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Palijativna skrb zagovara Zivot, a smrt smatra prirodnim, normalnim procesom, odnosno ona je ne
odgada niti je ubrzava. Naglasak skrbi je na ouvanju kvalitete Zivota, suzbijanju boli te drugih
problema s kojima se pacijent suocava. Obitelj oboljelog ima kljuénu ulogu u brizi za oboljelog ¢lana.
Oboljeli koji se nalaze u terminalnoj fazi bolesti Zele svoje posljednje dane provesti u poznatoj okolini,
svojem domu, uz svoje najblize. Briga za oboljelog &lana obitelji, svakodnevna je i iziskuje puno
vremena $to Cesto djeluje iscrpljujuce za €lanove obitelji. Takoder, zbog teZine bolesti oboljeli
nerijetko moraju biti smjeSteni u ustanovu za palijativhu skrb.U radu je potrebno:

- Opisati Sto je palijativna skrb,

- Opisati ulogu obitelji u palijativnoj skrbi,

- Opisati vaZnost multidisciplinarnog pristupa u palijativnoj skrbi,

- Provesti i analizirati istraZivanje kvalitete skrbi za palijativnog pacijenta iz perspektive obitelji u Opéoj
bolnici VaraZdin, SluZbi za produZeno hjeéenje i paluatlvnu skrb,

- Zakljugiti rezultate istraZivanja. o
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Sazetak

Palijativna skrb definirana je kao aktivna i potpuna skrb za pojedinca sa
uznapredovanom i neizlje¢ivom bolescu, njegovu obitelj i zajednicu. Naglasak skrbi je na
ocuvanju kvalitete Zivota, suzbijanju boli 1 drugih promjena sa kojima se pacijent suocava.
Obitelj oboljelog ima klju¢nu ulogu u brizi za oboljelog ¢lana. Oboljeli koji se nalaze u
terminalnoj fazi bolesti Zele svoje posljednje dane provesti u poznatoj okolini, svojem domu,
zajedno sa svojim voljenima. Nerijetko zbog tezine bolesti oboljeli moraju biti smjesteni u
ustanovu za pruzanje palijativne skrbi. Oboljeli tu dobivaju cjelovitu skrb zahvaljujuéi
posebno educiranom multidisciplinarnom timu. Cilj ovog rada i istrazivanja bio je ispitati
zadovoljstvo kvalitetom pruzene palijativne skrbi u Opcoj bolnici Varazdin, Sluzbi za
produzeno lijeCenje i palijativnu skrb iz perspektive obitelji pacijenata te ispitati postoji li
povezanost izmedu informiranosti, spola ¢lana obitelji palijativnog pacijenta, duljine bolesti i
zadovoljstva kvalitetom pruzene palijativne skrbi. U istrazivanju je koriSten anketni upitnik
., Kvaliteta skrbi palijativnog pacijenta iz perspektive obitelji*, Koji je bio u potpunosti
anoniman. U istrazivanju je sudjelovalo 74 ispitanika. Vise od polovice ispitanika (68,9%)
bilo je zenskog spola, dok je 31,1% bilo muskog spola. Najmladi od ispitanika je, u trenutku
istrazivanja, imao 22 godine, a najstariji 78 godina. Rezultati istrazivanja pokazuju da su
¢lanovi obitelji palijativnih pacijenata zadovoljni skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu. Postoji
statisticki znaCajna pozitivna povezanost izmedu informiranosti o bolesti, tijeku i ishodu
oboljelog ¢lana obitelji i zadovoljstva skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu. Sto se ispitanici
smatraju bolje informiranima to su zadovoljniji skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu. Ne
postoji statisticki znacajna razlika u zadovoljstvu skrbi na odjelu ovisno o tome koliko dugo
¢lan obitelji boluje od palijativne bolesti. Postoji statisticki zna¢ajna razlika u informiranosti o
bolesti, tijeku i ishodu oboljelog ¢lana obitelji ovisno o spolu ispitanika. Zenske ispitanice se

izjaSnjavaju kao bolje informirane od muskih ispitanika.

Kljuéne rijeci: palijativna skrb, kvaliteta skrbi, palijativni pacijent



Abstract

Palliative careis defined as active and complete care for individuals with advance and
incurable disease, his family and community. The emphasis of care is on preserving the
quality of life, pain suppressing and other changes that the patient is facing. Patient’s family
have a key role in caring for a sick member. Patients who are in terminal phase of disease
want to spend their last days in a familiar environment, their home, with their loved ones.
Often due to the severity of the illness, patients must be placed in a palliative care facility.
Patients in that facility receive comprehensive care thanks to the specially educated
multidisciplinary team. The aim of this paper and research was to examine satisfaction
with the quality of palliative care provided at the Varazdin General hospital, extension care
and palliative care Service from the perspective of the patient's family
member, length of illness and satisfaction with the quality of provided palliative care. In this
research was used a survey questionnaire ,, Quality of care for a palliative patient from a
family perspective, which was completely anonymous. 74 respondents participated in the
research. More than half of the respondents (68,9%) were female, while 31,1% were male.
The youngest respondent, at the time of the research was 22 years old and the oldest was 78
years old. The results of the research show that family members of palliative patients are
satisfied with the care of the health care staff at the ward. There is statistically significant
positive connection between awareness of the disease, course and outcome of the affected
family member and satisfaction with the care of health care staff at the ward. The more well
informed the respondents were, the more satisfied they were with the care of health care staff
at the ward. There is no statistically significant difference in the satisfaction of ward care
depending on how long a family member has been suffering from palliative disease. There is
statistically significant difference in information about the disease, course and outcome of the
affected family member, depending on the gender of the respondents. Female respondents

declare themselves better informed than male respondents.

Key words: palliative care, quality of care, palliative patient



Sadrzaj

B U 1Yo o TSRS 1
1.1.  Povijest palijativne medicing/skrbi ........cooveiieiiiciiceceece s 2
1.2.  Palijativna medicing U HIVatSKOj ......ccuviiiiiiiie ettt e e e e e e 2

2. Definicija palijativne medicing/sKrbi.........cocuiiiiiiiiiiice e 4

2.1. Osnovna palijativna Kb ..o s 4
2.2. Specijalisticka palijativna SKrb .......coiiiiiii e 4
3. Interdisciplinarni tim u palijativno] SKrbi........coocveiiiiiiii 5
3.1.Uloga medicinske sestre u interdisciplinarnom timu.........cccceeeecieeieciiee e 5
3.2. Uloga lije€nika u interdisciplinarnom tiMU.........ccceeeeiiieiiiiiee e e e 6
3.3. Uloga fizioterapeuta u interdisciplinarnom timu .........ccooveiiiiiiiiiee e 7
3.4. Uloga socijalnog radnika u interdisciplinarnom timu.........ccccevecieeiiriiee e 7
3.5. Uloga psihologa u interdisciplinarnom timu .........cccoocuiiiiieiie et 7
3.6. Uloga ljekarnika u interdisciplinarnom timuU .........cccoocuiiiiiiiii e 8
3.7.Uloga duhovnika u interdisciplinarnom timU..........cccoociiiiiiiiie e e 8
3.8. Uloga volontera u interdisciplinarnom timU ........cccooioiiiiiiciie e 9

