacientove Zelje in mu nudijo potrebno podporo.

Vendar pa, kljub tem prednostim, raziskava izpostavi tudi pomembne izzive. Bliznji pogosto
dozivljajo Custvene in telesne obremenitve, ki jih spremljajo dolgotrajni procesi oskrbe. To
lahko vodi v Custveno iz€rpanost in stres, ki poslabsa njihovo sposobnost oskrbe in skrbi za
lastno dobrobit. Kot navaja Weisser, et al. (2015), so bliznji v€asih izpostavljeni tveganju, da
zaradi pomanjkanja ustrezne podpore ne bodo zmogli obvladati nalog oskrbe na dolgi rok.

RV2: Kateri so razlogi, da oskrba umirajocega v domacem okolju ni mogoca?

V zvezi z drugim raziskovalnim vpraSanjem, ki se nanasa na razloge, zakaj oskrba
umirajo¢ega v domacem okolju ni vedno mogoca, nasa raziskava potrjuje, da obstaja vec
kljuénih dejavnikov, zaradi katerih oskrba v domacem okolju ni izvedljiva. Ena glavnih ovir
je pomanjkanje ustrezne strokovne podpore, ki bi omogocila kakovostno in varno oskrbo
umirajoCega pacienta doma. Bliznji, ki nimajo zadostnega znanja in usposobljenosti za
obvladovanje specificnih nalog paliativne oskrbe, se soocajo z negotovostjo in stresom, saj
se zavedajo, da njihovo znanje morda ni dovolj za obvladovanje zahtevnega procesa oskrbe.

Kot izpostavi Puurveen, et al. (2018), ta negotovost pogosto povzroci psiholoske
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obremenitve, ki lahko vplivajo na kakovost oskrbe, kar je klju¢ni dejavnik za odlocitev, da

se oskrba prenese v institucijo.

Poleg tega fizi¢na izCrpanost zaradi dolgotrajnega skrbenja in socialna izolacija Se povecujeta
tezave, saj bliznji pogosto zanemarijo lastne potrebe. Bliznji v nasi raziskavi so izpostavili,
da se pogosto znajdejo v situaciji, kjer so izErpani tako telesno kot Custveno, saj njihova vloga
omejuje njihovo sposobnost za skrbi za lastno dobrobit. Zaradi tega socialna izolacija postane
Se bolj ocitna, saj se pogosto ne morejo posvetiti svojim socialnim stikom ali rednim
dejavnostim, ki bi pripomogle k ohranjanju njihovega zdravja. Kot navajata Weisser, et al.
(2015) in Horton (2018), se bliznji pogosto soo¢ajo z izCrpanostjo, saj so preobremenjeni z

nalogami, Ki jih oskrba zahteva.

Tretji kljucni razlog je financna obremenitev. Bliznji v nasi raziskavi so izpostavili, da
pomanjkanje finan¢nih sredstev za placanje potrebnih pripomockov, zdravstvene nege ali
dostopa do usposobljenih strokovnjakov v domacem okolju pogosto privede do odlocitve, da
se oskrba umirajoCega pacienta prenese v institucionalno oskrbo, kjer so zagotovljeni
potrebni viri in podporno osebje. Tako se mnoge druzine odlocijo za institucionalno oskrbo,
saj omogoca dostop do celovite oskrbe, vkljuéno z medicinsko in socialno podporo, ki je v
domacem okolju pogosto ne dosezejo. To potrjujeta tudi Sleeman, et al. (2019), ki
izpostavljata, da je pomanjkanje dostopa do virov v domacem okolju eden glavnih razlogov

za odlocitev za oskrbo v institucijah.

Na koncu, pomanjkanje ustreznih informacij in izobrazevalnih virov o paliativni oskrbi e
dodatno oteZuje oskrbo na domu. Bliznji v nasi raziskavi so izpostavili pomanjkanje dostopa
do specializiranih izobraZevalnih programov, ki bi jim omogocili boljSe obvladovanje nalog,
kot so obvladovanje bolecine, spremljanje napredovanja bolezni in priprava na smrt pacienta.
Kot navajata Weisser, et al. (2015) in Horton (2018), so bliznji, ki nimajo dostopa do
ustreznih virov in podpore, pogosto prisiljeni k odlo€itvi za institucijo, ker nimajo moZnosti

za zagotovitev kakovostne oskrbe doma.
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RV3: Katere so prepoznane stiske, s katerimi se soo¢ajo bliznji umirajoc¢ih pacientov?

Tretje raziskovalno vprasanje se nanasa na stiske, s katerimi se soo¢ajo bliznji umirajocih
pacientov. Stiske, ki so jih bliznji izpostavili v naSih intervjujih, vkljucujejo tako Custvene
kot telesne obremenitve. Kot navajata Weisser, et al. (2015) in Puurveen, et al. (2018), so
bliznji pogosto izpostavljeni dolgotrajnemu stresu, ki se manifestira v obliki tesnobe,
depresije in izgorelosti. Bliznji v nasi raziskavi so potrdili, da ob¢utijo negotovost in strah

pred napacnimi odlocitvami, saj nimajo dostopa do ustreznih informacij o paliativni oskrbi.

Poleg tega se mnogi bliznji soo¢ajo z socialno izolacijo, saj naloge oskrbe pogosto pomenijo,
da niso sposobni vzdrZevati socialnih stikov ali si vzeti ¢asa za lastne potrebe. Vse to vodi v
dusevno in telesno iz¢rpanost, kar negativno vpliva na kakovost oskrbe in splo$no dobrobit
bliznjih. Sleeman, et al. (2019) in Horton (2018) potrjujeta, da pomanjkanje socialne podpore
in profesionalne pomoci prispeva k povecanju stisk bliznjih, zaradi ¢esar postajajo Se bolj

ranljivi na fizine in Custvene tezave.

Bliznji se torej pogosto sooc¢ajo z dolgotrajnim stresom, tesnobo, depresijo, izgorelostjo in
socialno izolacijo. Raziskava tudi poudarja, da pomanjkanje izobrazevalne podpore in
strokovne pomoc¢i pomembno prispeva k vecanju teh stisk, kar posledi¢no negativno vpliva
na njihovo splo$no dobrobit in kakovost oskrbe. Kot navaja Draginc (2021), pomanjkanje
ustreznega znanja o paliativni oskrbi ter pomanjkanje potrebne strokovne in Custvene
podpore poglablja stres bliznjih, ki se pogosto odlo¢ijo za institucionalno oskrbo zaradi teh
izzivov. Pomemben dejavnik, ki lahko zmanj$a te stiske, je zagotavljanje ustrezne

izobrazevalne podpore in dostopa do strokovne pomoci.
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4 ZAKLJUCEK

Raziskava je potrdila, da domaca oskrba umirajo¢ih omogoca ohranjanje osebne intime in
dostojanstva pacienta ter zmanjSuje obcCutek osamljenosti in tesnobe. Bliznji pogosto
dozivljajo obcutek izpolnjenosti in zadovoljstva, saj svojim najblizjim nudijo ljubezen in
podporo v njihovih zadnjih trenutkih. Ta proces omogoca ustvarjanje globoke Custvene vezi
med pacientom in bliznjim, saj sta oba delezna podpore, ki je v institucionalnem okolju
pogosto manj osebna in intimna. Kljub tem prednostim pa se bliznji soo¢ajo z mnogimi
izzivi, vklju¢no s pomanjkanjem strokovne podpore, visokimi finan¢nimi stroski ter telesno
in Custveno iz¢rpanostjo. Vzdrzevanje oskrbe na domu zahteva bliznje, ki morajo pogosto

prevzeti vlogo, ki presega njihove zmogljivosti, bodisi strokovno bodisi ¢ustveno.

Najpomembnejsa ugotovitev raziskave je, da domaca oskrba umirajoc¢ih prinasa pomembne
prednosti za paciente, vendar hkrati predstavlja veliko breme za bliznje. Bliznji Ceprav
ponujajo neprecenljivo Custveno podporo, pogosto obcutijo tudi prekomerne obremenitve, ki
lahko vplivajo na njihovo zdravje in kakovost zivljenja. Zato je nujno vzpostaviti celovito
podporo, ki bi vkljuCevala izobrazevalne programe za bliznje, dostop do strokovne
medicinske pomoci, finan¢no podporo ter psiholosko svetovanje. Bliznji potrebujejo
podporo, ki bo zmanjsSala obCutek negotovosti in stresa, hkrati pa jim omogocila, da v svoji
nalogi ohranijo svojo dobrobit. Rezultati raziskave kazejo, da bi izboljSana dostopnost teh
oblik pomoci lahko bistveno zmanjSala breme bliznjih in izboljSala kakovost oskrbe
pacientov. Z ustrezno podporo bi bliznji lahko izvajali oskrbo na bolj strokoven in manj

stresen nacin, kar bi prispevalo k boljsim izidom tako za paciente kot za bliznje.

