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POVZETEK

Teoreti¢na izhodis¢a: Druzba se sooCa z zahtevnostjo oskrbe neozdravljivo bolnih v
paliativni oskrbi. Bliznji imajo klju¢no vlogo pri oskrbi, vendar so Sooceni z razlicnimi
izzivi. Razumevanje njihovih vlog in tezav omogoca najti resitve za ustrezno podporo in
kon¢no tudi lazjo oskrbo neozdravljivo bolnih. Namen diplomskega dela je s pregledom
literature raziskati vlogo bliznjih v oskrbi neozdravljivo bolnega in preuciti, s katerimi
tezavami se bliznji soocajo pri izpolnjevanju svoje vloge v paliativni oskrbi.

Cilj: Glavni cilj diplomskega dela je pojasniti vlogo bliznjih v oskrbi neozdravljivo
bolnih oseb v paliativni oskrbi in ugotoviti, s katerimi izzivi se ti soo¢ajo.

Metoda: Uporabili smo metodo pregleda literature. Iskali smo ¢lanke v slovenskem in
angleskem jeziku iz podatkovnih baz BMC Journals, BMJ Journals, Google Ucenjak,
PubMed, ProQuest in SpringerLink. V podatkovnih bazah smo z namenom zmanjsanja
zadetkov uporabili naslednje omejitvene kriterije: letnico nastanka literature 20142024,
dostopnost celotnega besedila ¢lanka, angleski in slovenski jezik besedila. Pri iskanju
literature smo uporabili naslednje klju¢ne besede: »paliativna oskrba«, »vloga bliznjih«
v slovenskem jeziku in »role of family members«, »palliative care«, »role of family
caregivers«, »role of family members in palliative care«, »family members role« v
angleskem jeziku. Za povezovanje kljuénih besed v podatkovnih bazah smo uporabili
Boolov operater »AND«. Pridobljene vire smo analizirali s pomoc¢jo diagrama PRISMA
in razvrstitve ¢lankov v hierarhijo dokazov.

Rezultati: Od skupno 57.599 ¢lankov v polnem besedilu smo v obdelavo spoznanj
vkljucili 17 najustreznejsih. Oblikovali smo 14 kod, ki smo jih razdelili med dve
kategoriji: vloga bliznjih in izzivi bliznjih.

Razprava: Vloga in prisotnost bliznjih je pomemben del paliativne oskrbe, vendar je

kompleksna zaradi veliko izzivov, s katerimi se bliznji med oskrbo srecujejo.

Kljuéne besede: podpora bliznjih, oskrbovalci, soocanje z boleznijo, oskrba

neozdravljivo bolnih, paliativni pristop



SUMMARY

Theoretical background: Society faces the complexities of caring for terminally ill
patients in palliative care. Close family members play a crucial role in caregiving, but
they encounter various challenges. Understanding their roles and the challenges they face
enables the development of solutions so they can be better supported, their challenges can
be mitigated, and, as a result, care for the terminally ill can be improved. The purpose of
this literature review was to examine existing knowledge, establish and justify research
questions, and determine which issues family members face in caring for the terminally
ill and how these issues could be overcome.

Aims: The primary aim of the thesis was to elucidate the role of family members in the
care of terminally ill patients in palliative care and to identify the challenges these
caregivers face.

Methods: A literature review was conducted. We searched for articles in Slovenian and
English from databases, BMC Journals, BMJ Journals, Google Schoolar, PubMed,
ProQuest, and SpringerLink. Filtering search criteria were literature published between
2014 and 2024, full-text articles, and articles written in English or Slovenian. We used
the following keywords in our literature search: “palliative care”, “role of family
members” in Slovenian, and “role of family members”, “palliative care”, “role of family
caregivers”, “role of family members in palliative care”, and “family members role” in
English. Keywords were combined with the Boolean operator “AND”. The sources
obtained were analyzed using the PRISMA diagram and categorized according to a
hierarchy of evidence.

Results: Out of a total of 57,599 full text articles, we included 17 most relevant findings.
We developed 14 codes which were divided into two categories: the role of relatives, and
the challenges faced by relatives.

Discussion: The role and presence of family members are important parts of palliative
care, but they are complex due to the many challenges that relatives face and encounter

while providing care.

Keywords: support from loved ones, caregivers, coping with illness, care for terminally

ill patients, palliative approach
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1 UVvOD

Svetovna zdravstvena organizacija (WHO) navaja, da je paliativna oskrba pristop, ki
pacientom in njihovim bliznjim izbolj$a kvaliteto zivljenja zaradi neozdravljive bolezni,
s katero se sooc¢ajo (World Health Organization (WHO), 2020). Mednarodno zdruzenje
hospic in paliativne oskrbe (angl. International Association for Hospice and Palliative
Care — IAHPC) jo opisuje kot celostno oskrbo posameznikov vseh starosti, ki se sooc¢ajo
z zdravstvenimi zapleti zaradi neozdravljivih bolezni, predvsem ob koncu zivljenja.
Paliativna oskrba se nagiba k izboljSanju zivljenja pacientov, bliznjih in zdravstvenih
delavcev vseh, ki so vklju€eni v oskrbo. Paliativna oskrba jemlje Zivljenje kot vrednost,
prav tako pa priznava umiranje kot del Zivljenja. Nudi nacrtovano pomoc¢ bliznjim, ki

nudijo oskrbo (International Association For Hospic and Palliative care (IAHPC), 2019).

Leta 2010 je vlada Republike Slovenije potrdila drzavni program paliativne oskrbe z
namenom urejanja paliativne oskrbe v Sloveniji. V' Sloveniji se stremi k razvoju in uvedbi
sprememb na razliénih podro¢jih v zdravstvu z namenom krepitve in izboljSanja
obravnave tudi na primarni ravni. Paliativna oskrba se lahko izvaja strokovno ob ustrezno
izobrazenem kadru, predvsem pa je potrebna vpletenost vseh strok razli¢nih zdravstvenih
dejavnosti. Pomembno je, da se paliativna oskrba izvaja po strokovnih usmeritvah oz.
smernicah (Ministrstvo za zdravje, 2021). Paliativna oskrba se v Sloveniji izvaja v
bolni$nicah, v zdravstvenih domovih, doma, v institucionalnem varstvu, v nevladnih
organizacijah (Hospic). V Sloveniji paliativna oskrba ni dovolj dostopna in organizirana
za kakovostno nudenje oskrbe. Ko pacientu nudimo celostno oskrbo, naj bi se prilagajali
njegovim Zeljam. Veliko neozdravljivo bolnih si Zeli oskrbe na njihovem domu, vendar
zaradi izgorelosti bliznjih, ki jih oskrbujejo, velikokrat pristanejo v bolni$nici. V
primerjavi z drugimi drZzavami v Evropski uniji je paliativna oskrba v Sloveniji manj
dostopna in urejena, zato bi jo bilo treba v prihodnosti reorganizirati (Ebert Moltara,
2014).

Vsak deseti v Sloveniji ima vlogo neformalnega oskrbovalca. Oskrbovalci svojega
problema ne izpostavljajo, ampak le tiho opravljajo svojo vlogo (Ramovs§ & Ramovs,

2018). Najpogosteje se v paliativno oskrbo vkljucujejo bliznji, pogosto opredeljeni kot
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neformalni oskrbovalci. Tako so vklju€eni v nudenje pomoci pri obicajnih aktivnostih
(angl. activity of daily living — ADL), kot so hoja, hranjenje, oblac¢enje, pomoc¢ pri osebni
higieni in pri funkcionalnih aktivnostih (angl. instrumental activities of daily living —
IADL), to pa pomeni nudenje pomo¢i pri urejanju financ, kuhanju, pospravljanju
stanovanja, pomo¢ pri jemanju medikamentozne terapije. Oskrbovalci se razlikujejo v
odnosu, ki ga imajo s prejemnikom oskrbe. Lahko je to njihov zakonec, partner, sorodnik,
otrok, sosed ali prijatelj. Bliznji lahko zivi pri neozdravljivo bolnemu ali ne. Razlikujejo
se v tem, kaksno oz. koliko oskrbe nudijo (Roth, et al., 2015). Osebam, ki so starejSe in
potrebujejo pomo¢, nudimo neformalno in formalno oskrbo. Veliko bolnih nego prejema

doma v okviru neformalne oskrbe, ki jo nudijo bliznji (Berdajs, 2021).

Prejemniki paliativne oskrbe so pogosteje Zenske (66 %) in starejsi stari 50 let ali vec¢
(80 %). Najpogostejsa zdravstvena stanja, ki vodijo do potrebe po paliativni oskrbi, SO
(Schulz, 2013):

— starost (12 %),

— Alzheimerjeva bolezen ali druge vrste demence (10 %),

— rak (7 %),

— duSevne motnje (7 %),

— sréna obolenja (5 %),

— mozganska kap (5 %).