4. Obitel] u palijativNo] SKIDi.......ciiiiiiieiciiie e e et e e e e e aaaeeeas 10

L 1 4 =V 21V o[ U SU USRI 11
5.1 O T (= VA1V ] (- PSRN 11
5.2, Problemii RIPOTEZE ...cccueiieeeee ettt e e e e eaba e e e et e e e e enbee e e e areeas 11
LT T U 1o - | PP S TR PR PSRN 12
5.4, INSTFUMENT ...ttt 12
LR o1 (U o - | USSR 13
5.5, Statisticka @naliza ....c.c.ooueeiieie e bbb 13

6. REZUIATI ..o et 14
6.1.  Kvaliteta skrbi palijativnog pacijenta iz perspektive obitelji.......ccccoveeiviiiiiiiiiiieiee e, 14
6.2.  Zadovoljstvo ukupnom skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu ..........ccceecveeeeiiieiicciee e, 22

6.3. Povezanost informiranosti o bolesti, tijeku i ishodu oboljelog ¢lana obitelji i zadovoljstva

skrbi zdravstvenog 0S0b1ja Na OTJEIU ....cecceiiiiiiiie e e 22
A S ¥- 1 o - V- [P PPTPPPPPPPPPRE 26
8. ZAKIJUCAK .. ettt e e e e e et e e e e bt e e e e abteeeeabtaeeeaabtaeeeanrreeeeanes 29

1S R ) <] =) A | = 32



Popis grafova

Graf 6.1.1 Prikaz odgovora na pitanje: Kada ste se prvi put susreli s pojmom ,,palijativna skrb“? ..... 14
Graf 6.1.2 Prikaz odgovora na pitanje: Koliko dugo Vas ¢lan obitelji boluje od palijativne bolesti? ... 15
Graf 6.1.3 Prikaz osjecaja podrske, utjehe i razumijevanja od strane zdravstvenog osoblja ............... 16
Graf 6.1.4 Prikaz posjete oboljelom €lanu obitelji .........coccveeiiiiiiiiice e 16
Graf 6.1.5 Prikaz od koga ispitanici saznaju informacije o stanju oboljelog ¢lana obitelji.................... 17
Graf 6.1.6 Prikaz koliko su ispitanici informirano o bolesti, tijeku i ishodu ............ccccevveeeiiiiniinnnnnn.n. 17
Graf 6.1.7 Prikaz od koga ispitanici saznaju najvise informacija o oboljelom clanu obitelji ................. 18
Graf 6.1.8 Prikaz koliko bi se ispitanici ukljucili u zdravstvenu njegu oko svojeg bliznjeg uz nadzor
ol Y= o F= 1 = 16 V72 o =40 ] o o - O PRSPt 18
Graf 6.1.9 Prikaz koliko ispitanici osjec¢aju sigurnost u ustanovi za oboljelog ¢lana obitelji................. 19
Graf 6.1.10 Prikaz koliko su ispitanici zadovoljni komunikacijom izmedu oboljelog ¢lana obitelji i
MedicinSkog 0S0D1ja NA OAJEIU ...ccceeiiie e e et e e e e e abre e e e areeas 20
Graf 6.1.11 Prikaz smatraju li ispitanici da je njihov ¢lan obitelji adekvatno zbrinut u ustanovi te da mu
je pruzena maksimalna pomoc¢ od strane medicinskog 0S0blja........cccoovveiiiiiiiiiiiiiicci e, 20

Graf 6.1.12 Prikaz komunikacije od strane medicinskog 0soblja.........ccceecviiiieciiiiicciee e 21



Popis tablica

Tablica 5.3.1 Stupanj zavrSenog obrazovanja ispitanika istrazivanja — prikaz frekvencije odgovora i
[oTo 1] o] 1 TSRS 12
Tablica 6.1.1 Zadovoljstvo ukupnom skrbi za ¢lana obitelji — prikaz frekvencije odgovora i postotka. 21
Tablica 6.2.1 Deskriptivni podatci varijable zadovoljstvo dobivenom skrbi za ¢lana obitelji................ 22
Tablica 6.3.1 Povezanost informiranosti o stanju pacijenta i zadovoljstva ukupnom skrbi na odjelu. 23
Tablica 6.3.2 Razlika u zadovoljstvu ukupne skrbi ovisno o duljini bolesti ¢lana obitelji...................... 24
Tablica 6.3.3 Prikaz spolnih razlika u informiranosti.........ccceccveeeeciiiiiccee e 24



1. Uvod

Svjetska zdravstvena organizacija u svojoj definiciji palijativne skrbi navodi da je
palijativna skrb pristup koji poboljsava kvalitetu zZivota bolesnika kao i njihovih obitelji
nailazedi i rjeSavajuéi probleme uz tesku neizljecivu bolest. Palijativna skrb zagovara Zivot, a
smrt i umiranje smatra normalnim i prirodnim procesom, odnosno ona ne ubrzava smrt niti je
odgada. Palijativhu skrb cesto povezujemo s tesko bolesnim i umiru¢im onkoloskim
bolesnicima, no njezino je djelovanje usmjereno na pluéne bolesnike, sréane, neuroloske, a
posebnost su pedijatrijska i gerijatrijska palijativna skrb [1].