Posebej pomembno je razviti sistem mobilnih paliativnih timov, ki bi zagotavljali redno
strokovno podporo na domu, ter uvesti prilagojene izobrazevalne programe, ki bi bliznjim
nudili prakti¢ne informacije in Custveno podporo. Tak$ni programi bi lahko zmanjsali
negotovost bliznjih in omogocili boljSo pripravljenost za soo€anje z izzivi, s katerimi se

sreujejo pri oskrbi. Ustrezna izobrazevalna podpora bi povecala njihovo samozavest in
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sposobnost za obvladovanje zahtevnih nalog oskrbe ter zmanjSala telesne in Custvene

obremenitve, ki spremljajo dolgotrajno oskrbo.

Ti izsledki so pomembni tudi za oblikovalce zdravstvenih politik in klini¢ne strokovnjake,
saj poudarjajo potrebo po sistemskih spremembah pri organizaciji paliativne oskrbe na domu.
Ugotovitve lahko sluzijo kot osnova za razvoj novih programov in strategij, ki bi pripomogle
k veéji dostopnosti paliativne oskrbe ter boljSemu vklju¢evanju bliznjih v oskrbo. To
vkljucuje razvoj politi¢nih resitev, ki bodo omogocile dostop do potrebnih virov in strokovne

pomo¢i, hkrati pa podprle bliznje, ki pogosto ne prejemajo ustrezne podpore.

Za nadaljnje raziskovalno delo priporo¢amo poglobljeno preucitev dolgoro¢nih ucinkov
domace oskrbe na psihofizi¢no zdravje bliznjih ter analizo vpliva razli¢nih oblik podpore na
njihovo kakovost Zivljenja. Raziskave, ki bodo preucile specifi¢ne potrebe bliznjih glede na
njihove demografske dejavnike, kot so starost, socialno-ekonomski status in dostop do
zdravstvenih storitev, bi omogocile razvoj bolj ciljno usmerjenih in u¢inkovitejsih podpornih
sistemov. TakSne raziskave bi lahko ponudile klju¢ne vpoglede v optimizacijo paliativne

oskrbe doma ter zagotovile boljso kakovost Zivljenja tako za bliznje kot za paciente.
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6 PRILOGE

6.1 INTERVJU

Spostovani!

Sem Mirela Horozovi¢ Durakovié, absolventka Fakultete za zdravstvo Angele Boskin, smer
Zdravstvena nega. Pod mentorstvom Marjane Bernot, viS. pred., pripravljam diplomsko delo
z naslovom Stiske bliZnjih ob skrbi za umirajoc¢ega pacienta. Osredotocila se bom predvsem
na VaSe izkuSnje in doZivljanja. Vsi pridobljeni podatki bodo anonimni in uporabljeni

izkljuéno za namen diplomskega dela.

Zahvaljujem se Vam za sodelovanje!

I.  SKLOP - Demografski podatki

Intervju — Stiske bliznjih ob skrbi za umirajocega pacienta v domac¢em okolju
Demografski podatki:

- starost,

- spol,

- izobrazba,

- druzZinsko stanje,

- socialno-ekonomski status,

- razmerje s pacientom,

- trajanje skrbi.

Il.  SKLOP - Vprasanja in podvprasanja za vodenje intervjuja

1. Odloéitev za skrb doma

a) Zakaj ste se odlocili, da boste skrbeli za umirajocega pacienta doma?



b) Kaj za vas predstavlja umiranje doma?
c¢) Katere informacije so za vas pomembne pri oskrbi za umirajo¢ega (medicinske,
Custvene, prakticne, druge)?
d) Ali je bila odlocitev za skrb doma prostovoljna ali zaradi pomanjkanja alternativ?
2. IzkuSnje s skrbjo za umirajocega
a) Ali ste imeli negativne izku$nje pri skrbi za umirajoéega? Ce da, kaksne? Kako ste
se spopadli s temi izkusnjami?
b) Ali ste imeli pozitivne izkusnje pri skrbi za umirajo¢ega? Ce da, kaksne?
¢) Kaj vam je kot skrbniku dajalo obcutek varnosti ali negotovosti?
d) Kako je skrb za umirajocega vplivala na vase osebno zivljenje (sluzba, prosti cas)?
3. Priprava in podpora pri skrbi za umirajocega
a) Ali so vam predali dovolj informacij in znanja za skrb o umirajo¢em? Kaksni viri
informacij so bili najbolj uporabni?
b) Katere so po vasem mnenju naloge zdravstvenega delavca na temo skrbi za
bliznjega, ki umira doma?
c) Kako ocenjujete dostop do zdravstvenih storitev (HCS) in drugih oblik podpore
(socialne sluZbe, prostovoljne organizacije)? Ali je bil to problem?
d) Ali menite, da zdravstveni delavci posvecajo dovolj pozornosti izobrazevanju na
podrodju oskrbe umirajo¢ega na domu in oskrbi njegovih bliznjih? Ce ne, kaj bi po
vasem mnenju morali izboljSati?
4. Custvene in psihi¢ne izku$nje med skrbjo za umirajocega
a) Kako ste se pocutili, ko ste se odlocali, da boste skrbeli za umirajocega?
b) Kako ste se pocutili med skrbjo za umirajocega?
c) Kako se pocutite po smrti pacienta, za katerega ste skrbeli in je ze umrl?
d) Na kaj ste pozorni med skrbjo za umirajocega?
e) Ali ste se pogovarjali o smrti in Zeljah glede tega? Ce da, kaksni so bili ti pogovori
in kako so vplivali na vaSo izku$njo?
5. Custvena in psihi¢na priprava na skrb za umirajo¢ega

a) Ali se je ze zgodilo, da ste imeli obCutek, da je skrb za umirajocega psihi¢no za

vas preve¢ naporno?



b) Kako ste se psihi¢no pripravljali na skrb umirajo¢ega na domu? Ali ste imeli
podporo iz okolja (druzina, prijatelji, strokovnjaki)?

c) Kdaj ste se pocutili najbolj ranljive?

d) Kaksna je bila vasa podpora v ¢ustvenem in psihicnem smislu med skrbjo za
umirajocega?

6. Intervencije pri skrbi za umirajoc¢ega na domu

a) Kaksne telesne intervencije ste izvajali pri skrbi za umirajo¢ega pacienta
doma?

b) Kaksne psihi¢ne intervencije ste izvajali pri skrbi za umirajo¢ega pacienta
doma?

c¢) Kaksne socialne — varstvene intervencije ste izvajali pri skrbi za
umirajo¢ega pacienta doma?

d) Kaj vam je od teh treh vrst intervencij bilo najtezje za opraviti pri skrbi za

umirajoc¢ega pacienta doma in zakaj?

6.2 TRANSKRIPT INTERVJUJEV

1. Odlo¢itev za skrb doma
a) Zakaj ste se odlocili, da boste skrbeli za umirajocega pacienta doma

a. I1: Odlocila sem se za skrb doma, ker je mama izrazilo Zeljo, da umre
v domacem okolju, ne v bolnisnici. SpoStovanje njenih Zelja mi je bilo
izjemno pomembno. Vedela sem, da ji bo domace okolje nudilo ve¢ miru
in udobja kot bolnisnicno okolje. Njena Zelja, da prezivi svoje zadnje
trenutke obkroZena z druZino, je bila zame klju¢nega pomena.

b. 12: Odlocil sem se, da bom domaco oskrbo oceta organiziral, ker je
izrazil Zeljo po tem, da ostane v znanem okolju obkroZen z druZino. Vedno
je cenil domacnost in povezanost z bliznjimi, zato mi je bilo pomembno,
da mu omogoc¢im, da ostane v varnem in ljubljenem okolju ter da se pocuti
custveno stabilno.

c. I13: Odlocila sem se za skrb doma, ker je stara mama izrazila Zeljo, da
umre v domacem okolju namesto v bolnisnici. SpoStovanje njenih Zelja je



bilo kljuénega pomena zame. Stara mama je vedno cenila toplino in
domacnost svojega okolja, kar ji je prinasalo obcutek varnosti in miru.
Trudila sem se ustvariti zanjo mirno okolje, ki bi zmanjsalo stres, povezan
zZ njeno zdravstveno situacijo.

d. 14: Odlocil sem se, da bom skrbel za oCeta doma, ker je zelel biti
obkrozen z druzino. Opazil sem, da se v domacem okolju pocuti varneje
in bolj udobno, in verjel sem, da mu bo prisotnost druzine pomagala pri
sooc¢anju z boleznijo.