Vloga bliznjih je pri obravnavanju pacientovega stanja in pri ugotavljanju moznih
zapletov velika. Velikokrat bliZnji, ki se dobro razumejo s pacientom in so vkljuceni v
oskrbo, prvi opazijo, da se pacientovo stanje spreminja. Bliznji ob pacientu prezivijo
najve¢ Casa, zato opazijo, ali ga kaj boli, koliko hrane zauZzije, koliko odvaja, ali ima
tezave s spanjem, kaksno je njegovo duSevno stanje in podobno. Ko bliznji skrbijo za
pacienta, opazijo veliko podrobnosti. Na zacetku nudenja oskrbe bliznji potrebujejo
veliko razli¢nih informacij o zdravstveni negi, kako se laj$a bolec¢ino, kako se ga hrani in
kako naj nudijo pomo¢ pri ostalih zZivljenjskih aktivnostih, kjer jo potrebuje (Saje & Filej,
2022). Ko se neozdravljivo bolnega odpusti v domaco oskrbo, se za bliznje pripravi nacrt
za oskrbo na domu. Med nudenjem paliativne oskrbe bolnemu so bliznji vklju¢eni ves

¢as in povsod, v vseh ustanovah tako v bolniSnicah kot doma. Da se lahko nacrtuje in
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zagotovi ¢im bolj$o oskrbo na domu v prihodnosti, je treba preuditi vse znane informacije
0 pacientovem zdravstvenem stanju, zivljenjskih aktivnostih, bivalnih okolis¢inah.
Najpomembnejse za planiranje nadaljnje oskrbe pa je sodelovanje in dobra komunikacija
vseh vkljuéenih v paliativno oskrbo neozdravljivo bolnega (Sipek & Hovnik Markota,

2016).

Pri paliativni oskrbi na domu imajo druzinski ¢lani klju¢no vlogo, da ocenjujejo
simptome, spremljajo zdravstveno stanje prejemnika oskrbe in izvajajo negovalne
intervencije (Milberg, et al., 2020). Druzina je skupina oseb, ki so medsebojno povezane.
Pod besedo druzina lahko Stejemo krvne sorodnike, ljudi, na katere smo custveno
navezani, predvsem ljudi, s katerimi se pocutimo najbolj povezane (Steele & Davies,
2015). V TerminoloSkem slovarju izrazov v sistemu zdravstvenega varstva, ki ga je izdalo
Ministrstvo za zdravje (2014), je izraz bliznje osebe (carers) pojasnjen kot »druge osebe
zunaj ozjih krogov druzinskih ¢lanov, ki so s pacientom v zaupnem razmerju in to lastnost

vsaj verjetno izkazejo« (Prevolnik Rupel, et al., 2014).

Ko se neozdravljivo bolni priblizujejo smrti, celotna druzina dozivlja tezke trenutke in s
tem se poveca tveganje za psiholoske tezave pri druzinskih ¢lanih. Pomembno je, da si
druzinski ¢lani med seboj pomagajo in drug drugemu nudijo podporo. DruZine, ki
dobivajo visoko raven podpore, imajo manj psihosocialnih tezav in se ucinkoviteje
prilagodijo nastali situaciji. Bliznji in prejemniki paliativne oskrbe so medsebojno
odvisni. Obstaja teorija druzinskih sistemov, ki poudarja pomen podpore znotraj druZine,
saj sprememba pri enem druzinskem ¢lanu druzine vpliva na vse ostale druzinske ¢lane.
Druzina ob ustrezni medsebojni podpori lahko vzpostavi ravnovesje med spremembo in
stabilnostjo (Milberg, et al., 2020).

Komunikacija je temeljno orodje v zdravstveni oskrbi, saj povezuje in spodbuja
sodelovanje med zdravstveno ekipo, pacientom in njegovo druzino. Komunikacija med
pacienti, druzino in zdravstvenimi delavci je pomembna pri sprejemanju odlocitev glede
zdravljenja in paliativne oskrbe. Ustrezna komunikacija prav tako izboljsSuje medsebojne

odnose, kar pozitivno vpliva na celotno paliativno oskrbo in olajSa tezke trenutke.
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Podpora s strani $irSe druzine poveca custveno povezanost med prejemnikom paliativne

oskrbe in bliznjimi, kar olajsa njihovo stisko (McCauely, et al., 2021).

Nudenje neformalne oskrbe vkljuCuje skrb za pacienta in stalno preverjanje, da so vse
njegove osnovne potrebe in potrebe po paliativni oskrbi zagotovljene. Ta nadzor je
pomemben, da izboljSamo Zivljenjske pogoje pacienta in nudimo psiholosko podporo.
Custvena podpora in prisotnost, ki jo nudijo bliznji, je najdragocenejsi del oskrbe. Ceprav
je stalna prisotnost bliznjih oz. »biti na voljo« pacientu najlepsi del oskrbe, pogosto
bliznjim spremeni zivljenje, prinese omejitve in vodi do Custvenih tezav, kar vpliva na

njihovo telesno in dusevno zdravje (Sarradon-Eck, et al., 2023).

V paliativni oskrbi obstaja model, ki se imenuje interdisciplinarni okvir za izobrazevanje
in prakso v paliativni in hospic oskrbi (angl. Interdisciplinary Framework for Palliative
Care and Hospice Education and Practice). V sredini modela je predstavljen kljucen
element, poimenovan osredoto¢enost na pacienta in druzino (Patient and Family
Centricity). Pojem osredotocenost na pacienta in druzino v paliativni oskrbi poudarja, da
je paliativna oskrba usmerjena v potrebe in Zelje njegove druzine. Interdisciplinarni okvir
poudarja sodelovanje pacienta, druzine in interdisciplinarnega tima. Bliznji imajo v tem
pristopu kljuéno vlogo pri zagotavljanju celovite paliativne oskrbe in zagotavljanju

Custvene podpore (Dyess, et al., 2023).

BliZnjim skrb za neozdravljivo bolnega predstavlja velik izziv, saj niso izobraZeni na tem
podrocju tako kot zdravstveni delavci. Velikokrat so v skrbeh, ker si ne zaupajo, da bodo
pacientu lahko nudili primerno oskrbo (Saje & Filej, 2022). Ceprav je nudenje oskrbe in
podpora pacientu ob koncu Zivljenja pozitivna izkusnja, ki nas utrdi, pa razpoloZljiva
literatura podkrepi dejstvo, da ima skrb za oskrbovanca tudi Skodljive u€inke na zdravje
bliznjih. Bliznji se soo¢ajo z veliko izzivi, ki lahko povzrocijo dusevne stiske, kot so
anksioznost, depresija in socialna izolacija. Veliko breme povzrocajo tudi finan¢ne
tezave, saj nudenje paliativne oskrbe zahteva veliko stroskov za dodatne zdravstvene
storitve. Posledi¢no finanéne teZave bliznje spravljajo v dodaten stres, kar slabo vpliva
na njihovo celostno zdravje (Lung, et al., 2022). V Sloveniji je treba uvesti strokovno in

denarno pomo¢ bliznjim, vklju¢enim v neformalno oskrbo. Za izboljSanje pocutja
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starejSih in neozdravljivo bolnih je pomembno vklju¢evanje socialne sluzbe (Berdajs,
2021).

V diplomskem delu bomo s pregledom literature raziskali, zakaj je pomembno, da se
bliznji vkljucujejo v paliativno oskrbo, in kaksna je njihova vloga. Raziskati zelimo tudi,
s katerimi ovirami se srecujejo bliznji pri vklju¢evanju v oskrbo neozdravljivo bolnega
pacienta. Menimo, da je pomembno raziskati tovrstno temo, saj v Sloveniji v nasprotju s

tujino vloga bliznjih v paliativni oskrbi ni dovolj raziskana.
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2 EMPIRICNI DEL

V empiri¢énem delu diplomskega dela smo s sistemati¢énim pregledom znanstvene in

strokovne tuje literature prikazali ugotovitve v zvezi z vlogo bliznjih v paliativni oskrbi.

2.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je bil pregledati literaturo in raziskati vlogo bliznjih v oskrbi
neozdravljivo bolnega ter preuciti, s katerimi izzivi se bliznji soo¢ajo pri izpolnjevanju

svoje vloge v paliativni oskrbi.

Cilja diplomskega dela sta:
— Pojasniti vlogo bliznjih v oskrbi neozdravljivo bolnega, vkljucenega v paliativno
oskrbo.

— Ugotoviti, s katerimi izzivi se soo¢ajo bliznji, ki so vkljuceni v paliativno oskrbo.

2.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

V diplomskem delu smo s pregledom literature odgovorili na zastavljeni raziskovalni
vprasanji:
1. Kaksna je vloga bliznjih v oskrbi neozdravljivo bolnega, vkljucenega v paliativno
oskrbo?

2. Kateri so izzivi, s katerimi se sooc¢ajo bliznji, vklju¢eni v paliativno oskrbo?

2.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

Diplomsko delo temelji na pregledu domace in tuje strokovne in znanstvene literature.

2.3.1 Metode pregleda literature

V diplomskem delu smo uporabili metodo pregleda literature, ki smo jo iskali v

slovenskem in angleskem jeziku. Literaturo smo pridobili iz podatkovnih baz BMC
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Journals, BMJ Journals, Google Ucenjak, PubMed, ProQuest in SpringerLink. V
podatkovnih bazah smo z namenom zmanjsanja zadetkov uporabili naslednje omejitvene
kriterije: letnico nastanka literature 20142024, dostopnost celotnega besedila ¢lanka,
jezik besedila v angle$¢ini in slovensc¢ini. Pri iskanju literature smo uporabili naslednje
kljucne besede: »paliativna oskrba«, »vloga bliznjih« v slovenskem jeziku in »role of
family members«, »palliative care«, »role of family caregivers«, »role of family members
in palliative care«, »family members role« v angleskem jeziku. Za povezovanje kljucnih
besed v podatkovnih bazah bomo uporabili Boolov operater »AND«. Na koncu smo

uporabili samo znanstvene in strokovne vire v tujem jeziku (anglescini).