Bolest s kojom se palijativni bolesnik suocava izuzetno je teska, aktivna, progresivna
i uznapredovala. Ne reagira na nikakve postupke lijeCenja. Cilj palijativne skrbi je pruziti i
omoguciti palijativnom bolesniku najbolju mogucu kvalitetu zivota te smanjiti patnju u
svakom smislu te rije¢i. Uklanjanjem 1 ublaZzavanjem simptoma kao $to su bol, mucnina,
povracanje, oboljelom olakSavamo svakodnevni Zivot i aktivnosti. Velika ve¢ina oboljelih
zeljela bi se lijeciti kod kuce, biti uz svoju obitelj i bliznje. Tijekom ljudske povijesti smrt je
bila prirodan obiteljski dogadaj, a o umiru¢em su brinuli ¢lanovi obitelji. Kada je utvrdena
neizljeciva bolest, a medicina ucinila $to je mogla uciniti u vezi lijjecenja, osoba je tijekom
posljednjeg razdoblja Zivota od najblizih primala pomo¢ i podrsku te se zajedno s njima
spremala za smrt u obiteljskom okruzenju [2]. Danas, razvijanjem palijativne medicine kao
posebne grane, oboljeli nerijetko budu smjeStavani u specijalne ustanove koje pruzaju
palijativnu skrb. U takvim ustanovama radi posebno educirano osoblje, odnosno
multidisciplinarni tim koji u potpunosti brine za palijativne pacijente. Takav tim se sastoji od
lije¢nika, medicinske sestre, fizioterapeuta, socijalnog radnika, psihologa, ljekarnika,
duhovnika 1 volontera. Svaki ¢lan tima ima posebnu 1 veoma vaznu ulogu u pruZanju skrbi.
Svaka karika u tom lancu je klju¢na za pruzanje dobre 1 kvalitetne skrbi oboljelom i njegovoj
obitelji. Zadatak tima, kao i obitelji nije samo zdravstvena skrb, ve¢ i briga za bolesnikove
emocije i osjecaje. Samo dobra komunikacija je put prema dobrom terapijskom savezu i
licnosti bolesnika i u razli¢itim situacijama, uz odnos temeljen na razumijevanju, osjetljivosti
i fleksibilnosti [1]. Trajanje bolesti odnosno zivotni vijek je nepredvidiv $to donosi brojne

emocionalne uspone i padove za jednu i drugu stranu. Svaki bolesnik treba biti u potpunosti



informiran o svojem stanju, ne treba ga selekcionirati i Stedjeti informacije. Stvaranje odnosa
povjerenja izmedu tima, oboljelog i obitelji izuzetno pridonosi kvalitetnijoj skrbi.

U Opcoj bolnici Varazdin, Sluzbi za produljeno lijecenje i palijativnu skrb provedeno
je istrazivanje anonimnim anketnim upitnikom ,Kvaliteta skrbi palijativnog pacijenta iz
perspektive obitelji“ u kojem je sudjelovalo 74 ispitanika. U radu su prikazani ciljevi,

hipoteze te dobiveni rezultati istrazivanja, rasprava i zakljucak.

1.1. Povijest palijativne medicine/skrbi

Od kad postoji pojam lijecenja u ljudskoj povijesti, postoje i naznake palijativnog pristupa
bolesnicima. Dio povijesti ¢ini skrb za umiruce i one koji pate zbog teSke i neizljecive bolesti.
Posljednjih pedesetak godina dolazi do uznapredovanog razvoja skrbi za terminalno oboljele.
Kao posljedica toga dolazi i do napretka u istrazivanju novih metoda lije¢enja, lijekova i puno
ulozenih sredstava u razvoj nove tehnologije. Drugom polovicom 20. stolje¢a zamijeéen je
porast smrtnosti nakon kroni¢nih bolesti. Razvoj palijativne medicine 60-ih godina u Velikoj
Britaniji te 70-ih u SAD-u i Kanadi je reakcija na ove promjene u medicinskoj kulturi [1].
Cicely Saunders, proucavala je kontrolu boli u jednom hospiciju te je tim ¢inom dala poticaj
za osnivanje hospicija u Londonu koji postaje prva medicinska moderna zdravstvena ustanova
koja se bavi istrazivanjem i edukacijom. U SAD-u, psihijatrica Elizabeth Kubler Ross, svojim
radovima ucinila je revoluciju medu struénjacima te se njezine teorije koriste i u danasnje

vrijeme.

1.2.  Palijativha medicina u Hrvatskoj

U Hrvatskoj palijativna medicina je u razvoju. Domovinski rat doprinio je velikom broju
ljudskih Zzrtava, padu gospodarstva te niskom zZivotnom standardu. Tada je bila mozda i
najpotrebnija palijativna skrb, no nije bilo mogucénosti ostvariti to. Hrvatska se danas suocava
sa izazovima tranzicije na na¢in da ekonomske i drustvene promjene determiniraju promjene
u zdravstvenom sustavu. Dio tih promjena odnosi se i na implementaciju palijativne skrbi u
zdravstveni sustav Republike Hrvatske koji trenutacno ne raspolaze resursima za
zadovoljavanje potreba koje se odnose na palijativhu skrb. Uz navedeno u Hrvatskoj je u
pogledu palijativne medicine i palijativne skrbi jo$ uvijek o€it nedostatak znanstvenog,
stru¢nog i prakticnog usavrSavanja [3]. Unato¢ loSoj situaciji zdravstveni profesionalci ustraju
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u svojem radu, bore se za formalne pomake te nastoje biti prepoznati. Prvi koraci su Cesto

nespretni, ¢ine se teski, pa ipak svecani i uvijek se pamte [1].

Kao godinu u kojoj je Hrvatska pocela ostvarivati znatne pomake u razvoju palijativne
medicine navodimo 2012. Sa radom pocinju Centri i ambulante za provodenje i organizaciju

skrbi.

U Republici Hrvatskoj danas od ukupnog broja umrlih, 27 % umire od raka kao teske 1
neizljecive bolesti, a ono §to je zabrinjavajuce su zapravo predvidanja obolijevanja i umiranja
za buduca desetljeca jer se naime o¢ekuje pad kardiovaskularnih bolesti, a porast malignih

oboljenja kako na globalnoj razini, pa tako i u Republici Hrvatskoj [12].



2. Definicija palijativne medicine/skrbi

Palijativna medicina je aktivna totalna skrb o bolesniku ¢ija bolest ne odgovara na kurativno
lije¢enje. Brojni aspekti palijativne medicine primjenjivi su i ranije tijekom bolesti, tako da se
smatra da palijativno lijeCenje treba obuhvatiti razdoblje od dijagnoze neizljecive bolesti do
razdoblja zalovanja nakon smrti bolesnika [1]. Dostojanstvena smrt kao i dostojanstven Zivot

do samog kraja, glavni je cilj palijativne skrbi [4].

Palijativnu skrb dijelimo na osnovnu palijativnu skrb i na specijalisticku palijativnu skrb.

2.1. Osnovna palijativna skrb

Osnovna palijativna skrb je skrb koju provode lijecnici opée prakse te ostali specijalisti koji
brinu o bolesnicima s neizlje¢ivim bolestima. Specijalisticka sluzba nije odmah potrebna svim
bolesnicima. U primarnoj zaStiti osnovna palijativna medicina ukljucuje kuéne posjete,
telefonsku podrsku, programe edukacije i podrske obiteljima te definiranje Kriterija za

specijalisticku palijativnu skrb [1].