e. I5: Odlocitev za skrb doma je bila zame globoko osebna, saj sem zelela
spoStovati ocetovo Zeljo po umiranju v domacem okolju, kjer bi bil
obkrozen z ljubeznijo in znanimi obrazi.

f. 16: Odlocitev za oskrbo doma je bila enostavna, saj sva se z Zeno
strinjala, da bi bilo za zadnje dni najbolje, ¢e bi ostala v domacem okolju.
Tam je bilo bolj intimno in zasebno ter smo tako sposStovali Zelje in
potrebe.

b) Kaj za vas predstavlja umiranje doma?
a. Il: Za mene umiranje doma predstavlja intimno izkusnjo, kjer lahko
posameznik prezivi svoje zadnje trenutke obkrozen z ljubeznijo in toplino
domacega okolja. Zagotoviti smo zeleli mirno slovo starSu v udobju doma,
obdanem s spomini in ljubljenimi.
b. I2: Domace umiranje zame predstavlja pomembno izkuSnjo, kjer lahko
posameznik odide v miru, obkroZen s tistimi, ki jih ima najraje. V domacem
okolju smo lahko ustvarili posebno atmosfero, ki je omogo¢ila spostljivo slovo in
izrazanje zadnjih Zelja.
c. 13: Za mene je umiranje doma predstavljalo priloZznost, da sem stari mami
omogocila dostojanstveno in mirno slovo v domacem okolju. To izkuSnjo smo
zelo cenili, saj smo lahko ustvarili okolje, ki je bilo popolnoma prilagojeno njenim
potrebam v zadnjih trenutkih.
d. I4: Umiranje doma zame pomeni moznost, da posameznik zapusti ta svet
obkroZzen s tistimi, ki mu najve¢ pomenijo, v znanih in ljubecih prostorih. Ta
izkus$nja je bila izjemno pomembna za nas in naso druzino, saj smo lahko ohranili
intimnost in ¢ustveno povezanost vse do zadnjega slovesa.
e. 15: Umiranje doma je pomenilo okolje, kjer smo lahko ustvarili mir in zasebnost
ter se poslovili na nacin, ki bi najbolje odrazal oCetove zelje.
f. 16: Domace umiranje zame predstavlja ¢as, ko lahko posameznik prezivi svoje
zadnje trenutke v okolju, ki ga pozna in ljubi. Zame je bil dom prostor, kjer sem
lahko izrazil svojo ljubezen in podporo Zeni ter se poslovil v zavetju domacega
okolja.



c) Katere informacije so za vas pomembne pri oskrbi za umirajocega (medicinske,
Custvene, prakti¢ne, druge)?

a. I1: Poleg natan¢nih medicinskih informacij sem cenila tudi Custveno
podporo in prakticne nasvete za vsakodnevno oskrbo. V zaletku sem se
pocutila precej nevedno, zato sem potrebovala podrobna navodila o tem, kako
pravilno skrbeti za mamo, da bi ji zagotovila ¢im boljse poc¢utje. Custvena
podpora je bila nujna, saj sem se soocala s stresnimi izzivi.
b. 12: Za mene so bile klju¢ne informacije prakti¢ne in medicinske narave,
poleg tega pa sem iskal tudi Custveno podporo. Potreboval sem natan¢na
navodila o zdravstveni negi in upravljanju z zdravili, prav tako pa sem
potreboval nasvete o tem, kako se spopasti s Custvenimi izzivi in stresom, ki
jih prinasa skrb za umirajocega.
c. I3: Predvsem sem potrebovala medicinske informacije, pa tudi custveno
podporo in prakti¢ne nasvete za vsakodnevno oskrbo. Potrebovala sem jasna
navodila o zdravljenju, negi in ukrepanju v nujnih primerih, poleg tega pa so
mi besede podpore in nasveti o obvladovanju Custev zelo pomagali v tezkih
trenutkih.
d. I4: Zame so bile najpomembnejSe natanéne medicinske smernice, vendar
sem cenil tudi prakti¢ne nasvete in ¢ustveno podporo. Poleg jasnih navodil o
zdravilih in negi sem iskal tudi nasvete o obvladovanju ¢ustvenih izzivov, ki
jih prinaSa skrb za umirajocega.
e. I5: Klju¢no je bilo prejeti medicinske informacije, vendar sem cenila tudi
custveno podporo in prakti¢ne nasvete, ki so mi pomagali skrbeti za oCeta na
najbolj$i moZen nacin.
f. 16: Poleg medicinskih informacij sem cenil tudi Custveno podporo in
prakti¢ne nasvete, ki so mi pomagali pri vsakodnevni oskrbi moje Zene.

d) Ali je bila odlo¢itev za skrb doma prostovoljna ali zaradi pomanjkanja alternativ?
a. I1: Kljub temu da sem se sprva znasla v kaoti¢nih razmerah v bolniSnicah,
sem se odlocila za skrb doma, da bi mami omogocila mirno okolje v njenih
zadnjih dneh. To je bila prostovoljna odlocitev, ki mi je omogocila, da sem
lahko bolje nadzorovala situacijo in se osredotocila na mamino udobje in
potrebe.

b. I2: Obcutil sem nekaj negotovosti, vendar sem se kljub temu odlocil za skrb
doma. Sistem zdravstvene oskrbe je bil obremenjen, in moznosti za namestitev
v specializirane ustanove so bile omejene. Na koncu sem se prostovoljno



odlocil za skrb doma, da bi ofetu zagotovil domace in ljubece okolje v
njegovih zadnjih trenutkih.

c. 13: Zavedal sem se, da sistem ni ponujal veliko moznosti za paliativno
oskrbo, zato sem se prostovoljno odlocil za skrb doma. To sem storil iz
ljubezni in spoStovanja do stare mame, saj sem Zelel, da se njene zadnje dni
prezivijo v mirnem in domacem okolju.

d. 14: Ceprav sem se odlogil prostovoljno, sem obgutil pritisk zaradi omejenih
alternativ. Vseeno sem verjel, da je skrb doma najboljsa odlocCitev za oceta,
zato sem se pripravil na vse izzive, ki jih je prinesla ta odgovornost.

e. I5: Odlocitev za skrb doma je bila zame prostovoljna, predvsem iz ljubezni
in spostovanja do oceta ter iz zelje, da mu omogoc¢im ¢im bolj udoben prehod
v njegovi domaci okolici.

f. 16: Brez dvoma je bila odlocitev za skrb doma prostovoljna. Kljub vsem
izzivom sem se odlocil, da bom zeni omogocil doma¢ in ljube¢ zakljucek
njenega zivljenja.

2. IzkuS$nje s skrbjo za umirajocega
a) Ali ste imeli negativne izkusnje pri skrbi za umirajo¢ega? Ce da, kakine? Kako
ste se spopadli s temi izku$njami?

a. 11: Imela sem negativne izkus$nje zaradi pomanjkanja strokovne podpore
in tezav pri dostopu do medicinskih pripomockov. Kljub prizadevanjem,
da bi pridobila potrebno opremo in nasvete strokovnjakov, sem se morala
pogosto zanaSati na lastne vire informacij in pomoc¢i. Pomanjkanje
strokovnih nasvetov je pogosto otezevalo oskrbo in povecalo obcutek
negotovosti.

b. 12: Negativne izku$nje sem imela predvsem z obfutkom nemoc¢i in strahu
pred izgubo bliznjega. Obcfasno sem se pocutil osamljenega in
preobremenjenega zaradi zahtevnosti skrbi. Za spopadanje s tem sem se
pogosto pogovarjal s prijatelji in druzino, ter iskal podporo tudi pri
skupinah za samopomoc. Pogovor in delitev svojih obcfutkov sta mi
pomagala pri premagovanju teh tezkih trenutkov.

c. 13: Skrb za umirajocega je prinesla veliko Custvenih obremenitev, kar je
vodilo v obcutke tesnobe in zalosti. Najtezje je bilo sprejemati
neizogibnost izida in soocati se z obcutkom nemoci. Stroski opreme in
zdravil so dodatno prispevali k stresu. Sprejel sem to, da je pomembno, da
se soo¢im s svojimi obcutki, ter si poiskal pomo¢ pri terapevtu, kar mi je
pomagalo priti skozi tezke trenutke. Iskanje strokovne pomoci in



b) Aliste
a.

terapevtska obravnava sta mi omogocila boljse obvladovanje ¢ustvenih in
finan¢nih izzivov.

14: Negativne izkusnje so bile predvsem povezane s pomanjkanjem
podpore in razumevanja okolice. Za spopadanje s tem sem se obrnil na
socialne sluzbe in organizacije za pomoc, ter iskal podporo pri prijateljih.
Iskanje zunanjih virov podpore mi je omogocilo, da sem lazje obvladoval
tezke trenutke.