V rezultatih smo uporabili en starejsi ¢lanek (Angelo, et al., 2013), saj obravnava
tematiko, ki je Se vedno relevantna in dobro predstavljena ter ustreza naSim raziskovalnim

vprasanjem.

2.3.2 Strategija pregleda zadetkov

Pregledano literaturo smo prikazali v shematskem in tabelaricnem prikazu vsebine.
Rezultati pregleda literature, predstavljeni v tabelariénem nacinu, vsebujejo izbrane
podatkovne baze, klju¢ne besede, Stevilo zadetkov in izbrane zadetke za pregled v polnem
besedilu. V poglavju rezultati smo pridobljene zadetke vnesli tudi v diagram PRISMA
(Page, et al., 2021) pregleda literature in dokonénih uporabljenih virov. Na za¢etku smo
imeli narazpolago 57.599 virov iz izbranih podatkovnih baz. Potencialno uporabnih virov
po pregledu naslovov je po izkljucitvi 57.516 ostalo 83. Za kon¢no analizo smo izbrali
¢lanke, ki so ponudili odgovore na zastavljena raziskovalna vprasanja. Zadetke smo glede
na kriterij v prvem pregledu izlo€ali po ustreznosti naslova, v drugem pregledu po
ustreznosti povzetka in v tretjem pregledu po ustreznosti celotnega ¢lanka. Po pregledu
izvleckov nam je po izkljucitvi 49 virov ostalo Se 34 virov. Kon¢no Stevilo uporabljenih

tujih virov, ki smo jih uporabili v analizi, znasa 17 ¢lankov.

V tabeli 1 smo predstavili rezultate pregleda literature, ki vkljucujejo podatkovne baze,
kljucne besede, Stevilo zadetkov ter Stevilo izbranih zadetkov za pregled v polnem

besedilu.
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Tabela 1: Rezultati pregleda literature

Izbrani zadetki za
Podatkovna baza Kljuéne besede Stevilo zadetkov pregled v polnem
besedilu

BMC Journals »role of family
members« AND 3.786 2
»palliative care«

BMJ Journals »role of family
members« AND 4.540 1
»palliative care«

Google Ucenjak »role of family
caregivers« AND 16.800 6
»palliative care«

PubMed »role of family
members« AND 2.713 5
»palliative care«

ProQuest »role of family
members in palliative 24.481 2
care«

SpringerLink »family members role« 5979 1
AND y»palliative care« '

SKUPAJ / 57.599 17

2.3.3 Opis obdelave podatkov pregleda literature

Pregledali smo ¢lanke in izbrali vsebinsko najprimernej$e z najbolj koristnimi podatki
glede na postavljeni raziskovalni vprasanji. Dolo¢ili smo enote kodiranja in oblikovali
kode. Kode, ki so si tematsko podobne, smo zdruzili v dve kategoriji. Ko smo podatke

obdelali, smo v razpravi predstavili svoje ugotovitve.

2.3.4 Ocena kakovosti pregleda literature

Kakovost pregleda literature smo ocenili po hierarhiji dokazov avtoric Polit in Beck
(2021). Model vsebuje osem nivojev dokazov. Pod prvi nivo spada najkakovostnejsa
literatura, pod zadnji nivo pa literatura, ki je manj kakovostna. Pod nivo 1 spadajo
sistemati¢ni pregledi randomiziranih klini¢nih raziskav. V pregled literature smo vkljucili
tri (Reigada, et al., 2015; Winger, et al., 2020; Gambe, et al., 2023), pod nivo 2 spadajo
posamezne randomizirane klini¢ne raziskave, uporabili smo eno (Benson, et al., 2022).
Tretji nivo predstavljajo nerandomizirane klini¢ne raziskave, uporabili smo eno
(Glajchen, et al., 2022). Pod nivo 4 Stejemo sistematiCne preglede

neeksperimentalnih/opazovalnih raziskav, uporabili smo dva (Alam, et al., 2020;
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Saarinen, et al.,

uporabili smo tri (Adejoh, et al., 2021; Jose, 2023; Too, et al.,

2023). Peti nivo obsega neeksperimentalne/opazovalne raziskave,
2023). Sesti nivo

predstavlja sistemati¢ne preglede/metasinteze kvalitativnih raziskav, uporabili Smo enega

(Pun, et al.,

Sest (Angelo, et al., 2013; Verberne, et al., 2017; Tarberg, et al.,

2023). Pod nivo 7 stejemo kvalitativne/opisne raziskave, vkljuéili smo jih
2019; Dhavale,

et al.,

2020; Salifu, et al., 2021; Zhang, et al., 2023). Pod nivo 8 spadajo mnenja avtorjev oz.

neraziskovalni viri, teh v pregled literature nismo vkljucili.

Slika 1 prikazuje hierarhijo dokazov v znanstveno-raziskovalnem delu.

»Sistemati¢ni pregledi / metaanalize randomiziranih klini¢nih raziskav

*Nerandomizirane klini¢ne raziskave (kvazi eksperimenti)

sSistematicni pregledi neeksperimentalnih
(opazovalnlh} raziskav

_ el e et
(n=3)

#Sistemati¢ni pregledi/metasinteze
k\.'alltatlvnlh raziskav

sKvalitativne/opisne raziskave
{n=8)

(n=0)

Slika 1: Hierarhija dokazov v znanstveno-raziskovalnem delu
(Polit & Beck, 2021)

Izbrano literaturo smo ustrezno uvrstili med opisane nivoje (tabela 2).

Tabela 2: Hierarhija dokazov

Stevilo vkljuéenih
Nivo strokovnih virov Hierarhija dokazov Viri
(n=17)

Nivo 1 Sistematicni pregled Gambe, et al., 2023;

3 Reigada, et al., 2015;

Winger, et al., 2020.

Nivo 2 Posamezne Benson, et al., 2021.

1 randomizirane klini¢ne

raziskave
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Stevilo vkljuéenih
Nivo strokovnih virov Hierarhija dokazov Viri
(n=17)
Nivo 3 Nerandomizirane Glajchen, et al., 2022.
1 klini¢ne raziskave
(kvazi eksperimenti)
Nivo 4 Sistemati¢ni pregledi Alam, et al., 2020;
2 neeksperimentalnih Saarinen, et al., 2023.
raziskav
Nivo 5 Neeksperimentalne/ Adejoh, et al., 2021;
3 opazovalne raziskave Jose, 2023;
Too, et al., 2023.
Nivo 6 Sistemati¢ni Pun, et al., 2023.
1 pregledi/metasinteze
kvalitativnih raziskav
Nivo 7 Kvalitativne/opisne Angelo, et al., 2013;
raziskave Dhavale, et al., 2020;
Salifu, et al., 2021,
6 Tarberg, et al., 2019;
Verberne, et al., 2017;
Zhang, et al., 2023.
Nivo 8 / Mnenja avtorjev /

(Polit & Beck, 2021)

2.4 REZULTATI

V poglavju rezultati so shematsko in vsebinsko predstavljeni rezultati.

2.4.1 Diagram PRISMA

Z diagramom PRISMA smo shematsko prikazali postopek, kako smo prisli do kon¢nega
Stevila lankov, ki smo jih vkljuéili v analizo. Stevilo vseh dobljenih zadetkov po vnosu
kljuc¢nih besed v uporabljene podatkovne baze je na zacetku znasSalo 57.599. Po pregledu
naslovov nam je ostalo 83 potencialnih virov, 57.516 jih je bilo izkljucenih. Po pregledu
izvle¢kov smo izkljucili dodatnih 49 virov. Za analizo smo uporabili kon¢no izbranih 17

najustreznejSih virov.

Na sliki 2 je z diagramom PRISMA shemati¢no prikazan postopek izbire ¢lankov

vkljucenih v analizo.

Tira Kolman: Vloga bliznjih v paliativni oskrbi stran 10



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin

Diplomsko delo

(n = 57.599)

Viri iz izbranih podatkovnih baz

Ostali viri v polnem besedilu

(n=0)

4

Stevilo ustreznih virov po
pregledu naslovov (n = 83)

A

Stevilo ustreznih virov po
pregledu izvleckov (n = 34)

4

Kon¢no stevilo virov, vkljucenih

v analizo (n =17)

Slika 2: Diagram PRISMA
(Page, et al., 2021)

2.4.2 Prikaz rezultatov po kodah in kategorijah

V tabeli 3 so predstavljena klju¢na spoznanja izbranih virov, ki smo jih analizirali.

Predstavljeni so tudi avtorji, letnice objave virov, metodologija, ki so jo avtorji uporabili,

in vzorec raziskav.

Tabela 3: Tabelari¢ni prikaz rezultatov

Avtor Leto objave Uporabljena Vzorec Kljuéna spoznanja
metodologija (velikost in drZava)

Adejoh, et al. 2021 Sekundarna 48 transkriptov Raziskovalci ugotavljajo,
analiza (starost intervjuvanih | da je vloga neformalnih
kvalitativnih 19-75 let), oskrbovalcev vecplastna.
intervjujev Nigerija, Uganda, Oskrbovalci pacientov z

Zimbabve rakom medicinsko,

finan¢no in Custveno
pomoc, pogosto zaradi
tega ne morejo hoditi v
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Avtor

Leto objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in drZzava)

Kljuéna spoznanja

sluzbo, prispevajo lastna
finan¢na sredstva ter
zanemarjajo svoje zdravje
in socialno zivljenje.
Odgovorni za paliativno
oskrbo bi morali
prepoznati potrebe
neformalnih oskrbovalcev,
saj bliznji pogosto
prevzemajo skrb za
paciente v domacem
okolju iz ljubezni in
povezanosti.