2.2. Specijalisticka palijativna skrb

Ova palijativna skrb je posebna i neovisna te je izuzetno vazan njezin multidisciplinarni tim.
Specijalisticka palijativna skrb opisuje sluzbe ¢ija je glavna djelatnost pruzanje palijativne
skrbi. Te sluZbe obi¢no skrbe za pacijente sa sloZzenim i teSkim potrebama i stoga zahtijevaju
viSu razinu obrazovanja, osoblja i drugih resursa [17]. Uslugu takve skrbi moraju pruzati
iskljugivo profesionalci koji su prosli odredenu edukaciju. Clanovi tima trebali bi imati
iskustvo u klinickom rjeSavanju problema u viSe domena, kako bi mogli ispuniti kompleksne
pacijentove potrebe. Njihov rad odrazava znatno sudjelovanje u skrbi za pacijenta sa

smrtonosnom ili iscrpljuju¢om kroni¢nom bole$¢u, te njegove obitelji [17].



3. Interdisciplinarni tim u palijativnoj skrbi

Interdisciplinarni tim temelj je potpune palijativne skrbi [3].

Oboljeli od neizljecivih bolesti susrecu se s brojnim problemima koje nisu u mogucénosti sami
otkloniti. Stoga postoji niz stru¢njaka koji ¢ine jedan skladan tim koji omogucuju oboljelom
potpunu skrb te nastoje otkloniti njegove probleme. Svaki ¢lan tog tima, posebno je educiran,
ima posebne vjestine komunikacije te je neizostavna karika u tom lancu. Tim stru¢njaka ne
donosi odluke umjesto pacijenata, ve¢ pomaze pacijentima u donoSenju odluka, koje su u

skladu s njihovim vrijednostima [14].

Interdisciplinarni tim se sastoji od lije¢nika, medicinske sestre, fizioterapeuta, socijalnog
radnika, psihologa, ljekarnika, duhovnika i volontera. U literaturi jo§ se spominju radni

terapeut i edukacijsko-rehabilitacijski terapeut kao moguci ¢lanovi palijativnog tima.

Interdisciplinarni tim pristupa pacijentima holisticki, odnosno, ne tretira se samo bolest ve¢

cijela osoba sa svim svojim problemima, koji su fizicki, emocionalni i drustveni.

Zdravstveni tim upotrebljava metode lijeCenja boli - “totalna bol” [fizi¢ka, psiholoska,
socijalna 1 duhovna], lijjecenje simptoma [kaSalj, nesanicu, kroni¢ni umor, mucnina, otezana

prehrana, hidracija, opstipacija, inkontinencija, kroni¢ne rane i sl.[13]

Jedan od primarnih ciljeva palijativne medicine je lagana smrt, osje¢aj nenapustenosti te
postivanje autonomnosti i Zelje pacijenta. Upravo te ciljeve interdisciplinarni tim prepoznaje,
potpomaze i postuje kroz svoje tretmane, prevencije te promocije temeljnih strategija skrbi

[3].

3.1.Uloga medicinske sestre u interdisciplinarnom timu

Medicinska sestra u interdisciplinarnom timu ima viSestruku ulogu. Osim §to je sudionik
zdravstvene njege, ona koordinira cjelokupni proces skrbi za oboljelog. Odgovorna je za
planiranje, provodenje i evaluaciju zdravstvene njege uz kontinuiranu procjenu, edukaciju

bolesnika i obitelji, te suradnju s ostalim ¢lanovima multidisciplinarnog tima [5].

Lijecnik je taj koji je odgovoran za pacijenta, ali je uvijek u suradnji za medicinskom sestrom
kako bi zajedno pruzili §to bolju skrb oboljelom . Komunikacija sa oboljelim i njegovom
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obitelji takoder je veoma vazna aktivnost medicinske sestre. Svaka medicinska sestra koja
radi u palijativnom timu trebala bi posjedovati dobre komunikacijske vjestine jer su one kljuc
stvaranja odnosa povjerenja izmedu nje i oboljelog, ali i ostalih ¢lanova tima. Lije¢nici
nerijetko prepustaju medicinskoj sestri da protumaci pacijentu informacije jezikom koji

pacijent moze razumjeti.

PrenoSenje loSih vijesti pacijentu i obitelji, informiranje o tijeku i prognozi bolesti, razgovor
sa umirué¢im pacijentom, Cesto je vrlo stresan zadatak za medicinsku sestru. Zbog toga je
potrebna edukacija koja nastoji unaprijediti komunikaciju sa palijativnim bolesnikom,
njegovom obitelji i ostalim ¢lanovima tima, te pruziti medicinskoj sestri teoriju nacina
pravilne komunikacije i noSenja sa stresom u radu sa palijativnim bolesnikom, §to uz dobru
praksu teorijsko naucenog, ¢ini iskusnu medicinsku sestru [5]. Jedna od najvaznijih vjestina
potrebnih u komunikaciji u palijativnoj skrbi je znati ¢uti i slusati [14]. Kroz svoj rad s
palijativnim pacijentima, medicinska sestra u¢i i dobiva dodatne vjestine i znanja, kako za
svoj nadolazeéi rad, tako i za svoj zivot. Upoznaje sebe, izgraduje svoj stav, uci kako se
suoditi sa vlastitom smrti, razvija vjeru u viSa bica, u¢i vjerovati u sebe te nadilazi svoje
granice. Medicinska sestra bi trebala posjedovati komunikacijske vjeStine, empati¢nost, kako
bi §to bolje razumjela bolesnika, treba ispitati bolesnikovo razumijevanje ili sumnje, treba biti
iskrena, suosjecajna, sacuvati optimizam i nadu te treba paziti na ravnotezu i tanku liniju

izmedu realne prognoze i laznih oéekivanja o dugotrajnom prezivljavanju [6].

3.2. Uloga lije¢nika u interdisciplinarnom timu

Lijecnik u palijativnom timu zaduZen je za suzbijanje boli pacijenata. On je taj koji odreduje
svu potrebnu terapiju za pacijenta kako bi mu uvelike olakSalo simptome bolesti. Lijecnik je
taj koji je zaduzen za davanje informacija oboljelom i njegovoj obitelji. Neka su istrazivanja
pokazala da mnogi ljudi ne razumiju termine koje njihovi lije¢nici upotrebljavaju, a lije¢nici
gesto podcjenjuju pacijentovu Zelju za informacijama [15]. Cesto zbog straha i nesigurnosti

rjeSavanje nekih etickih pitanja vezano uz zahtjeve bolesnika prepusSta medicinskoj sestri.

Lijecnici koji se bave palijativnom medicinom, kao uzi dio svoga posla imaju iznimno
zahtjevan zadatak, ali zadatak koji je vrijedan svakoga uspjeha i neuspjeha, svakoga truda i

svakoga pokusaja pomo¢i [4].