I5: Izzivi, kot so pomanjkanje podpore in tezave pri pridobivanju
medicinskih pripomockov, so me prisilili, da sem se obrnila na lokalne
organizacije in prijatelje, kar je izboljSalo situacijo. Aktivno iskanje
pomoci iz okolja je omogocilo lazje premagovanje tezav.

16: Pomanjkanje strokovne podpore in tezave pri dostopu do medicinskih
pripomockov in zdravil, katerih stroSki so bili precej visoki, so bile
izku$nje, s katerimi sem se moral spopadati, vendar sem nasel pomoc¢ pri
lokalnih organizacijah in prijateljih. Aktivno iskanje reSitev in pomoci iz
okolja mi je omogocilo lazje obvladovanje teh tezkih situacij.

imeli pozitivne izkusnje pri skrbi za umirajoega? Ce da, kaksne?

I1: Pozitivne izkuSnje so bile, ko sem videla, kako je mama mirno
prezivljala svoje zadnje dneve doma, obdana z ljubljenimi osebami. Vsak
trenutek, ko je bila mama sre¢na in mirna, je bil zame neprecenljiv. To mi
je dalo mo¢, da vztrajam kljub teZavam. Njen mir in zadovoljstvo sta bila
vir moje notranje moci.

12: Pozitivne izkuSnje so bile, ko sem videl, kako se oce pocuti bolj mirno
in varno doma. Vsaki¢, ko je oce kazal znake zadovoljstva in miru, mi je
prinasal veliko olajSanje in obcutek, da sem na pravi poti. T1 trenutki so
mi dali mo¢ in zagon za naprej. Njegova sproS¢enost in mir sta me
motivirala, da sem Se bolj predan skrbi zan;.

I3: Pozitivne izkusnje so bile, ko sem videla, kako je stara mama mirno
prezivljala svoje zadnje dneve doma, obdana z ljubljenimi osebami. Njen
nasmeh me je napolnil z zadovoljstvom in olajSanjem, saj sem vedela, da
sem ji omogocila dostojanstven in ljube¢ konec Zivljenja. Opazovanje
njenega zadovoljstva mi je dalo obcutek izpolnjenosti in miru.

14: Najvecje zadovoljstvo sem obcutil, ko sem videl, kako se o¢e doma
pocuti bolj spros¢eno in varno. To mi je prinasalo obcutek izpolnjenosti
in olajSanja, saj sem vedel, da sem mu omogo¢il miren in dostojanstven
konec zivljenja v domacem okolju. Njegova sproscenost in zadovoljstvo
sta bila zame vir notranje moci.



e.

I5: Opazovanje oceta, kako mirno prezivlja svoje zadnje dni doma, obdani
s svojimi najblizjimi, je bila izjemno pozitivna izkusnja, ki mi bo ostala v
spominu. Ta izku$nja mi je dala obcutek zadovoljstva in miru, saj sem
vedel, da sem mu lahko nudil udobje in ljubeCo prisotnost v njegovih
zadnjih dneh.

16: Videti Zeno, kako mirno prezivlja svoje zadnje dni doma, sproscena,
obkrozena z ljubljenimi, je bilo izjemno pozitivno dozivetje v tezkih Casih.
Njen mir in zadovoljstvo sta mi dala obc¢utek izpolnjenosti in olajSanja, saj
sem vedel, da sem ji lahko nudil udobje in podporo v njenih zadnjih
trenutkih.

c) Kaj vam je kot skrbniku dajalo obcutek varnosti ali negotovosti?

a.

I1: Kot skrbnici mi je obcutek varnosti dajalo zavedanje, da lahko kadar
koli pokli¢em na pomo¢ medicinske strokovnjake. Imela sem kontakte za
nujne primere, kar mi je omogocalo, da sem bila bolj spro$cena in
osredotocena na mamino udobje. Vedela sem, da sem lahko hitro pridobila
pomo¢ v primeru kakr$nih koli nepredvidenih situacij.

12: Obcutek varnosti mi je dajalo zavedanje, da imam dostop do nujne
medicinske pomoci, ¢e bi bilo potrebno. Vedno sem imel pri roki kontakte
nujne medicinske pomoci, kar mi je omogocilo, da sem se osredotocil na
vsakodnevno skrb, brez pretiranega strahu pred nepredvidenimi zapleti.
To mi je dajalo vecjo samozavest pri obravnavanju morebitnih izzivov.
I3: Imela sem vzpostavljen sistem za nujne primere, kar mi je omogocilo,
da sem se bolj samozavestno lotila vsakodnevnih nalog in lazje
obvladovala stresne situacije. Vedela sem, da imam na voljo podporo in
pomoc¢ v primeru kakrs$nih koli nepricakovanih zapletov, kar mi je dajalo
obcutek gotovosti.

14: Dostop do nujne medicinske oskrbe mi je omogocil, da sem se pocutil
pripravljenega na morebitne nepri¢akovane zaplete in se bolj mirno
posvetil vsakodnevni negi. Zavedanje, da sem lahko hitro ukrepal v
primeru potrebe po strokovni pomoci, mi je dajalo obcutek varnosti in
zaupanja v svoje zmoznosti kot skrbnika.

I5: Obcutek varnosti sem dobila z zavedanjem, da lahko kadar koli
pokli¢em strokovnjake po pomoc, kar je olajSalo skrb za oceta. Vedela
sem, da nisem sama in da imam na voljo pomoc¢ in podporo, ¢e bi jo
potrebovala, kar mi je dajalo obCutek varnosti in zaupanja.

16: Kot skrbniku mi je obc¢utek varnosti dajalo tudi pozitivno sodelovanje
in odzivnost drugih druzinskih ¢lanov ter pomoc¢ pri skrbi za Zeno.



Zavedanje, da nisem sam in da lahko ra¢unam na podporo drugih, mi je
dajalo obcutek gotovosti in olajSalo obvladovanje zahtev skrbniske vloge.

d) Kako je skrb za umirajocega vplivala na vase osebno Zivljenje (sluzba, prosti

cas)?

I1: Skrb za mamo je moc¢no vplivala na moje osebno zivljenje, saj sSem
morala opustiti sluzbo in prosti ¢as, da sem bila lahko ves ¢as ob nje;j.
Moje zivljenje se je popolnoma spremenilo, saj sem ves svoj ¢as in
energijo posvetila skrbi za mamo. To je vplivalo na moje odnose in
osebne cilje, vendar sem vedela, da delam prav. Kljub temu sem cutila
izolacijo in ob¢asno preobremenjenost.

I2: Skrb za oceta je moc¢no vplivala na moje zivljenje. Na podrocju
sluzbe sem se soocal s tezavami zaradi potrebe po prilagajanju urnika
in obveznosti, kar je v€asih vodilo v zamude ali odsotnosti. Na
podrocju prostega ¢asa sem se moral odrec¢i nekaterim aktivnostim in
hobijem ter posvetiti ve¢ ¢asa oskrbi in podpori umirajo€emu ocetu.
To je prineslo obcutek izolacije in povecano stopnjo stresa v mojem
osebnem zivljenju, prav tako pa sem zaradi oskrbe pogosto manj spal.
I3: Skrb za staro mamo je kar vplivala na moje zivljenje, saj sem
vecino prostega Casa prezivela ob njej, skrbela zanjo. Posledicno sem
tudi manj spala, saj sem svoj urnik popolnoma prilagodila njenim
potrebam. Ta izkuSnja je prinesla obcutke izolacije in vcasih celo
obcutek preobremenjenosti.

14: Skrb za oceta je bistveno vplivala na moje Zivljenje, saj sem moral
reorganizirati svoje delovne obveznosti in se odpovedati skoraj vsem
prostim dejavnostim. Posvetil sem ves svoj Cas in energijo temu, da
sem bil prisoten ob o¢etu v njegovih zadnjih trenutkih. Kljub temu sem
se pocutil iz¢rpanega in v€asih obremenjenega.

I5: Skrb za umirajocega je vplivala na moje osebno Zivljenje tako, da
sem se soocala z izzivi uravnotezenja med delovnimi obveznostmi in
skrbjo za umirajocega. To je pogosto zahtevalo prilagoditve urnika ali
celo dopust. Moj prosti ¢as sem prezivljala predvsem v domacem
okolju, kjer sem se osredotocila na oskrbo in udobje umirajocega. Ta
izkusnja je prinesla tudi spremembe v mojih socialnih stikih in
aktivnostih, kar je vplivalo na moje osebno dobro pocutje in zivljenjski
slog.