Za boljso skrb za paciente
z rakom bi morali pristojni
upostevati potrebe
neformalnih oskrbovalcev
in potrebe vkljuciti v nacrt
za obvladovanije raka.

Alam, et al.

2020

Pregled
literature

16 randomiziranih
kontroliranih
raziskav

Avtorji ugotavljajo, da
obremenitve, Ki jih
dozivljajo bliznji, ki nudijo
oskrbo pacientom z
napredovalim rakom,
negativno vplivajo na
njihovo dusevno zdravje.
Potrebnih je ve¢ raziskav,
ki bi bile usmerjene v
vlogo bliznjih, ki so
vkljuceni v paliativno
oskrbo Treba bi bilo uvesti
merilne instrumente, s
katerimi bi preverjali tudi
zdravstveno stanje bliznjih
in ocenjevali zdravstveno
stanje pacientov z rakom,
ki so delezni paliativne
oskrbe.

Angelo, et al.

2013

Kvalitativna
raziskava

3 fokusne skupine po
17 zdravstvenih
delavcev, ki so nudili
paliativno oskrbo v
patronaZnem varstvu,
Nova Zelandija

Vkljuceni v raziskavo
ugotavljajo, da zdravstveni
delavci spodbujajo bliznje,
da morajo kljub
opravljanju svoje vlioge
poskrbeti tudi za svoje
potrebe. Spodbujajo jih, da
si vzamejo prosti Cas,
nudijo jim ustrezne
informacije in pomoc,
poucujejo jih o simptomih
in spremembah ob koncu
zivljenja.

Bliznji lahko uspesno
opravljajo svojo vlogo v
paliativni oskrbi ob
ustrezni pomoc¢i in
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Avtor

Leto objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec

(velikost in drZzava)

Kljuéna spoznanja

opogumljanju za to
usposobljenih zdravstvenih
delavcev.

Benson, et al.

2021

Randomizirana
kontrolirana
klini¢na
raziskav

80 druzinskih
oskrbovalcev,
ZDA

Avtorji ugotavljajo, da se
druzinski oskrbovalci, ki
nudijo paliativno oskrbo
ljudem z rakom, srecujejo
s kompleksnimi problemi.
Paliativna oskrba
pacientov z rakom je
specifi¢na in prinese
svojevrstne izzive, ki se
morda ne pojavljajo pri
paliativni oskrbi pacientov
z drugimi zdravstvenimi
tezavami.

Oskrbovalci pogosteje
navajajo, da tezje
obvladujejo simptome, kot
so bolecina, dispneja in
obstipacija. Zaskrbljeni so
zaradi SibkejSega fizicnega
stanja bolnega in glede
koordinacije paliativne
oskrbe. Najpogosteje so
njihove skrbi posledica
finan¢ne stiske.

Dhavale, et
al.

2020

Kvalitativna
raziskava,
eksplorativna
raziskava

9 druzin,
Indija

Avtorji poro¢ajo, da so v
¢asu pandemij, kot je bila
pandemija covida-19,
oskrbovanci v paliativni
oskrbi in njihove druzine
$e bolj ranljivi. Takrat so
imeli pomembno vlogo pri
podpori z video klici in
telefonskimi pogovori. V
takih okolis¢inah je
pomembno poiskati nacine
za domaco podporo
bliznjim in oskrbovancem,
da se ne pocutijo
osamljene in da lazje
obvladujejo stresne
situacije.

Gambe, et al.

2023

Sistemati¢en
pregled
literature

31 kvantitativnih,
kvalitativnih in
mesSanih raziskav,
Afrika

Neformalni oskrbovalci
imajo glavno vlogo pri
povezovanju bolnega z
zdravstvenimi storitvami
in omogocajo izvajanje
paliativne oskrbe. Bliznjim
nudenje oskrbe vzame
veliko Casa, kar vpliva na
njihovo psihi¢no zdravije.
Tezave imajo pri dostopu
do zdravstvenih storitev,
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Avtor

Leto objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec

(velikost in drZzava)

Kljuéna spoznanja

kar otezuje kakovostno
paliativno oskrbo.
Bliznjim bi morala biti
zagotovljena dodatna
sredstva za nudenje
oskrbe, saj ¢utijo posledice
na ekonomskem,
socialnem in psihi¢nem
podro¢ju.

Glajchen, et
al.

2022

Kvazi
eksperimentalna
raziskava

50 kvantitativnih,
kvalitativnih in
mesanih raziskav,
ZDA

Raziskava kaze, da
druzinski sestanki, Ki
vkljucujejo pacienta in
druzino, pomagajo
prepoznati vrednote
pacientov in vrednote
bliznjih ter neizpolnjene
potrebe. Druzinska
sre¢anja zmanjsajo stres,
ki ga dozivljajo bliznji.
Specialisti na podro¢ju
paliativne oskrbe menijo,
da so druzinski sestanki
pomembni zaradi prenosa
informacij zdravstvenemu
osebju. Vse dodatne
informacije pripomorejo k
prepoznavanju izzivov in
ovir pri paliativni oskrbi.
Ovire se na ta na¢in lahko
hitreje preprecijo in
odpravijo.

Druzinski sestanki v
sklopu paliativne oskrbe
prinasajo pozitivne izide.

Jose

2023

Vecstopenjsko
vzoréenje

54 neformalnih
oskrbovalcev v
paliativni oskrbi
(91 % vkljucenih
zensk),

Indija

Auvtor ugotavlja, da bi si
morali bliznji, ki se
s0ocajo s slabsim
duSevnim zdravjem v ¢asu
nudenja paliativne oskrbe,
poiskati strokovno
zdravstveno pomoc.
Vecina Zensk, ki se
vkljucuje v paliativno
oskrbo, je v svoji vlogi
zadovoljna, nekatere pa se
soocajo s problemi, Kot je
pomanjkanje zdravil in
zdravstvenih
pripomockov. Dolo¢ene
pogresajo podporo
zdravstvenih delavcev in
pristojnih sluzb ter se
sooc¢ajo s finanénimi in
Custvenimi teZavami.
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Kljuéna spoznanja

Pun, et al.

2023

Integrativni
pregled
literature

53 raziskav

Avtorji so izpostavili
pomembne vloge
druzinskih oskrbovalcev v
komunikaciji ob koncu
Zivljenja.

Poznavanje informacij o
pacientovi diagnozi in
prognozi olajsa
komunikacijo med
izvajalci zdravstvenih
storitev, pacienti in
bliznjimi.

Sodelovanje bliznjih vodi
do izboljsanja kakovosti
zivljenja in smrti.
Ugotavljajo, da bi se
morale raziskave v
prihodnosti osredotociti na
vlogo druzine in na
odlocanje bliznjih ob
koncu zivljenja.
Zdravstveni delavci bi
morali biti pozornejsi na
vloge druZzinskih ¢lanov, Ki
nudijo oskrbo ob koncu
zivljenja.

al.

Reigada, et

2015

Sistemati¢ni
pregled
literature

13 raziskav

Avtorji raziskave
ugotavljajo, da so
druzinski oskrbovalci med
vsemi oskrbovalci najvecja
opora prejemnikom
paliativne oskrbe ob koncu
zivljenja, zlasti kadar
imajo bolni Zeljo, da bi
zanje skrbeli doma.

BliZnji pogosto sprejemajo
odlocitve, ki so usmerjene
v dobrobit pacienta. Imajo
vlogo koordinatorjev
oskrbe in sodelujejo z
zdravstvenimi ekipami, da
zagotavljajo celostno
oskrbo in olajsajo
sodelovanje med
zdravstvenimi delavci in
neozdravljivo bolnimi.

al.

Saarinen, et

2023

Integrativni
pregled
literature

14 ¢lankov

Auvtorji ugotavljajo, da bi
moralo biti bliznjim
omogoceno sodelovanje
pri oskrbi pacienta v
bolni$nicah.

Sodelovanje se razlikuje
med posameznimi
druzinskimi ¢lani. Odvisno
je od bolni$ni¢nega okolja
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Vzorec
(velikost in drZzava)

Kljuéna spoznanja

in od nadina, kako
zdravstveni delavci
priznavajo vlogo bliznjih.
Z aktivnim sodelovanjem
druzinski ¢lani zagotovijo,
da prejemniki paliativne
oskrbe prejmejo
kakovostno oskrbo in da
so njihove potrebe
izpolnjene.

Zdravstveni delavci
morajo v klini¢nih okoljih
podpirati sodelovanje
bliznjih in jih o tem tudi
izobrazevati.

Raziskave na tem podrocju
so $e vedno redke, Ceprav
S0 raziskave iz razli¢nih
vidikov paliativne oskrbe
potrebne za nadgradnjo
paliativne oskrbe v
bolni$ni¢nem okolju.

Salifu, et al.