3.3. Uloga fizioterapeuta u interdisciplinarnom timu

Palijativna dijagnoza ne znaci i kratak Zivotni vijek stoga je vazno odrzavati normalne tjelesne
funkcije kako bi oboljeli mogao samostalno funkcionirati dokle god mu to zdravstveno stanje
dozvoljava. Palijativna rehabilitacija naglasak stavlja na odrzavanje onih funkcija koje su
pacijentu osobno jako vazne, kao §to su hodanje, sjedenje, samostalno hranjenje i mnoge
druge. Vazno je da fizioterapeut koji rehabilitira palijativnog pacijenta bude upoznat sa
njegovim zdravstvenim stanjem, moguc¢nostima te da mu u skladu s tim organizira aktivnosti.
Vazno je da fizioterapeut i pacijent postignu odnos povjerenja, kako bi u kasnijoj fazi kada je

gubitak nekih funkcija ocekivan zajedno ostvarili realne ciljeve.

3.4. Uloga socijalnog radnika u interdisciplinarnom timu

Socijalni radnik u bolnickom palijativnom timu ima takoder vaznu ulogu. On obavlja
razgovor sa bolesnikom i njegovom obitelji, prikuplja sve potrebne informacije od njihove
strane kako bi $to bolje pripremio pacijenta i njegovu obitelj za povratak u sredinu iz koje
dolazi. Isto tako on ohrabruje bolesnika tijekom njegove rehabilitacije i resocijalizacije i
pomaze mu da ostvari svoja prava u nadleznim institucijama. On je bolesnikov zastupnik,
savjetnik, ucitelj, voditelj, pomagac, posrednik i sudionik. Kako bi §to bolje postigao cilj
vazno je da socijalni radnik posjeduje odredene osobine kao Sto su komunikativnost,
empati¢nost, smisao za humor, otvorenost. Cilj djelovanja socijalnog radnika je u sustini

unapredenje kvalitete zivota oboljelog i njegove obitelji.

3.5. Uloga psihologa u interdisciplinarnom timu

Kako bi osoba oboljela od neizljecive bolesti i njezina obitelj Sto lakSe emocionalno prozivjeli
svoje tesko stanje, psiholog kao dio tima, ima zadatak pruziti im psiholosku podrsku.
Empatijom, razumijevanjem, razgovorom, osmijehom, psiholog pomaze da se oboljeli i1
obitelj §to manje osjecaju loSe. Njegova zadaca je takoder da svojim radom osigura najbolju
mogucu kvalitetu zivota oboljelom 1 obitelji tijekom bolesti, ali 1 nakon smrti oboljelog u fazi

zalovanja.



Psiholog je nuzno potreban i ¢lanovima interdisciplinarnog tima. Prepoznavanjem ranih
znakova sagorijevanja na poslu, moze pomoc¢i drugim ¢lanovima tima i sebi. Ujedno je nuzno
da aktivno sudjeluje u procesu cjelozivotnog obrazovanja [5]. Psihologija kao znanost i kao
struka te klinicki psiholozi zahvaljuju¢i svojim znanjima i1 vjeStinama baziranima na
znanstvenim spoznajama u velikoj mjeri pridonose kvaliteti rada palijativnog tima te

unapreduju palijativnu medicinu opéenito [7].

3.6. Uloga ljekarnika u interdisciplinarnom timu

Kao jedan od najve¢ih problema palijativnog pacijenta smatra se bol. To je subjektivan
osjecaj 1 individualno je koliki intenzitet boli bolesnik osjeéa. Trpjeti bol je Stetno te treba
odmabh reagirati kako bi smo je sprijecili, ublazili ili otklonili. Ljekarnik kao odgovorna osoba
za lijekove ima vaznu ulogu u tome da osigura pravovremenu isporuku lijeka pacijentu te je
vazno da ispravno uputi pacijenta/medicinsko osoblje kako pravilno uzimati lijek. Takoder
vazno je da ljekarnik upozori i na nuspojave i Stetne ucinke lijekova. Ljekarnici najcesce
suraduju s patronaznim sestrama ili sa sestrama u kuc¢noj njezi jer su one u najblizem kontaktu

s bolesnikom.

3.7. Uloga duhovnika u interdisciplinarnom timu

Duhovnost se posljednjih godina puno spominje u medicini. Velik broj znanstvenih studija
potvrduje pozitivhu povezanost duhovnosti s brzim oporavkom od raznih bolesti, veCom
otpornos¢u na bolest te poboljSanom kvalitetom zivljenja kroni¢nih i terminalnih bolesnika
[5]. Religiozna ¢injeni¢nost u Covjeku vrlo je sloZena te u svakom pojedincu moze poprimiti
razli¢ite oblike, od povr$nih do vrlo dubokih unutarnjih [9]. Sveéenik, po svojem zvanju,
mora biti empati¢an, mora se staviti u bolesnikovu ulogu, biti uz bolesnika u njegovim

najtezim trenutcima, pruziti mu utjehu.

Svecenik, podjeljuju¢i sakramente, ne vrsi sluzbu lijeenja, nego nastupa kao sluzbeni
predstavnik vjernicke zajednice koji skrbi da bolesnik ne bude napusten u trenutcima bolesti i

patnje [8].

Teska i neizljeciva bolest novo je stanje za bolesnika kao i za njegovu obitelj te ono potice

njihova razmi$ljanja u sasvim novim i drugacijim smjerovima. Ocito je da je jedna od



najvecih duhovnih potreba umirucega potreba za oprosStenjem i ljubavlju koja im se moze

iskazati, kako rije¢ima i djelima, tako i Sutljivom i suosjec¢ajnom prisutnoséu [8].

3.8. Uloga volontera u interdisciplinarnom timu

Volonteri, kao dio interdisciplinarnog tima dobrovoljno i nesebi¢no odvajaju svoje vrijeme i
bezuvjetno ga daju oboljelima. Njihov posao je humane prirode, no nije jos dovoljno cijenjen.
Njihova uloga je prepoznata u drustvu, doprinose timu, lokalnoj zajednici te samom
bolesniku i njegovoj obitelji. Oni nisu profesionalci pa su isto tako educirani i vodeni svojim
koordinatorom. Posjeduju osobine empati¢nosti, komunikativni su, otvoreni, druStveni,
nesebicni. Volonter je osoba koja moze, a i ne mora imati zavrSeno medicinsko usmjerenje,
mora imati samo dobru volju i veliko srce gdje se nalazi mjesto za sve osobe kojima je pomo¢

potrebna, za svoj rad ne prima placu ni bilo kakvu naknadu [4].

U vrijeme kada je smrt tabu tema, prisutnost volontera uz umiruéeg pacijenta ima simboli¢ku
vrijednost. Volonteri tako predstavljaju cijelo druStvo, a njihov rad podsje¢a na seosku
solidarnost u proslosti, odnosno vrijeme kada je ve¢ina ljudi umirala kod kuée. Volonteri
resocijaliziraju smrt i pokazuju da to nije samo pitanje zdravstvenih djelatnika, vec i cijeloga
drustva [11].