16: Skrb za umirajoco zeno je zelo vplivala na moje osebno Zivljenje,
saj sem moral celo doloene obveznosti opustiti, da sem lahko bil ves
Cas ob njej. To je pomenilo, da sem se moral prilagoditi njenim



potrebam in skrbi, kar je vplivalo na moje druzabno Zivljenje, prosti
Cas ter tudi spanje, saj sem zaradi oskrbe pogosto manj spal.

3. Priprava in podpora pri skrbi za umirajocega
a) Aliso vam predali dovolj informacij in znanja za skrb o umirajo¢em? Kaksni viri
informacij so bili najbolj uporabni?

a. [1: Prejela sem dovolj informacij, vendar sem pogreSala najbolj uporabne
nasvete in podporo zdravnikov in medicinskih sester.
b. 12: Prejel sem precej informacij, vendar bi bili prakti¢ni nasveti medicinskih
sester lahko boljsi od tistih, ki sem jih prejel. Njihova pomo¢ pri ucenju
osnovnih tehnik nege in pravilnega ravnanja z medicinsko opremo bi bila
izjemno dragocena.
c. 13: Da, prejela sem dovolj informacij. Strokovnost in prakti¢ni nasveti
zdravnikov in medicinskih sester so mi pomagali pri vsakodnevnih nalogah in
mi dali zaupanje v moje sposobnosti. Sestre so mi pokazale, kako pravilno
izvajati nego in kaj storiti v razli¢nih situacijah.
d. 14: Prejel sem dovolj informacij, vendar sem pogresal prakti¢ne nasvete
medicinskih sester. Njihova strokovna pomoc¢ in izku$nje bi mi zelo olajsali
vsakodnevne naloge in mi omogocili, da bi samozavestno izvajal oskrbo.
e. I5: Prejela sem dolo¢ene informacije, vendar menim, da bi organizacija in
nacin podpore s strani zdravstvenega osebja lahko bila izboljSana, Se posebe;j
glede na vsakodnevno oskrbo.
f. 16: Medtem ko sem bil informiran, sem najve¢ koristi dobil iz nasvetov
zdravnikov in medicinskih sester, ki so mi zelo pomagali pri negi moje Zene.

b) Katere so po vaSem mnenju naloge zdravstvenega delavca na temo skrbi za
bliZznjega, ki umira doma?

a. Il: Zdravstveni delavci bi morali nameniti ve¢ ¢asa izobrazevanju o oskrbi
umirajo¢ih doma, predvsem v prakti¢nih vidikih. Potrebujemo konkretna
navodila in nasvete, prilagojene nasi situaciji.

b. b.12: Zdravstveni delavci bi morali ve¢ pozornosti posvetiti praktiénemu
1zobraZevanju skrbnikov. Potrebujemo bolj konkretna navodila in trening,
da bi bili pripravljeni na vsakodnevne izzive.

c. 13: Po mojem mnenju je ena glavnih nalog zdravstvenega delavca na temo
skrbi za umirajoega doma zagotavljanje strokovnega svetovanja in
podpore druzini. To vkljuuje nudenje informacij o moznostih oskrbe,
zdravstvenih postopkih in upravljanju simptomov, kar pomaga druZini pri
sprejemanju informiranih odlo¢itev v najtezjih trenutkih.



d.

14: Zdravstveni delavci bi morali bolj poudariti prakti¢no usposabljanje
skrbnikov. Boljsi fokus na prakti¢ne ves¢ine bi skrbnikom omogocil, da
se bolje pripravijo na izzive, s katerimi se soocajo pri oskrbi umirajoc¢ih
na domu.

I5: Prepricana sem, da bi zdravstveni delavci morali ve¢ pozornosti
nameniti izobraZevanju svojcev o prakticnih vidikih oskrbe umirajoc¢ih
doma.

I6: Klju¢na naloga zdravstvenega delavca je tudi nudenje Custvene
podpore pacientu in njegovim bliznjim. V teh tezkih ¢asih je pomembno
zagotoviti soCutje, razumevanje in tolazbo ter ustvariti varno okolje, ki
omogoca izrazanje ¢ustev in soocanje s konénostjo zivljenja.

c) Kako ocenjujete dostop do zdravstvenih storitev in drugih oblik podpore (socialne
sluZbe, prostovoljne organizacije)? Ali je bil to problem?

a.

I1: Dostop do zdravstvenih storitev je bil pogosto problem, Se posebe;j
izven delovnega ¢asa. V nujnih primerih je bilo tezko dobiti takojs$njo
pomod¢, kar je povzrocalo dodatni stres. Menim, da bi morala biti na voljo
boljsa podpora tudi zunaj obicajnega delovnega Casa.

12: V dolocenih primerih sem opazila izzive pri dostopu do zdravstvenih
storitev in podporne infrastrukture, zlasti za negovalce ob umirajo¢em
pacientu. To je bil klju¢en dejavnik, ki je ustvarjal stiske in dodatno breme
za negovalce v teh tezkih situacijah.

13: Ceprav so bili nekateri viri podpore, kot so socialne sluzbe in
prostovoljne organizacije, na voljo, pa je bilo v¢asih tezko doseci ustrezno
pomo¢ zaradi omejene dostopnosti ali pomanjkanja usmerjenih
programov za podporo negovalcem v teh specificnih okolis¢inah. BoljSa
organizacija in vecja dostopnost bi lahko olajSala to situacijo.

14: Dostop do zdravstvenih storitev je bil pogosto oteZzen. To mi je
povzrocalo dodatne skrbi in stres, s katerimi sem se moral soociti med
skrbjo za oceta. BoljSa komunikacija in usmerjene informacije bi lahko
izboljSale moje izkuSnje v tem obdobju.

I5: Dostop do zdravstvenih storitev je bil pogosto ovira, e posebej izven
delovnega cCasa, kar je povzroCilo stres. Vecja dostopnost ali moznost
svetovanja na daljavo bi lahko olaj$ala situacijo.

16: Dostop do zdravstvenih storitev je bil vcasih problematicen, kar je
predstavljalo dodatne tezave v Ze tezkih okolis¢inah. Ve¢ja koordinacija
med razli¢nimi storitvami in boljSa dostopnost bi lahko zmanjSala breme
za skrbnike.



d) Ali menite, da zdravstveni delavci posvecajo dovolj pozornosti izobraZzevanju na
podro&ju oskrbe umirajoéega na domu in oskrbi njegovih bliznjih? Ce ne, kaj bi
po vasem mnenju morali izboljSati?

a.

I1: Menim, da bi morali zdravstveni delavci posvecati ve¢ pozornosti
izobrazevanju skrbnikov in bolj poudarjati Gustveno podporo. Custvena
podpora je enako pomembna kot fizi¢na oskrba, saj pomaga skrbnikom,
da se spopadajo s stresom in izzivi, ki jih prinasa skrb za umirajocega.

12: Menim, da bi zdravstveni delavci morali veC¢ Casa posvetiti
izobrazevanju skrbnikov in nuditi boljSo Custveno podporo. Pomembno
je, da skrbniki dobijo ne samo tehni¢ne, ampak tudi Custvene napotke,
kako se spopasti s stresom in Zalostjo, ki spremljata skrb za umirajocega.
I3: Menim, da bi morali zdravstveni delavci posvecati ve¢ pozornosti
izobrazevanju skrbnikov in bolj poudarjati ¢ustveno podporo. Skrbniki se
pogosto soocajo z velikim psihi¢nim stresom in potrebujejo podporo, da
lahko ostanejo mocni in u€inkoviti v svojih nalogah. Poleg tehni¢nih
vescin bi morali biti delezni tudi custvene in psiholoske podpore.

I4: Preprican sem, da bi morali zdravstveni delavci ve¢ pozornosti
nameniti usposabljanju druzinskih oskrbovalcev in posledi¢no,
zagotavljanju ¢ustvene podpore, kar bi pripomglo pri obvladavanju tezkih
trenutkov,

I5: Verjamem, da bi moral sistem bolj poudariti ¢ustveno podporo in
izobrazevanje skrbnikov, da bi se izboljSala kakovost oskrbe umirajocih.
Poleg tehni¢nih vesc¢in bi morali biti skrbniki bolj seznanjeni s Custvenimi
vidiki skrbi za umirajoce.

16: Verjamem, da bi morale zdravstvene ustanove bolj poudarjati ¢ustveno
podporo in izobrazevanje svojcev, da bi se izboljSala kakovost oskrbe
umirajoc¢ih. Oskrbovalci potrebujejo tako tehnicno kot Custveno znanje,
da lahko optimalno poskrbijo za umirajoce.