2021

Kvalitativna
raziskava,
tematska
analiza

23 moskih z rakom
prostate, 23
oskrbovalcev
(druzinski ¢lani), 12
zdravstvenih
delavcev,

Ghana

Auvtorji ugotavljajo, da
imajo druzinski ¢lani
veliko zeljo zagotavljati
najboljSo mozno oskrbo,
vendar nimajo ustreznega
usposabljanja za nudenje
paliativne oskrbe in
obravnavanje zapletenejsih
zdravstvenih problemov.
Manjka jim podpora
zdravstvenih delavcev,
specializiranih na tem
podro¢ju. Pomanjkanje
podpore vodi v nemo¢
druzinskih ¢lanov, kar
dodatno otezi nudenje
kakovostne paliativne
oskrbe.

al.

Tarberg, et

2019

Namensko
vzorcenje in
pripovedni
intervju

11 zalujocih
druzinskih ¢lanov,
pacientov z rakom, ki
so prejemali
paliativno oskrbo,
Norveska

Ministrstvo za zdravje
priporoc¢a, da bi morali
imeti ljudje, ki prejemajo
paliativno oskrbo, moznost
ob koncu zivljenja
preziveti ¢im vec Casa v
domacem okolju, Ceprav
se s tem odgovornost
prenese na bliznje.

Bliznji se ne pocutijo
vkljucene pri nacrtovanju
paliativne oskrbe.
Pomembno je, da
zdravstveni delavci na
strokovnih izobrazevanjih
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Kljuéna spoznanja

obravnavajo problematiko
in podro¢je vkljucevanja
bliznjih v paliativno
oskrbo.

Too, et al.

2023

Namensko
vzoréenje

12 intervjujev
bliznjih, ki negujejo
paciente z rakom,
Kenija

Avtorji ugotavljajo, da
bliznji pri izpolnjevanju
svoje vloge v paliativni
oskrbi velikokrat naletijo
na tezave. Cutijo, da imajo
preveliko nalogo. So
nepripravljeni za nudenje
oskrbe ¢loveku ob koncu
Zivljenja. Podpora in
prepoznavanje potreb
neformalnih oskrbovalcev
je nujno potrebna. Timi za
paliativno oskrbo bi morali
ustanoviti podporne
skupine, Kjer bi neformalni
oskrbovalci delili izzive in
se medsebojno spodbujali.
Uvesti bi bilo treba orodje
za ocenjevanje bremen,
potreb in oskrbovaléevo
sposobnost za oskrbo
pacienta.

Verberne, et
al.

2017

Kvalitativna
raziskava

24 mamic in 18
ocetov,
Nizozemska

V raziskavi je bilo
ugotovljeno, da starsi, ki
so vklju€eni v paliativno
oskrbo svojega otroka,
opravljajo Stiri glavne
naloge: zagotavljajo
osnovno ter kompleksno
oskrbo, nudijo in
organizirajo kakovostno
oskrbo, sprejemajo
odlocitve glede oskrbe ter
zagotavljajo kvalitetno
druzinsko Zivljenje.
Strokovnjaki v paliativni
oskrbi potrebujejo
informacije o ciljih starSev
in njihovih nalogah, da
lahko naredijo naért, kako
starSem olajSati nudenje
oskrbe.

Winger, et al.

2020

Sistematiéni
pregled
literature

23 raziskav, v katere
so vkljuceni
druzinski ¢lani otrok,
starih 18 let ali manj,
ki prejemajo
paliativno oskrbo.

Auvtorji ugotavljajo, da je
pri otrocih, ki prejemajo
paliativno oskrbo doma,
pomembna organizirana in
individualna podpora
izkusenih zdravstvenih
delavcev oz.
strokovnjakov s podro¢ja
paliativne oskrbe.
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Kljuéna spoznanja

Starsi in bliZznji potrebujejo
nujno ¢as za pocitek, da
lazje obvladujejo tezke
razmere doma. Dodatno
podporo potrebujejo tudi
sorojenci otroka, ki
prejema paliativno oskrbo.
Pomembno je
zagotavljanje zasebnosti
druzine in finan¢na
podpora.

Raziskave bi se v
prihodnosti morale
osredotociti na paliativno
oskrbo otrok v domagem
okolju in na njihove
sorojence.

Zhang, et al. 2023

Kvalitativna
raziskava,
terenska
raziskava

skupnosti,
Kitajska

Dve ambulanti za
paliativho oskrbo v
bolni$nici in $tiri

Avtorji ugotavljajo, da se
veéina ljudi odlo¢i umreti
doma. Druzinski
oskrbovalci so velikokrat
primorani prevzeti
paliativno oskrbo. Bliznji
se trudijo, da nudijo
paliativno oskrbo, ne da bi
izgubili lastno identiteto.
Zelijo si, da umirajo¢emu
doma zagotovijo ¢im
dostojnejSo smrt s ¢im
manj skrbmi. Pri tem svoje
zivljenje poskusajo
ohranjati v obi¢ajnih
okvirih.

Po pregledu literature smo prepoznali 14 kod, ki smo jih razdelili med dve kategoriji:

1. vloga bliznjih,
2. izzivi bliznjih.

Kode smo predstavili v tabeli 4.

Tabela 4: Razporeditev kod po kategorijah

Kategorija

Kode

Avtorji

Kategorija 1 — vloga bliznjih

»custvena pomoc«
»komunikacija s prejemnikom
paliativne oskrbe«

»prenos informacij
zdravstvenim delavcem«
»opora prejemniku paliativne
oskrbe«

Adejoh, et al., 2021;
Glajchen, et al., 2022;
Pun, et al., 2023;
Reigada, et al., 2015;
Saarinen, et al., 2023;
Verberne, et al., 2017.
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Kategorija

Kode

Avtorji

»vkljucevanje bliznjega v
bolnisni¢no oskrbo«
»koordinacija paliativne
oskrbe«

»dostojna smrt«

(n=7)

Kategorija 2 — tezave in
dozivljanje bliznjih

»preobremenjenost«
»finanéna stiska«

»éustvene stiske«
»dostopnost do zdravstvenih
storitev«

»pomanjkanje znanja o
paliativni oskrbi«
»anksioznost«

»depresija«

(n=7)

Adejoh, et al., 2021;
Alam, et al., 2020;
Angelo, et al., 2013;
Benson, et al., 2021;
Dhavale, et al., 2020;
Gambe, et al., 2023;
Jose, 2023;

Pun, et al., 2023;
Reigada, et al., 2015;
Salifu, et al., 2021;

Tarberg, et al., 2019;
Too, et al., 2023;
Winger, et al., 2020;
Zhang, et al., 2023.

2.5 RAZPRAVA

Z diplomskim delom smo dosegli na§ namen in uspe$no odgovorili na postavljeni
raziskovalni vpraSanji. Bistveno lazje je bilo odgovoriti na drugo raziskovalno vprasanje,
saj smo imeli na voljo ve¢ ¢lankov na temo izzivov in ovir bliznjih pri nudenju paliativne

oskrbe. V nadaljevanju razprave bomo nase ugotovitve podrobneje predstavili.

Prvo raziskovalno vprasanje smo postavili glede na naslov diplomskega dela, preucevali
smo, kak$no vlogo imajo bliznji v oskrbi neozdravljivo bolnega, vklju¢enega v paliativno

oskrbo.

S pregledom literature ugotavljamo, da bliznji imajo in prevzemajo Stevilne vloge, kot je
vloga koordinatorja oskrbe (Reigada, et al., 2015; Gambe, et al., 2023). Imajo vlogo
izvajalca nege in oskrbe (Verberne, et al., 2017; Adejoh, et al., 2021). Bliznji so tudi
zagovorniki bolnikovih potreb in vrednot (Pun, et al., 2023; Zhang, et al., 2023). Njihova
vloga vkljucuje Custveno, fizi¢no in socialno podporo (Adejoh, et al., 2021; Saarinen, et

al., 2023).
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Pun in sodelavci (2023) so s pregledom literature ugotavljali pomen ustrezne
komunikacije ob koncu Zzivljenja in kako komunikacija ob koncu zivljenja vpliva na
prejemnike paliativne oskrbe. Komunikacija ob koncu zivljenja odlocilno vpliva na
sprejemanje medicinskih odlocitev in na kakovost oskrbe v zadnji fazi zivljenja. Prav tako
olajsa smrt. Med paliativno oskrbo komunikacija odpravlja stigmatizacijo smrti in

pomaga, da oskrbovanci druzini izpovejo svoje zadnje zelje.

Druzinski sestanki v paliativni oskrbi so namenjenega pogovorom zdravstvenega osebja
s pacienti in njihovimi bliznjimi o bolezni in oskrbi. Pri druzinskih sestankih je potreben
nacrtovan pristop, ki zajema: podatke o udelezencih, katere teme se bodo obravnavale in
kaj bo rezultat druzinskega srecanja. Pogovarjajo se o vrednotah pacientov in bliznjih, o
zeljah glede oskrbe ter o stiskah in bremenih, ki jih prinese bolezen. Vloga bliznjih je, da
so prisotni pri druzinskih sestankih. V kolikor oskrbovanec zaradi zdravstvenega stanja
ne more sodelovati, bliznji prevzame njegovo vlogo in glede paliativne oskrbe odloc¢a v

njegovem imenu (Glajchen, et al., 2022).