4. Obitelj u palijativnoj skrbi

Bolesnici oboljeli od neizljeCivih bolesti Zele osjecati da pripadaju nekome, trebaju ljubav,
paznju i brigu. Kada bolesnik saznaje da je neizljecivo bolestan prozivljava teske trenutke, no
zajedno s njim prozivljavaju ga i njegova obitelj i bliznji. Podrsku koju treba oboljeli, treba i
njegova obitelj. Clanovi obitelji se s umiranjem i smrti suo¢avaju kroz mehanizme negiranja
ili prihvac¢anja. Negiranje je posljedica otudenja umiranja i smrti, straha, tjeskobe i nemoci
povezanih s vlastitom smrtnosti te nedovoljne sposobnosti za suoc¢avanje sa smrti [2].Velika
vecina oboljelih koji se nalaze u terminalnoj fazi bolesti Zzele skrb i mjesto umiranja u svojem
domu, u svojoj poznatoj sredini, uz svoju obitelj. Za bolesnika to ¢esto znac¢i smanjenje straha
od samoce, veci osjecaj sigurnosti i poboljSanje dijela simptoma u obiteljskom okruzenju

[10].

Oduvijek je za ¢ovjeka bila vazna obitelj, u svim njegovim vaznim trenutcima, pa tako i u
posebno osjetljivom- umiranju i smrti. Za umiruceg poseban znacaj ima provesti svoje
posljednje dane Zivota u svojem domu, poznatoj okolini uz obitelj. Ponekad tezina bolesti
iziskuje smjestaj oboljelog u ustanovu za pruzanje palijativne skrbi. Tamo obitelj ima poseban
znacaj 1 ulogu. Vazno je da obitelj bude aktivna te da sudjeluje zajedno sa interdisciplinarnim
timom u skrbi za svojeg ¢lana obitelji. Na taj na¢in dobivamo obostrano zadovoljstvo, ali 1
utjehu. Oboljeli osjec¢a mir 1 sigurnost. Obitel] mu daje samopouzdanje te pruza dostojanstvo.
Obitelj ima mogucnost ostati uz svojeg ¢lana u ustanovi gdje on prima skrb, a osoblje
ustanove treba osigurati smjestaj uz njega ili adekvatan prostor gdje oni mogu zajedno
boraviti. Podrsku obitelji tijekom bolesti njihovog ¢lana najvise pruzaju medicinske sestre i
lijecnici.

Praksa pokazuje da ljudi pridaju veliku vaznost posljednjim stvarima, a narocito posljednjem
trenutku zivota. Stoga je prisutnost u zadnjim danima zivota i u trenutku smrti vazna za
¢lanove obitelji jer omogucuje ispunjavanje duznosti prema umiru¢em i tako ga prati u smrt.
Prisutnost obitelji takoder predstavlja posebno intimno iskustvo za umiruéeg te daje znacajan

doprinos dostojanstvu smrti [2].
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5. Istrazivacki dio rada

5.1. Ciljistrazivanja

Cilj istrazivanja bio je ispitati zadovoljstvo kvalitetom pruzene palijativne skrbi u
Opcoj bolnici Varazdin, Sluzbi za produzeno lijeCenje i palijativnu skrb Novi Marof iz
perspektive obitelji pacijenata te ispitati postoji li povezanost izmedu informiranost, spola
Clana obitelji palijativnog pacijenta, duljine bolesti i zadovoljstva kvalitetom pruzene

palijativne skrbi.

5.2. Ciljevi i hipoteze

Cilj 1: Ispitati koliko su obitelji palijativnih pacijenata zadovoljni skrbi zdravstvenog osoblja
na odjelu.
Hipoteza 1: Clanovi obitelji palijativnih pacijenata se izja$njavaju da su zadovoljni skrbi

zdravstvenog osoblja na odjelu.

Cilj 2: Ispitati postoji li povezanost izmedu informiranosti o bolesti, tijeku i ishodu oboljelog
Clana obitelji i zadovoljstva skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu.

Hipoteza 2: Postoji statisti¢ki znacajna pozitivna povezanost izmedu informiranosti o bolesti,
tijeku i ishodu oboljelog ¢lana obitelji i zadovoljstva skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu. Sto
su se ispitanici smatraju bolje informiranima to su zadovoljniji skrbi zdravstvenog osoblja na

odjelu.

Cilj 3: Ispitati postoji li razlika u zadovoljstvu skrbi na odjelu ovisno o tome koliko dugo ¢lan
obitelji boluje od palijativne bolesti.
Hipoteza 3: Ne postoji statisticki znacajna razlika u zadovoljstvu skrbi na odjelu ovisno o

tome koliko dugo Clan obitelji boluje od palijativne bolesti.

Cilj 4: Ispitati postoji li razlika u informiranosti o bolesti, tijeku i ishodu oboljelog ¢lana

ovisno o spolu ispitanika.

11



Hipoteza 4: Postoji statisticki znacajna razlika u informiranosti o bolesti, tijeku i ishodu
oboljelog &lana obitelji ovisno o spolu ispitanika. Zenske ispitanice se izja$njavaju kao bolje

informirane od muskih ispitanika.

5.3. Uzorak

U istrazivanju je sudjelovalo 74 ispitanika. Vise od polovice ispitanika (68,9%) bilo je
zenskog spola, dok je 31,1% bilo muskog spola. Najmladi ispitanika je, u trenutku
istrazivanja, imao 22 godine, a najstariji 78 godina. Prosjecna dob ispitanika bila je 50,11 +/-

12,35 godina.

Vecina ispitanika ima zavrSenu srednju Skolu, 68,9%. Podjela ispitanika po stupnju
zavrsenog obrazovanja se nalazi u tablici 1.
Tablica 5.3.1 Stupanj zavrsenog obrazovanja ispitanika istrazivanja — prikaz frekvencije odgovora i

postotka
Izvor: autor, J.L.

Stupanj zavrsenog obrazovanja F %

ZavrSena osnovna S$kola 4 5.4
ZavrSena srednja skola 51 68,9
ZavrSen fakultet 19 25,7

5.4. Instrument

U istrazivanju je koriSten anketni upitnik ,,,, Kvaliteta skrbi palijativnog pacijenta iz
perspektive obitelji “. Anketni upitnik je bio u potpunosti anoniman te nije trazio od ispitanika
nikakve osobne podatke o njima samima ili ¢lanovima njihove obitelji. Sudjelovanje je bilo
dobrovoljno. Upitnik je sadrzavao pitanja o sociodemografskim obiljezjima ispitanika (spol,

dob, stupanj zavrSenog obrazovanja).