4. Custvene in psihi¢ne izku$nje med skrbjo za umirajocega
a) Kako ste se pocutili, ko ste se odlocali, da boste skrbeli za umirajoc¢ega?

a.

I1: Ko sem se odlocala za skrb doma, sem se pocutila prestraseno in
negotovo, vendar odloCena, da izpolnim mamine Zzelje. Ta obcutek
odgovornosti in ljubezni do mame mi je dal mo¢, da sem premagala strah
in dvome. Kljub vsemu sem vedela, da je to prava odlocitev.

12: Obcutil sem veliko odgovornost in strah, ko sem se odlocil za skrb
doma, saj nisem vedel, ali bom lahko pravilno odreagiral v kriti¢ni
situaciji. Vedel sem, da bo to velik izziv in da bo potrebna vsa moja



pozornost in predanost. Strah pred tem, da ne bom zmogel vsega, kar o¢e
potrebuje, je bil vedno prisoten.

I3: Strah pred neznanim in odgovornostjo je bil velik, vendar me je zelja,
da stari mami omogoc¢im umiranje doma, gnala naprej. Ta odlo¢nost mi je
pomagala premagati zac¢etne dvome in strahove.

I4: Obcutil sem odgovornost in tesnobo, ko sem se odlocil skrbeti za oceta
doma. Nenehno sem se bal, da ne bom kos nalogam, ki jih bo potreboval.
Skrb, da bi se njegovo stanje poslabsalo in da mu ne bi mogel ustrezno
pomagati, je bila vedno prisotna. Kljub tem strahovom sem se odlocil
prevzeti to odgovornost, saj sem Zzelel ofetu omogociti mirno in
dostojanstveno umiranje v domacem okolju.

I5: Med odlo¢anjem za skrb doma sem se pocutila mesano, a sem se
odlocila izpolniti ocetovo Zeljo, kljub obcutkom strahu in negotovosti,
zlasti zaradi morebitnih nenadnih zapletov pri oskrbi. Bila sem odlo¢ena,
da bom zanj naredila vse, kar je v moji moci.

16: Med odlocanjem za skrb doma sem se pocutil negotovo, vendar sem
bil odloc¢en, da bom izpolnil Zenino Zeljo. Kljub dvomom sem se zavedal
pomembnosti njene Zelje in sem se odlocil sprejeti to odgovornost.

b) Kako ste se pocutili med skrbjo za umirajocega?

a.

I1: Med skrbjo sem se pogosto pocutila iz€rpano, a hkrati tudi izpolnjeno,
ker sem lahko poskrbela zanjo. Iz€rpanost je bila fizicna in psihi¢na,
vendar je bil obCutek, da sem ob mami v njenih zadnjih trenutkih,
neprecenljiv. Vsak trenutek, ko sem ji lahko pomagala, je bil zame vir
zadovoljstva.

12: Med skrbjo sem bil pogosto utrujeno, a tudi ponosen, da lahko
poskrbim za oceta. Kljub fizi¢ni in psihi¢ni iznemoglosti me je obcutek
ponosa in ljubezni do o€eta motiviral, da sem vztrajal in se trudil po svojih
najboljs$ih moceh.

I3: Med skrbjo sem se pogosto pocutila iz€rpano in zdelano, predvsem
zaradi fizi€ne obremenjenosti, vendar sem hkrati obcutila tudi
izpolnjenost, ker sem lahko skrbela zanjo. Ceprav je bilo delo teZko, sem
bila vesela, da sem lahko bila ob njej v teh pomembnih trenutkih.

14: Med skrbjo sem bil pogosto izmuceno, vendar me je ob¢utek ponosa,
da lahko nudim ocetu podporo v teh tezkih trenutkih, napolnil z novo
energijo in me motiviral za nadaljnje delo. Vsaka majhna stvar, ki sem jo
lahko storil zanj, je imela velik pomen zame.

I5: MeSano. Vendar kljub obcutku fizi¢ne in psihi¢ne iz€rpanosti sem
cutila tudi zadovoljstvo, ker sem lahko poskrbela za oceta in mu



omogocila ¢im bolj udoben prehod. Ta Custva so se prepletala, vendar sem
se trudila ostati osredotoc¢ena na pozitivne vidike skrbi.

16: Skozi skrb sem se pogosto pocutil izérpanega. Kljub temu sem vztrajal,
saj sem vedel, da je moje prisotnosti in podpore za zeno klju¢nega pomena
v njenih zadnjih trenutkih.

c) Kako se pocutite po smrti pacienta, za katerega ste skrbeli in je Ze umrl?

a.

I1: Po mamini smrti sem obcutila veliko zalost, vendar tudi mir, ker sem
vedela, da sem storila vse, kar sem lahko. Spremljal me je obcutek izgube,
a tudi ponosa, ker sem izpolnila njene Zelje in ji omogocila dostojanstven
odhod. Ta mir mi je pomagal pri soocanju z zalovanjem.

12: Po ocetovi smrti sem se pocutil zalostno, vendar tudi mir, ker sem
vedel, da sem storil vse, kar sem lahko. Spremljala me je bolecina izgube,
a hkrati tudi obcutek izpolnitve, ker sem ocetu omogocil dostojanstven
odhod v krogu druzine. To mi je pomagalo pri sooCanju z zalovanjem.

I3: Po mamini smrti sem obcutila praznino in pocutila zelo Zalostno.
Ceprav je bila izguba bole¢a, mi je ob&utek izpolnitve in zavest, da sem ji
omogocila miren in dostojen konec, prinesel dolo¢eno tolazbo in notranji
mir.

I4: Ceprav sem po odetovi smrti obcutil globoko Zalost, me je hkrati
preplavljal obcutek miru, saj sem vedel, da sem storil vse, kar sem mogel.
Mocna Custva izgube so me spremljala, vendar sem bil tudi hvalezen, da
sem mu omogocil, da je preZivel zadnje trenutke v miru in obdan z
ljubeznijo najblizjih.

I5: Po ocetovi smrti sem se spopadala z meSanimi Custvi Zalosti in miru,
saj sem vedela, da sem storila vse, kar sem lahko, da bi mu olajSala zadnje
dni.

16: Po Zenini smrti sem cutil bole¢ino in Zalost, vendar sem bil hkrati tudi
mirnega srca, saj sem vedel, da sem storil vse, kar sem lahko, da bi ji
olajsal zadnje dni.

d) Na kaj ste pozorni med skrbjo za umirajocega?

a.

I1: Med skrbjo sem bila najbolj pozorna na njeno udobje in dobro pocutje.
Osredotocila sem se na to, da ji olajSam bolecine in ji zagotovim ¢im vec
udobja. Zavedala sem se, da je njeno udobje klju¢nega pomena, zato sem
storila vse, da ji omogoc¢im ¢im ve¢ miru in sprostitve. Oskrbovanje doma
je za mamo tudi zmanjSalo stres.[2: Najbolj sem bil pozoren na ocetovo
lajSanje bolec¢in. Vsak trenutek, ko je kazal znake olajSanja, je bil zame
zelo pomemben.



I3: Med skrbjo sem bila najbolj pozorna na njeno udobje in dobro pocutje.
Osredotocala sem se na to, da ji omogoc¢im ¢im boljse zivljenjske pogoje,
da bi lahko prezivela svoje zadnje dni v ¢im ve¢jem miru in udobju. Vsak
njen nasmeh in znak zadovoljstva sta mi dala obcutek, da delam pravilno.
I4: Med skrbjo sem bil najbolj pozoren na ocetovo udobje. Usmeril sem
vse svoje napore v to, da bi mu olajsal boleCine in mu omogocil, da bi se
pocutil ¢im bolj udobno v njegovih zadnjih dneh. To je zame predstavljalo
najvis§jo prioriteto, saj sem si zelel, da bi preostali ¢as njegovega zivljenja
minil ¢im manj bolece in stresno.

I5: Skrb za oceta je zahtevala moje popolno predanost njegovemu udobju
in dobremu pocutju, kar je bilo v€asih fizicno kot tudi psihi¢no naporno.
16: Med skrbjo sem bil vedno pozoren, da se zZena pocuti udobno in
zadovoljno, kar je bilo zame klju¢nega pomena.

e) Ali ste se pogovarjali o smrti in Zeljah glede tega? Ce da, kaksni so bili ti pogovori
in kako so vplivali na vaSo izku$njo?

a.

I1: Da, pogovarjali smo se o smrti. Bili so tezki, a nujni pogovori.
Sprejemanje dejstva, da je smrt del zivljenja, je pomagalo pri pripravi na
morebiten izid. Ta odprta komunikacija je okrepila naSe druzinske vezi in
olajSala breme skrbi.