Druzinski oskrbovalci v paliativni oskrbi na domu opravljajo vlogo »zdravnika«.
Opazovati morajo simptome oskrbovanca, dajejo mu zdravila in ga negujejo. Druzina je
pomemben vir podpore za oskrbovanca, ki prejema paliativno oskrbo ob koncu Zivljenja.
Druzinska podpora se izvaja z zagotavljanjem osnovnih potreb pacienta (skrb za
pacientovo udobje, nudenje hrane in pijace), s spremljanjem pacientovega Custvenega
stanja in nudenjem takoj$nje pomoci, ko jo ta potrebuje. Oskrbovalci podpirajo paciente
z napredovalim rakom na Stevilne nadine. Stevilni oskrbovalci navajajo, da aktivno
podpirajo zdravljenje pacientov z rakom. Predvsem se ukvarjajo z zagotavljanjem
medikamentov. Aktivno sodelujejo s pristojnimi sluzbami za paliativno oskrbo, z njimi
komunicirajo in hodijo na pogovore v bolnisnico v imenu prejemnika oskrbe, ¢e se ta sam
fizikno pregledov ne more udeleziti. Doma bliznji pomagajo oskrbovancu pri
funkcionalnih aktivnostih (¢is¢enje hise, pranje perila ...) ter pri osnovnih zivljenjskih
aktivnostih, kot sta prehranjevanje in kopanje. Mnogi bliznji omenjajo pomen
zagotavljanja Custvene podpore pacientu, saj bolezen in zdravljenje mo¢no vplivata na
oskrbovancéevo dusevno zdravje (Adejoh, et al., 2021). Saarinen in sodelavci (2023) so

raziskovali vlogo bliznjih v paliativni oskrbi v bolni$nicnem okolju. Bliznji med

Tira Kolman: Vloga bliznjih v paliativni oskrbi stran 20



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

hospitalizacijo pomagajo pri transportu na pregled ali v bolnisnico. V bolni$nici bliznji
nudijo podporo pri fizi¢ni oskrbi pacienta, zagotavljajo Custveno podporo, spodbujajo
dobro oskrbo pacienta. Pomagajo pri vsakodnevnih opravilih, pri negi oskrbe. Nudijo
pomo¢ zdravstvenim delavcem in s tem sami pridobivajo izkuSnje. Sodelovanje v
bolnisnici je priloznost, da dobijo vescine, ki jih bodo uporabili ob morebitnem transportu
oskrbovanca v domace okolje. Pomo¢ vkljucuje tudi pomo¢ pri osebni higieni, uporabi
strani$Ca, hranjenju, pripravi postelje in pri namestitvi pacienta v ustrezen poloZaj.
Razdeljevanje zdravil bliznjim v bolnisnici obi¢ajno ni dovoljeno. Bliznji so prisotni pri
negi umrlega, v kolikor imajo sami Zeljo. Custvena podpora vkljuéuje obiskovanje
pacienta v bolni$nici in sobivanje s pacientom. Pacienti v zadnjem obdobju Zivljenja
prejemajo custveno podporo zdravstvenega osebja, druzinskih ¢lanov, sorodnikov in
prijateljev. Obisk pacienta v bolni$nici je za bliznje priloznost, da izrazijo svoja Custva in
da se pogovarjajo. Druzinski ¢lani na ta nacin poskrbijo za duhovne potrebe oskrbovanca.
Spodbujanje oskrbe pacienta pa je sestavljeno iz sodelovanja bliznjih pri sprejemanju
odlo¢itev, povezanih z oskrbo, in zagovarjanja vrednot pacienta. Druzinski ¢lani
sprejemajo odlocitve v obdobju med paliativno oskrbo in odlocitve, ki nastopajo v
zadnjem obdobju Zivljenja (Saarinen, et al., 2023). Reigada in sodelavci (2015) so po
analizi clankov povzeli in opisali sedem glavnih vlog bliznjega. Vloga bliznjih v
paliativni oskrbi je biti negovalec, kar zajema pripravljenost za zagotavljanje oskrbe na
najbolj$i mozni nacin in biti na vVoljo 24 ur na dan. Druga vloga je biti »pobudnik dobrega
pocutja«, kar vkljuuje ohranjanje pacientovega upanja, zadovoljevanje pacientovih
zelja, zagotavljanje zdravega odnosa, podporo preostalim ¢lanom druzine, zagotovitev
verskih obredov po Zelji pacienta in zagotavljanje udobja. Vloga pomocnika vkljucuje
prevoz oskrbovanca na zdravstvene preglede, odpravljanje tezav s prehrano in tezav pri
odvajanju, skrb za osebno higieno pacienta, prisotnost bliznjega v bolni$nicah v primeru
hospitalizacije, pomo¢ pri gospodinjskih opravilih. BliZnji nadaljujejo s sluzbo kljub
nudenju oskrbe. Vloga »lajSalca trpljenja« se nanaSa na spoprijemanje s pacientovim
trpljenjem, izkazovanje Custev, pogovor, molitev, podporo pri umiranju in izkazovanje
empatije. Imajo tudi vlogo posrednika pri paliativni oskrbi, odgovorni so za kontinuirano
paliativno oskrbo, so steber podpore pri oskrbi. Ker se bliznji izobrazujejo o nudenju

paliativne oskrbe, imajo tudi »vlogo u¢enca«. Vloga odlocevalca v zadnjem obdobju
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Zivljenja se nanasa na prevzem pacientove odgovornosti in sodelovanje v procesih

odlo¢anja (Reigada, et al., 2015).

Pri skrbi za hudo bolnega otroka vsi bliznji, vkljuéno z bolnim otrokom, potrebujejo
podporo, skrb in nadzor. Podpora strokovnjakov iz paliativnih timov na domu je
pomemben dejavnik za dobro pocutje in za ve¢jo kakovost zivljenja druzine. Sestre in
bratje bolnega otroka se med paliativno oskrbo spopadajo s tezkimi ¢ustvi in imajo veliko
skrbi zaradi trpljenja bolnega otroka. Sorojenci v tem obdobju prejmejo manj pozornosti
s strani starSev, kar prav tako pri otrocih povzroc¢a slabe obcutke. V obdobju tezke bolezni
brata ali sestre dobijo premalo informacij ali pa sploh ni¢. Pomanjkljiva je tudi
komunikacija s sorojenci v primeru blizajoc¢e se izgube bolnega otroka. Ti posledi¢no
dozivljajo tesnobo, nemoc, strah, ljubosumje in negotovost. V dolo¢enih primerih kasneje
v zivljenju lahko dozivijo celo posttravmatski stresni sindrom (Winger, et al., 2020).
Starsi, ki skrbijo za otroka z napredujoco neozdravljivo boleznijo, si zelijo izpolniti svojo
glavno vlogo in to je biti »dober star$«. Pri nudenju oskrbe imajo starsi tri glavne cilje.
Prvi cilj je nadzor nad simptomi in boleznijo. StarSem se zdi pomembno, da imajo nadzor
nad simptomi in boleznijo. LajSanje simptomov je pomembno za zagotovitev vec¢jega
udobja otroka. Obvladovanje bolezni prepreci izgubo otroka ali podaljSsa njegovo
zivljenje. Drugi cilj je bolnemu otroku omogociti lepo, kvalitetno Zivljenje. Starsi vidijo
svojega otroka kot ljubljeno osebo, ki si zasluzi Zivljenje, vredno Zivljenja. Zelijo, da
otrok dozivlja veselje, uziva v zivljenju in da dozivi Zivljenje v najvedji meri. Tezje
obdobje za starSe je, ko se otrokova bolezen poslabsa v tej meri, da so otroci omejeni v
svojih sposobnostih. Takrat starSi vlozijo Se veC truda, da mu zagotovijo kakovostno
zivljenje. Tretji cilj je ohranjanje ravnovesja celotne druzine. Pomembno je, da vsi
druZinski ¢lani ohranijo svoje Zivljenje in $e naprej razvijajo svoj potencial in dosegajo
svoje cilje. To starSem predstavlja velik izziv, saj se morajo stalno prilagajati novo nastali
situaciji. Za izpolnitev zgoraj opisanih ciljev star$i opravljajo Stiri glavne naloge.
Zagotavljajo osnovno in specializirano oskrbo, kar obsega pomo¢ pri otrokovih obi¢ajnih
aktivnostih (ADL), obvladovanje simptomov, izvajanje negovalnih intervencij, nudenje
podpore za dobro pocutje in doprinos za zadovoljujoCe otrokovo zivljenje. Starsi
organizirajo kakovostno oskrbo in zdravljenje. Sprejemajo premisljene odloCitve in

ocenjujejo tveganja, saj se pocutijo odgovorne za sprejemanje pravilnih odlocitev, ki so
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pomembne in za katere imajo kratek ¢as odlo¢anja. Starsi organizirajo dobro druzinsko
zivljenje, nenehno tehtajo posamezne potrebe druzinskih ¢lanov in so primorani

reorganizirati oskrbo za ohranitev druzinskega ravnovesja (Verberne, et al., 2017).

V drugem delu razprave bomo odgovorili na drugo raziskovalno vpraSanje, in sicer s

katerimi izzivi se soocajo bliznji, vkljuceni v paliativno oskrbo.