12



Pitanja u anketom upitniku koja su bila vezana uz palijativnu skrb su ispitivala kada su
se ispitanici prvi put susreli s pojmom ,,palijativna skrb®, koliko dugo njihov ¢lan obitelji
boluje od palijativne bolesti, smatraju li da im je pruzena adekvatna podrska, utjeha i
razumijevanje od strane zdravstvenog osoblja nakon saznanja da im ¢lan obitelji boluje od
palijativne bolesti, koliko c¢esto posjecuju oboljelog ¢lana obitelji, od koga saznaju
informacije o stanju ¢lana obitelji, koliko smatraju da su informirani o stanju ¢lana obitelji,
tko im je dao najvise informacija, bi li se ukljucili u zdravstvenu njegu oko ¢lana obitelji uz
nadzor ¢lana palijativnog tima, osjecaju li sigurnost u ustanovi za ¢lana obitelji, jesu li
zadovoljni komunikacijom s medicinskim osobljem na odjelu, smatraju li da je njihov bliznji
adekvatno zbrinut te da procijene postoji li komunikacija o pacijentovim strahovima,
razmis$ljanjima, osjecajima, vrijednostima i nadanjima izmedu c¢lana obitelji i medicinskog
osoblja na odjelu.

Posljednje pitanje ispitivalo je zadovoljstvo ukupnom skrbi za njihovog ¢lana obitelji

u Opcoj bolnici Varazdin, Sluzbi za produljeno lijecenje i palijativnu skrb.

5.4. Postupak

Istrazivanje se provodilo anketnim upitnicima u Opéoj bolnici Varazdin, Sluzbi za
produzeno lijeCenje i palijativnu skrb Novi Marof u razdoblju od svibnja 2019. do srpnja
2019.godine. Anketni upitnik su ispitanici — ¢lanovi obitelji dobivali na bolni¢kom odjelu te

su ga po ispunjavanju odlagali u kuvertu na odjelu.

5.5. Statisticka analiza

Podatci su analizirani u IBM SPSS 23 programu. Rad prikazuje deskriptivne podatke
istrazivanja kao Sto su frekvencije, postotak pojedinacnih odgovora, aritmeticke sredine,
standardne devijacije te raspone rezultata. Hipoteze su testirane Pearsonovom korelacijom,

analizom varijance i t-testom za nezavisne uzorke.
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6. Rezultati

6.1. Kvaliteta skrbi palijativnog pacijenta iz perspektive

obitelji

Anketni upitnik je za pocetak trazio od ispitanika da navedu kada su se prvi put susreli
s pojmom palijativne skrbi. Prvi puta sa pojmom ,,palijativna skrb* u posljednjih 6 mjeseci
susrelo se 39,2 % ispitanika, 17,6% ispitanika odgovorilo da su se sa tim pojmom susreli
prije godinu dana, a 43,2 % ispitanika odgovorilo je da se susrelo sa pojmom prije dvije ili

viSe godina.

Prikaz odgovora ispitanika izrazen u postotku nalazi se na grafu Graf 6.1.1.

Kada ste se prvi put susreli s pojmom
»palijativna skrb”?

50,0%
45,0%
40,0%
35,0% -
30,0% -
25,0%
20,0% -
15,0% -
10,0% -
5,0% -
0,0% -

U posljednjih 6 mjeseci Prije godinu dana Prije dvije ili viSe godina

Graf 6.1.1 Prikaz odgovora na pitanje: Kada ste se prvi put susreli s pojmom ,, palijativna skrb*?
Izvor: autor, J.L

Iduca pitanja su ispitivala razli€ite aspekte vezane uz palijativnu skrb koju njihov ¢lan
obitelji prima te njihovom procjenom kvalitete te skrbi. 24,3% odgovorilo je da njihov ¢lan
boluje od palijativne bolesti 3 mjeseca, 36,5% odgovorilo je 6 mjeseci, 37,8% godinu dana, a

1,4 % ispitanika nema informaciju da je bolest palijativna.
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Koliko dugo Vas clan obitelji boluje od
palijativne bolesti?
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3 mjeseca 6 mjeseci Jednu godinu Nemam informaciju
da je bolest palijativna

Graf 6.1.2 Prikaz odgovora na pitanje: Koliko dugo Vas c¢lan obitelji boluje od palijativne bolesti?
lzvor: autor, J.L.

Kada su ¢lanovi obitelji saznali da je bolest njihovog oboljelog palijativna, 32,4%
ispitanika odgovorilo je kako im je djelomi¢no pruZena adekvatna podrSka, utjeha 1
razumijevanje od strane zdravstvenih djelatnika, a 12,2% smatra kako im to nije pruzeno.
Najveci broj ispitanika smatra kako im je pruzena adekvatna podrska, utjeha i razumijevanje
od strane zdravstvenog osoblja kada su saznali da njihov ¢lan obitelji boluje od palijativne

bolesti (55,4%).
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Kada ste saznali da Vas clan obitelji boluje od palijativne bolesti,
smatrate da Vam je pruzena adekvatna podrska, utjeha,
razumijevanje od strane zdravstvenog osoblja?

60,0%

50,0% -
40,0% -
30,0% -
20,0% -
10,0% -
Da Ne

Graf 6.1.3 Prikaz osjec¢aja podrske, utjehe i razumijevanja od strane zdravstvenog osoblja
Izvor: autor, J.L

Djelomicno

Vecina ispitanika posjecuje oboljelog Clana obitelji jedan puta dnevno ili dva puta

tjedno.

Koliko ste Cesto posjecujete oboljelog clana
Vase obitelji?

50,0%
45,0% -
40,0% -
35,0% -
30,0% -
25,0% -
20,0% -
15,0% -
10,0% -
5,0% -
0,0% -

1x dnevno 2x dnevno 1x tjedno 2xtjedno

Graf 6.1.4 Prikaz posjete oboljelom ¢lanu obitelji
Izvor: autor, J.L.

Najveci broj ispitanika informacije o stanju oboljelog ¢lana obitelji na odjelu ispitanici
saznaju od medicinske sestre (37,8%) ili lije¢nika (56,8%) koji su na odjelu. Vrlo mali broj
ispitanika saznaje informacije o stanju oboljelog od njega samog (4,1%) ili od drugih
djelatnika na odjelu (1,4%).
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Od koga saznajete informacije o stanju
oboljelog clana Vase obitelji na odjelu?

60,0%

50,0%
40,0%

30,0% -

20,0% -

10,0% -

9 1,4%

0,0% - T \
Medicinske sestre Lijenika Samog pacijenta Drugih djelatnika na
odjelu (spremacice,

fizioterapeuta)

Graf 6.1.5 Prikaz od koga ispitanici saznaju informacije o stanju oboljelog clana obitelji
Izvor: autor, J.L.

Ispitanike se trazilo i da procijene koliko su informirani o bolesti, tijeku i ishodu za

oboljelog ¢lana obitelji. Ispitanici se izjasnjavaju vecinom kao dobro informirani $to iznosi
77%.