12: Pogovarjali smo se o smrti in oCetovih Zeljah, kar je pomagalo pri
pripravi in zmanjSanju strahu. Ti pogovori so nam omogocili, da smo se
pripravili na to, kar prihaja, in oc¢etu nudili toc¢no tisto, kar si je Zelel. S
tem smo zmanjSali njegovo in naso negotovost ter strah pred neznanim.
I3: Razpravljali smo o smrti in njenih Zeljah. Odkriti pogovori so zmanjSali
strah in negotovost, kar nam je pomagalo, da smo se situaciji soocili bolj
mirno in z ve¢jim razumevanjem.

I4: Imeli smo odkrit dialog o smrti in ocetovih Zeljah, kar je bilo zelo
koristno. Ta pogovor je prispeval k bolj$i pripravljenosti na neizogibno in
nam omogocil, da smo sprejeli prihajajoce izzive s vecjo mirnostjo.

I5: Redno sva se pogovarjala o smrti in njenih Zeljah. To je bilo klju¢nega
pomena za naso pripravo in zmanjSanje strahu, tako njenega kot mojega.
16: Razprave o smrti in njenih zeljah so bile redne in so pomembno
prispevale k nasi pripravljenosti ter zmanjSale strahove. Te pogovore sem
cenil, saj so prinesli mir in bolj$e razumevanje situacije.

5. Custvena in psihi¢na priprava na skrb za umirajocega

a) Ali se je ze zgodilo, da ste imeli obcutek, da je skrb za umirajo¢ega psihi¢no za
vas preve¢ naporno? Ce da, kaksno je bilo vase podutje?



a. 11: Da, veckrat sem imela obcutek, da je skrb psihi¢no preve¢ naporna.
Obcasno sem se pocutila na robu svojih zmogljivosti, saj sem se spopadala
z velikim pritiskom in odgovornostjo in predvsem manjkom c¢asa. Ti
obcutki so bili pogosti, Se posebej v tezjih trenutkih, ko sem pogosto trpela
zaradi pomanjkanja pocitka.

b. I2: Da, velikokrat sem imel obcutek, da je skrb psihi¢no prenaporno.
Obcasno sem bil na robu svojih zmogljivosti, saj je bil psihi¢ni pritisk zelo
velik. Ti trenutki so bili najtezji, saj sem se spraseval, ali sem sposoben
nadaljevati.

c. I3: Da, pogosto se mi je zdelo, da je psihi¢na obremenitev prevelika. Biti
pric¢a trpljenju in poskusati zagotoviti tolazbo je zelo zahtevno in ¢ustveno
iz€rpavajoce, pogosto pa sem obcutila tudi deficit pocitka.

d. I4: Da, v nekaterih primerih sem se pocutil popolnoma preobremenjeno.
Skrb za nekoga v njihovih zadnjih trenutkih zivljenja lahko zahteva veliko
custvene moci in podpore, kar je v€asih pomenilo tudi, da sem trpela
zaradi pomanjkanja pocitka.

e. I5: Da, v dolocenih trenutkih sem se pocutila povsem iz¢rpano. Skrb za
nekoga v njihovih zadnjih trenutkih zivljenja zahteva ogromno Custvene
vzdrzljivosti, kar je vplivalo tudi na moje pocutje zaradi pomanjkanja
pocitka.Skrb za Zzeno v njenih zadnjih trenutkih zivljenja je bila izjemno
zahtevna in ¢ustveno naporna. Bili so trenutki, ko sem komaj zdrzal pritisk
in breme situacije.

f. 16: Da, v doloc¢enih primerih sem se pocutil popolnoma preobremenjeno,
kar je vkljucevalo tudi pomanjkanje pocitka.

b) Kako ste se psihi¢no pripravljali na skrb umirajo¢ega na domu? Ali ste imeli
podporo iz okolja (druZina, prijatelji, strokovnjaki)?

a. Il1: Psthicno sem se pripravljala z branjem knjig in iskanjem nasvetov
strokovnjakov, poleg tega pa sem imela veliko podporo druZine. Branje knjig in
iskanje informacij mi je pomagalo pri razumevanju procesa umiranja in pripravi
na skrb. Podpora druZine je bila neprecenljiva, saj sem se lahko z njimi pogovorila
0 svojih strahovih in dvomih.

b. I2: Izobrazeval sem se o procesu umiranja in iskal strokovne nasvete, kar mi je
pomagalo, da sem se psihi¢no pripravil pri razumevanju in soo¢anju z 1zzivi.
Druzinska podpora pa mi je nudila Custveno stabilnost in moc¢.

c. I3: Psihi¢no sem se pripravljala z branjem strokovne literature in iskanjem
nasvetov strokovnjakov, poleg tega pa sem imela veliko podporo druzine.



Druzina mi je nudila moralno in prakticno podporo, kar mi je pomagalo pri
sooanju z izzivi.

I14: Psihi¢no sem se pripravljal predvsem s pogovori s strokovnjaki, ob tem pa
sem imel veliko podporo druzine. Njihova podpora mi je dajala mo¢ in
prepricanje, da zmorem.

I5: Psihi¢no sem se pripravljala s pogovori s strokovnjaki in branjem literature o
procesu umiranja. Med skrbjo sem se pocutila najbolj ranljivo, ko sem bila sama
z oCetom, in sem se bala, da ne bom zmogla izpolniti vseh njegovih potreb in
zelja. Kljub temu sem imela podporo druzine, ki mi je v teh trenutkih pomagala
premagovati izzive.

16: Psihi¢no sem se pripravljal s pogovori s strokovnjaki in iskanjem informacij
o skrbi za umirajocega. Kljub temu sem se najbolj ranljivega pocutil, ko sem bil
sam z zeno in nisem bil preprican, ali delam vse prav. Vendar mi je bila druzinska
podpora klju¢na v teh trenutkih, saj sem ob njihovi pomo¢i lazje premagoval
dvome in se bolje soocal s situacijo.

Kdaj ste se pocutili najbolj ranljive?

a. 11: Najbolj ranljiva sem se pocutila, ko nisem bila prepricana, ali je vse, kar
naredim pravilno. V teh trenutkih sem se pocutila najbolj osamljeno in
negotovo. Strah pred tem, da bi naredila napako, me je pogosto spremljal,
vendar sem se trudila, da sem se izobrazevala in izboljSevala svoje vesc¢ine.
Poleg tega so me skrbevale tudi visoki stroSki zdravljenja in pomanjkanje
finan¢nih sredstev, kar je dodatno povecevalo pritisk v ze tako tezki situaciji.

b. 12: Najbolj ranljiv sem bil v trenutkih, ko je bil strah pred napako, da ne bi
nevede Skodoval ocetu. Vendar sem se trudil, da sem se izobrazeval in
pridobival samozavest v svojih sposobnostih.

c. I3:Najbolj ranljiva sem se pocutila, ko sem ostala sama s staro mamo in nisem
bila prepricana, ali delam vse prav, kar me je pogosto spravljalo v dvom in
stres. Podpora bliznjih je bila klju¢na za premagovanje teh obcutkov.

d. 14: Najbolj ranljiv sem se pocutil, ko sem bil sam z ofetom in nisem bil
prepri¢an, ali delam vse prav. Ti trenutki so bili polni dvomov in negotovosti.
Poleg tega so bili visoki stroski zdravljenja in pomanjkanje finan¢ne podpore
velik vir stresa, saj nisem vedel, kako bomo lahko dolgoro¢no pokrivali vse
potrebne stroSke za njegovo oskrbo.

e. I5: Obcutek najvecje ranljivosti je bil, ko nisem vedela, ali sem res dovolj
dobra in odgovorna za tako vlogo. Sreca, pa je podpora bliznjih pomagala v
tezkih trenutkih. Njihova prisotnost mi je dajala pogum in zaupanje vase.

f. 16: Najbolj sem se pocutil ranljivega, ko sem bil sam z Zeno in nisem bil
prepri€an, ali delam vse prav. Kljub temu mi je bila druZinska podpora v teh



trenutkih kljucna, saj sem se ob njej pocutil manj osamljenega in bolj

preprianega.

d) Kaksna je bila vasa podpora v ¢ustvenem in psihi¢énem smislu med skrbjo za

umirajocega?

a.

I1: Podpora v ¢ustvenem smislu je bila klju¢na in prisla je predvsem od
prijateljev in druzine. Njihova prisotnost, posluSanje in razumevanje so mi
pomagali, da sem se spopadala s stresom in custveno obremenitvijo. Ti
odnosi so bili klju¢ni za moje dusevno zdravje in vztrajnost.