Pregled literature kaze, da so bliznji, Ki so vkljuceni v paliativno oskrbo, obremenjeni z
razli¢nimi izzivi. Bliznji so Custveno in psihi¢no obremenjeni (Adejoh, et al., 2021,
Verberne, et al., 2017). Zaradi preobremenitev so tudi fizi¢no izérpani (Adejoh, et al.,
2021). Pomanjkanje Custvene in socialne podpore bliznjim predstavlja velik izziv
(Adejoh, et al.,, 2021; Saarinen, et al., 2023). Zaradi velike odgovornosti so
preobremenjeni in imajo manj ¢asa za osebno zivljenje (Reigada, et al., 2015; Gambe, et
al., 2023). Ker se bliznji pogosto znajdejo v tezkih situacijah in sprejemajo tezke
odlocitve v zvezi s paliativno oskrbo in zdravljenjem bolnika, se tezko izognejo stresu in

konfliktom (Pun, et al., 2023; Zhang, et al., 2023).

Ob majhni ali skoraj ni¢elni podpori strokovnega zdravstvenega osebja postane paliativna
oskrba na domu vir tesnobe in stresa za negovalca. Med sprejemanjem odlocitev pride
velikokrat do konfliktov med druZino in zdravniki ter med druZino in prejemnikom
oskrbe. Konflikti negativno vplivajo na zagotavljanje celostne in ucinkovite paliativne
oskrbe (Pun, et al., 2023). Nepricakovan prihod bolezni v druzini je vzrok za potrebo po
oskrbi in s tem prinese nove skrbi, ki vplivajo na celotno druzino. V vec¢ drzavah vlade,
zdravstveni sistemi in centri za socialno delo nudijo premalo podpore, kar bliznjim
povecuje trpljenje in breme. Zdravstveni delavci bi se morali zavedati $tevilnih nalog, ki
jih pri oskrbi prevzamejo bliznji, da bi lahko zmanjsali fizi€na in Custvena bremena, s
katerimi se bliznji nemalokrat srecujejo (Reigada, et al., 2015). Vlogo v paliativni oskrbi
pogosteje prevzamejo zenske kot moski. V dolocenih kulturah se zahteva, da Zenske
prevzamejo vlogo druzinskega oskrbovalca. Veliko Zensk, ki opravljajo vlogo v paliativni
oskrbi, ima zdravstvene tezave, kot so utrujenost, tezave s spanjem, boleCine v telesu,
bolecine v hrbtu, migrena, hipertenzija. Velikokrat so udelezene v konflikte glede

paliativne oskrbe v druzini, imajo pomanjkljivo podporo. Priblizno 50 % anketiranih
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zensk poroca, da nimajo dovolj Casa za svoje osebne opravke. 46,3 % anketirank poroca,
da ne bi prosile drugega druzinskega ¢lana ali prijatelja, da prevzame njihovo vlogo niti
za en dan, ¢eprav Cutijo potrebo po pocitku. Vecina oskrbovalk ima tezavo poleg nudenja
paliativne oskrbe hoditi v sluzbo, zato imajo nizji dohodek in finan¢ne tezave (Jose,
2023). Velikokrat med druzinskimi ¢lani pride do konfliktov glede paliativne oskrbe
zaradi nesoglasij glede zdravljenja. Vcasih bliznji ne morejo ugoditi vsem Zeljam
pacienta. NereSeni spori negativno vplivajo na paliativno oskrbo. V dolo¢enih primerih

pacienti v znak protesta zaradi nereSenih konfliktov za¢nejo celo zavracati hrano (Salifu,

etal., 2021).

Adejoh in sodelavci (2021) porocajo, da je v Afriki (Uganda, Nigerija in Zimbabve)
bliznjim usklajevanje paliativne oskrbe z vsakodnevnimi dejavnostmi zelo
obremenjujoce, zato morajo Stevilni oskrbovalci bistveno prilagoditi svoje zivljenje.
Zapuscajo sluzbe, opuscajo karierne priloznosti. Zaradi potrebe po celodnevni oskrbi so
se bliznji primorani velikokrat preseliti k prejemniku oskrbe domov. V Ugandi imajo
oskrbovalci lahek dostop do zdravstvenih delavcev, vendar vsaki¢ sreajo drugega
zdravstvenega delavca, zato oskrba ne more biti kontinuirana. Ponavljajoce se
pojasnjevanje zdravstvenega stanja pri bliznjih vzbuja obcutke nelagodja in stiske. V
Nigeriji imajo oskrbovalci tezavo dostopati do zdravnikov z namenom pogovora o
paliativni oskrbi (Adejoh, et al., 2021). Velik izziv za bliznjega je usklajevanje paliativne
oskrbe in sluzbe, kar prinasa dodaten stres. Nekateri oskrbovalci dobijo obcutek, da so
njihove osebne potrebe manj pomembne od potreb prejemnika paliativne oskrbe (Angelo,
et al., 2013). BliZnji dajejo prednost oskrbi, svoje Zivljenje pa zanemarijo. Izgubijo stike
z druzbo, dozivljajo Custven stres in financne stiske. Da se izkaZejo po najboljSih moceh,
svoje potrebe in svoja doZivljanja skrivajo. Ceprav se veliko druzinskih oskrbovalcev
zaveda svojih teZav in bremen, Se naprej nemoteno opravljajo svojo vlogo. To je znacilno
predvsem v doloc¢enih kulturah, npr. na Kitajskem, kjer bliznji ¢utijo, da so odgovorni v
paliativni oskrbi in tako storijo vse, tudi ¢esar nocejo, kljub temu da trpijo (Zhang, et al.,
2023).

Alam in sodelavci (2020) ugotavljajo, da nega in oskrba bliznjega pusca posledice na

fizicnem in mentalnem zdravju. BliZnji pogosto porocajo o motnjah spanja, izgubi telesne
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teze in utrujenosti. Prav tako so izpostavljeni depresiji in generalizirani anksiozni motnji.
Bliznji so velikokrat v vecji stiski kot prejemniki paliativne oskrbe. Pri bliznjih,
vkljucenih v paliativno oskrbo pacientov z napredujoco boleznijo, se anksioznost pojavi
v 40-42 %, medtem ko se pri prejemnikih paliativne oskrbe pojavi v 27-28 %. Depresija
se pri bliznjih pojavi v 1667 %. Moznost pojava depresije se povecuje ob blizanju smrti
pacienta (Alam, et al., 2020). Vklju¢enost v paliativno oskrbo poveca raven stresa pri
bliznjih, kar negativno vpliva na njihovo zdravstveno stanje. Nekateri zanemarjajo svoje
Custvene, duhovne in telesne potrebe, kar tudi negativno vpliva na njihovo zdravstveno
stanje. Oskrbovalci imajo pogosto nezdrav zivljenjski slog. Imajo prekomerno telesno
tezo, uzivajo nezdravo prehrano, so telesno nedejavni (Angelo, et al., 2013). Bliznji, ki
so vkljuceni v paliativno oskrbo pacienta z rakom, imajo veliko skrbi in velikokrat jih
obdaja zalost. Med oskrbovalci sta razsirjeni tudi anksioznost in depresija (Benson, et al.,
2021).

Vecina bliznjih oskrbovalcev nima izkuSenj z opravljanjem vloge v paliativni oskrbi. Da
lahko vlogo opravljajo in nudijo podporo bolnim, potrebujejo pomo¢. Morajo biti
opolnomoceni (Angelo, et al., 2013). Vecina bliznjih nima predhodnih izkuSenj s
podrocja paliativne oskrbe. S¢asoma pridobijo izkusnje in u¢inkoviteje opravljajo vlogo
v paliativni oskrbi. Bliznje velikokrat skrbi, da bi zaradi njihovih napak pacient umrl in
da bi tako ziveli s krivdo. Bliznji velikokrat obcutijo tesnobo, strah, ker jih je strah, da se
bo druZinskemu c¢lanu bolezen poslabsala, prav tako se bojijo blizajoce se smrti (Salifu,
et al., 2021). Na neformalne oskrbovalce pacientov z rakom vpliva veliko dejavnikov, ki
povzrocajo negativne izkus$nje. Med te uvrS¢amo individualne, bolezenske in druzinske
dejavnike. V 31 raziskavah so neformalni oskrbovalci opisovali, kako vloga oskrbovalca
vpliva na spremembo njihove identitete. Raziskave so bile izvedene v drzavah z nizkimi
dohodki. Na prevzem vloge v paliativni oskrbi so oskrbovalci slabo pripravljeni, imajo
obcutek, da se morajo za vlogo »zrtvovati«, pocutijo se zapuscene. Podpora zdravstvenih
delavcev, ostalih druzinskih c¢lanov in prijateljev je pomanjkljiva. Oskrbovalci
reorganizirajo svoj vsakdan, da lahko opravljajo vlogo (Gambe, et al., 2023). Bliznji, ki
opravljajo vliogo oskrbovalca v paliativni oskrbi, navajajo, da so informirani o diagnozah
pacienta. Pomanjkanje informacij obcutijo, ko naletijo na teZave in izzive pri oskrbi

pacienta. Prav tako niso dovolj podrobno seznanjeni s procesom umiranja. Zelijo si biti
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vkljuceni pri odlo¢anju o paliativni oskrbi. Izvajalci na podrocju zdravstvenega varstva
ne vidijo vseh potreb bliznjih, ko opravljajo vlogo oskrbovalca v paliativni oskrbi,
predvsem pri oskrbi pacienta v zadnjem obdobju Zivljenja. Bliznji morajo biti Ze od
zaCetka vklju€eni v proces odlo¢anja in biti obravnavani kot del pacientove identitete. Od
zdravstvenih delavcev potrebujejo informacije o tem, kaj se dogaja v procesu umiranja.
Smernice SZO za paliativno oskrbo narekujejo nadaljnje spremljanje bliznjih tudi po
pacientovi smrti, vendar se ta del v praksi velikokrat izpusti. Zalujo¢i se namre¢ soo¢ajo
s pomanjkanjem nadaljnjega spremljanja po pacientovi smrti. Treba bi bilo uvesti orodja
za ocenjevanje potreb. Dozivljanja in mnenja bliznjih bi lahko uporabili za uvedbo orodij
za ocenjevanje potreb bliznjih, kar bi okrepilo njihovo vkljucenost v paliativno oskrbo
(Tarberg, et al., 2019). Neformalni oskrbovalci ¢utijo potrebo po dodatni podpori za
zagotavljanje neformalne oskrbe, prakticnih izobrazevanjih ter podpori za njihovo fizi¢no
in Custveno pocutje (Gambe, et al., 2023). Z napredovanjem bolezni se poveca stopnja
odvisnosti pacienta. S tem se vse vecje zahteve prenesejo na bliznje oskrbovalce.
Neformalni oskrbovalci velikokrat niso priznani niti delezni podpore sistema
zdravstvenega varstva. Neformalni oskrbovalci se sooc¢ajo z veliko teZavami, povezanimi
predvsem z nepripravljenostjo na oskrbo ob koncu zivljenja pacientov v napredovali fazi
raka. Vecina oskrbovalcev je obremenjenih, pod stresom in nemoc¢nih ob blizajo¢i se
smrti svojih bliznjih. Preobremenitev oskrbovalcev in neizpolnjevanje njihovih potreb
privede do niZje kakovosti njihovega zivljenja. Neformalne oskrbovalce bi bilo treba
opremljati s potrebnim znanjem in ve$€inami, da bi se znali soociti s koncem Zivljenja.
Vec¢ kot ima oskrbovalec druzbenih vlog, vecja je verjetnost, da bo obcutil stres in
obremenitev. BliZnji, ki poleg nudenja paliativne oskrbe skrbijo tudi za svoje otroke in
opravljajo druga opravila, imajo ve¢no moznost, da postanejo preobremenjeni. Prihodnje
raziskave bi morali usmeriti v na¢ine in pristope za oceno bremena neformalne oskrbe.
Oblikovati bi bilo treba strategije za vklju¢evanje neformalnih oskrbovalcev v formalna
zdravstvena okolja. Osredotociti se je treba na pripravljenost, odpornost in neizpolnjene
potrebe neformalnih oskrbovalcev (Too, et al., 2023). Med prisotnimi tezavami, ki jih
navajajo bliznji, so finan¢ne tezave, kar poudarja potrebo po podpori glede financ. Izziv
prav tako predstavlja obvladovanje nezelenih stranskih ucinkov in simptomov
zdravljenja, kot so bolecina, zaprtje, dispneja (Benson, et al., 2021). Pacienti in bliznji,

vkljuceni v paliativho oskrbo, se soocajo s stresom in izzivi. V kriznih situacijah so
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pogosto zapostavljeni, njihove potrebe se obravnavajo kot manj pomembne. Stres in
izzivi ter pomanjkanje podpore pa se odrazajo na fizicnem, socialnem in psihi¢nem
zdravju. V kriznih situacijah, kakr$na je bila tudi pandemija covida-19, so pacienti in
bliznji ranljivejsi. Pocutijo se bolj osamljene in se tezje spopadajo s tezavami. Takrat
morajo pacientu in bliznjim zagotoviti dodatno podporo za lajsanje trpljenja tudi socialne
sluzbe (Dhavale, et al., 2020).

2.5.1 Omejitve raziskave

Zaradi pomanjkanja literature v slovenskem jeziku smo v empiri¢nem delu uporabili
izklju¢no clanke v angleskem jeziku, zato smo imeli veCkrat tezave pri interpretaciji
dolocenih izrazov. Veliko raziskav o vlogi bliznjih v paliativni oskrbi je izvedenih v
drzavah, kot so Indija in Stevilne afriske drzave. Kakovost rezultatov iz manj razvitih
drzav je prav tako vprasljiva in jo je tezko preveriti. V teh drzavah je paliativna oskrba
manj razvita, zato imajo raziskovalci potrebo po razumevanju bliznjih in Zelijo njihovo
vlogo izboljsati. Rezultati raziskav iz tujih drzav niso povsem primerljivi s slovenskim

okoljem zaradi kulturnih in druzbenih razlik.

2.5.2 Doprinos za prakso in priloznosti za nadaljnje raziskovalno delo

V diplomskem delu smo s pregledom literature preucili vlogo in izzive bliznjih v
paliativni oskrbi. Spoznali smo, da je pri paliativni oskrbi vloga bliznjih klju¢na. Vloga
bliZnjih je tudi zelo zahtevna. BliZnji se sooc¢ajo s fizi¢nimi in Custvenimi problemi. Nase
diplomsko delo poudarja, kako pomembno je nuditi ve¢jo podporo in ve¢ izobraZevanj
za bliznje, da bi se kakovost paliativne oskrbe izboljsala. Z diplomskim delom pomagamo
bolje razumeti potrebe in izzive, s katerimi se bliznji soocajo pri opravljanju svoje vloge.
V slovenskem jeziku je malo raziskav na to temo, zato je vsako delo te tematike v
slovenscini lahko pomo¢ za nadaljnje raziskovalno delo. Kljub temu, da je paliativna
oskrba v Sloveniji bolj urejena kot v nekaterih drugih in revnejsih drzavah, bi bilo treba
nadaljevati raziskave o vlogi bliznjih, saj to izboljSa kakovost paliativne oskrbe,
prepoznajo se izzivi, s katerimi se soocajo bliznji v nasem okolju, in tako se lahko razvije
pristope, ki bi izboljsali podporo bliznjim, kar vodi K holisti¢ni in u¢inkovitejsi paliativni

oskrbi. V Sloveniji se soo¢amo s pomanjkanjem usposobljenih zdravstvenih delavcev za
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paliativno oskrbo in imamo manj specializiranih ustanov in hospicev, zato je vedno ve¢
bliznjih vkljucenih v paliativno oskrbo. Raziskave na tem podroc¢ju SO izjemno

pomembne, da ta veja zdravstvene nege napreduje.
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3 ZAKLJUCEK

Bliznji imajo v paliativni oskrbi veéplastno vlogo. NajpomembnejSa vloga je stati
pacientu ob strani skozi celoten ¢as prejemanja paliativne oskrbe, mu dati obcutek
pripadnosti. Ko pacient izgublja voljo, je pomembno, da mu bliznji vlivajo pogum.
Laj$anje simptomov bolezni ima velik pomen, da prejemnikom oskrbe zmanjSamo
trpljenje. Zanj smo tu, da opazujemo njegovo pocutje, ko sam ne more ali noce povedati,
kako se pocuti. Pomembno je, da mu ob koncu zivljenje izpolnjujmo zadnje zelje. Vsak
ima ob koncu zivljenja kaksno neizpolnjeno zeljo ali neizpolnjeno v celoti, zato mu

moramo prisluhniti.

Pomembno orodje, ki je klju¢no in povezuje bliznje in prejemnika paliativne oskrbe, je
komunikacija. S komunikacijo si izmenjujejo pomembne informacije, sprejemajo
odlocitve in tako zagotavljajo, da so pacientove potrebe prepoznane in da se jih uposteva.
Ustrezna komunikacija zmanjSuje stres in napetost med bliznjimi in oskrbovanci.

Ustrezna komunikacija je jasna, asertivna, empati¢na in obojestranska.

Veliko bliznjih nima predhodnih izku$enj iz nudenja paliativne oskrbe, zato jih je strah.
Bojijo se, da bodo pri oskrbi naredili napake ali sprejeli napa¢ne odlo¢itve. To povzro¢a
dodaten stres in obcutek nemoci. Predhodna izobraZevanja, podporne skupine in
telefonska linija s svetovalci, kamor bi se bliznji lahko ob tezavah obrnili, bi omilili skrbi
in tako olajsali njihovo vlogo. Prav tako ob vectedenski ali mesecni oskrbi bliznji zacnejo
izgubljati stik s seboj, tezje opravljajo vsakodnevne dejavnosti, zmanjsajo socialne stike
z drugimi, kar pusti posledice na njthovem psihi¢nem zdravju. Pomembno je, da bi videli

tudi svoje potrebe. Ko se sami dobro poc¢utimo, lahko nudimo kakovostno pomo¢ drugim.

Vloga v paliativni oskrbi prinese veliko skrbi in izzivov, vendar se moramo zavedati, da
so 1zzivi zaCasni. Da izzivov ne bi bilo prevec, pa je pomembno, da se bliznji obrnejo po

pomo¢ in nasvete k sluzbam in strokovnjakom za paliativno oskrbo.

V Sloveniji vloga bliznjih v paliativni oskrbi ni dovolj raziskana. Raziskave niso

osredotoCene na vlogo bliznjih, bolj se osredotocajo na druge vidike paliativne oskrbe.
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Ker imamo v drzavi vedno ve¢ starejsih prebivalcev, potreba po paliativni oskrbi pa
narasca, bi raziskave prispevale k izboljSanju paliativne oskrbe in povecale ozavescenost

glede vloge bliznjih v paliativni oskrbi.
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