12: Prisotnost prijateljev in druzine, pogovori in razumevanje so mi
pomagali, da sem ostal mo¢an in vztrajen. Custvena podpora je bila
bistvena za moje dusSevno zdravje in sposobnost, da poskrbim za oceta.
I3: Druzinska prisotnost mi je pomagala, da sem ostala moc¢na in vztrajna.
Custvena podpora je bila bistvena za moje dusevno zdravje in sposobnost,
da poskrbim za mamo.

I4: Podpora v ¢ustvenem smislu je bila klju¢na in prisla je predvsem od
prijateljev in druZzine.

I5: Hvalezna sem podpori bliznjih, druzine in prijateljev, ki so pripomogli
v tezkih trenutkih med skrbjo.

16: Podporo v tem smislu sem pridobil predvzem od druzine in bliznjih
prijateljev. Njihova podpora je bila izjemnega znacaja med skrbjo.

6. Intervencije pri skrbi za umirajocega na domu
a) Kaksne fizi¢ne intervencije ste izvajali pri skrbi za umirajocega pacienta doma?

a. I1: Pri skrbi za mamo sem izvajala fizi¢ne intervencije, kot so nega
koze, hranjenje, obracanje in dajanje zdravil. Te naloge so bile fizi€no
naporne in zahtevale so natan¢nost ter previdnost, da sem mami zagotovila
¢im vecje udobje in preprecila morebitne teZave.

b. 12: Vsakodnevna fizi€na skrb za oceta je bila izjemno zahtevna,
vkljucevala je nego koze, hranjenje ter dajanje predpisanih zdravil.
Pomembno je bilo, da sem skrbno izvajal osnovne potrebe oceta, da bi
preprecil morebitne zaplete, kot so preleZanine.

c. 13: Med fizi¢nimi intervencijami, ki sem jih izvajala, so bile predvsem
dajanje zdravil, nega koze, hranjenje ter obracanje v postelji.

d. I4: Pri fizi¢nih intervencijah sem skrbel za vse, kar je bilo potrebno za
nego, kot je preoblacenje, kopanje, hranjenje itd.

e. I5: Fizi¢ne intervencije so obsegale razlicne dejavnosti, kot so nega,
prehranjevanje in vse, kar oe ni mogel samostojno opraviti. To je
zahtevalo veliko energije in pozornosti.



f. 16: Pri skrbi za Zeno so prevladovale fizi¢ne intervencije, povezane z
nego, kot so kopanje, hranjenje, dvigovanje in obracanje. Te naloge so
zahtevale natancnost, potrpezljivost in skrb za zagotavljanje udobja.

b) Kaksne psihi¢ne intervencije ste izvajali pri skrbi za umirajo¢ega pacienta doma?
a. I1: Pri skrbi za mamo sem izvajala psihi¢ne intervencije, Ki so
vkljucevale Custveno podporo in pomirjanje. Osredotocala sem se na to,
da sem bila z njo prisotna, ji nudila obCutek varnosti in ljubezni ter se
pogovarjala z njo za njeno dusevno dobro pocutje.

b. I2: Psihi¢ne intervencije, ki sem jih izvajal za oceta, so bile predvsem
usmerjene v zagotavljanje ¢ustvene podpore. Poskusal sem ga pomiriti,
mu zagotoviti obcutek varnosti in ljubezni ter mu prisluhniti in ga
razumeti v teh tezkih trenutkih.

c. 13: Pri skrbi za mamo sem se osredotocala na nudenje dusevne podpore,
pomirjanje in zagotavljanje obcutka varnosti. Skrbela sem za njeno
custveno stanje ter se trudila, da se je pocutila ljubljeno in varno.

d. I4: Psihi¢ne intervencije so bile predvsem namenjene zagotavljanju
Custvene podpore in pomirjanju umirajo¢ega. Poskusal sem ustvariti
mirno okolje ter mu nuditi obCutek varnosti in miru v teh tezkih trenutkih.
e. I15: Z ocetom sem prezivljala veliko ¢asa, ga poslusala, mu nudila
ljubezen ter zagotavljala obcutek varnosti, kar je pomembno vplivalo na
njegovo dusevno stanje.

f. 16: Pri skrbi za Zeno sem izvajal psihi¢ne intervencije, ki so vkljucevale
ustvarjanje mirnega okolja, vzpostavljanje obcutka varnosti ter empaticno
prisotnost. Pomembno je bilo poslusati, razumeti in spodbujati odprto
komunikacijo za nudenje podpore v teh tezkih trenutkih.

c) Kaksne socialne — varstvene intervencije ste izvajali pri skrbi za umirajocega
pacienta doma?

a. I1: Pri skrbi za mamo sem se osredotoCala na organizacijo obiskov
prijateljev, ki so mami nudili veselje in ohranjali njene socialne stike.
b. I2: Moje socialne intervencije so vklju¢evale sodelovanje z
medicinskimi strokovnjaki ter skrb za potrebne informacije in nasvete.
Priskrbel sem tudi druzbo ocetu, ki mu je prinaSala tolazbo in veselje.
c. 13: Pri skrbi za mamo sem organizirala obiske druzine in prijateljev ter
sodelovala z zdravstvenimi delavci. Stik z medicinskimi strokovnjaki mi
je omogocil pridobivanje klju¢nih informacij, medtem ko so obiski
prinaSali mami veselje in obCutek povezanosti.



d. 14: Moje socialne intervencije so bile usmerjene v tesno sodelovanje z
zdravstvenimi delavci in naértovanje obiskov druzine ter prijateljev, da bi
ocetu zagotovil socialno podporo.

e. I5: Pri ocetovi oskrbi sem se posvetila organizaciji obiskov, ki so
ohranjali njegovo povezanost z najblizjimi in podpirali njegovo dusevno
stanje.

f. 16: Socialne intervencije so vkljucevale sodelovanje z zdravstvenimi
delavci in organizacijo obiskov za ohranjanje socialne mreze. S tem sem
zagotovil, da je zena bila obdana z ljubljenimi osebami, kar je prispevalo
k njenemu dusevnemu blagostanju.

d) Kaj vam je od teh treh vrst intervencij bilo najtezje za opraviti pri skrbi za
umirajocega pacienta doma in zakaj?

a.

I1: S skrbjo za mamo so bile fizi¢ne intervencije, kot so nega koZe, hranjenje,
obracanje in dajanje zdravil, izjemno zahtevne. Zahtevale so natan¢nost in
previdnost, da sem zagotovila njeno udobje in preprecila dodatne tezave, kar
me je posledicno zelo obremenilo. Zaradi fizi€ne obremenitve in stalnega
strahu, da bi ji nehote povzrocila bolecino, je bilo to zame najtezje.

12: Najtezje so mi bile psihi¢ne. Ves ¢as sem moral ohranjati mirno in
pozitivno vzdusje, ceprav sem se sam soocal z velikim stresom in zalostjo.
Biti stalno prisoten, poslusati njegove skrbi in mu nuditi obcutek varnosti je
bilo izérpavajoce in Custveno zahtevno, Se posebej, ko sem cutil svojo nemoc¢
pri olajSanju njegove bole€ine in strahu.

I3: NajteZje definitivno socijalne. Organizacija obiskov prijateljev in druZine
ter sodelovanje z zdravstvenimi delavci so bile izredno zahtevne.
Usklajevanje razli¢nih urnikov, zagotavljanje, da obiski ne utrudijo pacienta
prevec, in skrb za komunikacijo z zdravstvenimi strokovnjaki so bile naloge,
ki so zahtevale veliko Casa, truda in potrpezljivosti. Logisti¢ni izzivi in
potreba po stalnem prilagajanju so to naredili najtezje.

I4: Najtezje so mi bile fizi¢ne intervencije. Dvigovanje, premesScanje in
hranjenje oceta so bile fizicno izjemno naporne. Zaradi njegove omejene
mobilnosti sem moral uporabiti veliko fizicne mo¢i in natan¢nosti, da sem
preprecil poSkodbe in mu zagotovil udobje.

I5: Nuditi duSevno podporo ocetu je bilo izredno tezko. Morala sem biti
custveno stabilna in pozitivna, kar je bilo zahtevno, saj sem tudi sam trpel.
Pogovori o smrti in njegovem stanju so bili zelo boleci, vendar nujni za
njegovo duSevno mirnost.

16: Sodelovanje z zdravstvenimi delavci in organizacija obiskov za Zeno sta
bila izziva. Zahtevala sta veliko komunikacijskih spretnosti in natan¢nega



nacértovanja, da sem zagotovil, da so vsi potrebni strokovnjaki sodelovali in
da so obiski potekali nemoteno. Zaradi obsega in kompleksnosti teh nalog je
bilo to zame najtezje, saj sem moral usklajevati Stevilne vidike njenega
socialnega in zdravstvenega varstva.