Kako ste informirani o bolesti, tijeku i ishod
u oboljelog clana Vase obitelji?

90,0%
80,0%
70,0% -
60,0% -
50,0% -
40,0% -
30,0% -
20,0% -
10,0% -
0,0% -

Dobro informirani Djelomi¢no informirani Nisu informirani

Graf 6.1.6 Prikaz koliko su ispitanici informirano o bolesti, tijeku i ishodu
Izvor: autor, J.L.

Ispitanicima najviSe informacija o samom oboljelom ¢lanu obitelji daju lije¢nici
(56,8%) i medicinske sestre (41,9%). Ostali ¢lanovi palijativnog tima 1,4%, dok postotci
prikazuju da psiholog ne daje informacije.

17



Tko Vam je dao najvisSe informacija o
Vasem oboljelom ¢lanu obitelji?

60,0%

50,0%

40,0% -

30,0% -

20,0% -

10,0% -

1,4% 0,0%
0,0% B T T 1
Medicinske sestre Lije¢nika Ostalih ¢lanova Psihologa
palijativnog tima

Graf 6.1.7 Prikaz od koga ispitanici saznaju najvise informacija o oboljelom clanu obitelji
Izvor: autor, J.L.

Po istrazivanju 55,4% ispitanika bi se ve¢inom vrlo rado ukljucili u sve aktivnosti
zdravstvene njege oko €lana obitelji uz nadzor ¢lana palijativnog tima. Vrlo mali postotak

ispitanika (10,8%) se ne bi usudio ukljuciti u zdravstvenu njegu.

Da li biste se ukljucili u zdravstvenu njegu oko svojeg
bliznjeg uz nadzor ¢lana palijativnog tima (medicinske
sestre, lijeCnika, psihologa, socijalnog radnika...)?

60,0%

50,0% -
40,0% -
30,0%
20,0% -
10,0% -

S e
Da, vrlorado usve Da, ali ne kod Da, u Setnji, Ne bi se usudili Ne znaju
aktivnosti kupanja i ¢itanju, razgovoru ukljuciti

presvlacenja

Graf 6.1.8 Prikaz koliko bi se ispitanici ukljucili u zdravstvenu njegu oko svojeg bliznjeg uz nadzor
¢lana palijativnog tima
Izvor: autor, J.L
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Najveci broj ispitanika, 79,7% osje¢a da briga i skrb koju imaju na odjelu pruza
sigurnost 1 njima i oboljelom ¢lanu obitelji, ve¢inom su i potpuno zadovoljni komunikacijom
izmedu oboljelog ¢lana obitelji i medicinskog osoblja s odjelima te smatraju da je ¢lan obitelji

adekvatno zbrinut.

Prikazi odgovora izrazeni u postotcima nalaze se na grafovima Graf 6.1.9, Graf 6.1.10, Graf

6.1.11.
Osjecate li sigurnost u ustanovi za Vaseg
oboljelog ¢lana obitelji?
90,0%
80,0% -
70,0% -
60,0% -
50,0% -
40,0% -
30,0% -
20,0% -
10,0% -
2,7%
0'0% 4 . . t
Da, osje¢éam da briga i skrb Osje¢am povremeno Nisam zadovoljan
pruzaju sigurnost meni i nesigurnost kad odlazim s
oboljelom odjela

Graf 6.1.9 Prikaz koliko ispitanici osjecaju sigurnost u ustanovi za oboljelog ¢lana obitelji
Izvor: autor, J.L.
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80,0%
70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
10,0%

0,0%

Jeste li zadovoljni komunikacijom izmedu
Vaseg oboljelog ¢lana i medicinskog osoblja
na odjelu?

3It

Potpuno Djelomicno Nisu zadovoljni

Graf 6.1.10 Prikaz koliko su ispitanici zadovoljni komunikacijom izmedu oboljelog ¢lana obitelji i

80,0%
70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
10,0%

0,0%

medicinskog osoblja na odjelu
Izvor: autor, J.L.

Smatrate li da je Vas bliznji adekvatno zbrinut u ustanovi
te da mu je pruzena maksimalna pomo¢ od strane
medicinskog osoblja?

a - 2,7%
i T T %
Adekvatno je zbrinut Zbrinute su njegove fizicke  Nisam zadovoljan sa skrbi
potrebe, a manje duhovne i
psihicke

Graf 6.1.11 Prikaz smatraju li ispitanici da je njihov ¢lan obitelji adekvatno zbrinut u ustanovi te da

mu je pruzena maksimalna pomo¢ od strane medicinskog osoblja
Izvor: autor, J.L.
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Ispitanici su procjenjivali koliko se na bolnickom odjelu komunicira o pacijentovim

strahovima, razmiSljanjima, osje¢ajima, vrijednostima i nadanjima. Vecina njih, 66,2% je

procijenila da je takva komunikacija svakodnevna od strane osoblja na odjelu.

Palijativni pacijenti Zele razgovarati o strahovima, razmisljanjima,
osjecajima, vrijednostima i nadanjima. Na bolnickom odjelu ovakva
komunikacija je:

70,0%

60,0% -

50,0% -

40,0% -

30,0% -

20,0% -

10,0% -

0,0% -

T

kontinuirano razgovara s zapocne temu osoblje 0 ovim temama
pacijentom kako se osjeéa razgovor nastavlja

.

Svakodnevna - osoblje Povremena - ako pacijent sam Ne razgovara se s pacijentom

Graf 6.1.12 Prikaz komunikacije od strane medicinskog osoblja
lzvor: autor, J.L.

Posljednje pitanje je je trazilo od ispitanika da procijene na skali od 1 (najlosije) do 5

(najbolje) ukupnu skrb za njihovog ¢lana obitelji. Frekvencije odgovora zajedno s postotkom

nalaze se u tablici Tablica 6.1.1.

Tablica 6.1.1 Zadovoljstvo ukupnom skrbi za ¢lana obitelji — prikaz frekvencije odgovora i postotka

Izvor: autor, J.L.

Ocjena ukupne skrbi (zadovoljstvo skrbi) F %
1 0 0
2 1 14
3 6 8,1
4 19 25,7
5 48 64,9
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6.2. Zadovoljstvo ukupnom skrbi zdravstvenog osoblja na
odjelu

Zadovoljstvo (ocjena ukupne skrbi) uzeta je kao intervalna varijabla te je dobiveno da
su ispitanici prosjecno zadovoljni, na skali od 1 do 5, sa skrbi 4,54 +/- 0,71. Deskriptivni

podatci varijable nalaze se u tablici Tablica 6.2.1 .

Tablica 6.2.1 Deskriptivni podatci varijable zadovoljstvo dobivenom skrbi za ¢lana obitelji
Izvor: autor, J.L

X SD Min Max

Zadovoljstvo skrbi 4,54 0,71 2 5

Aritmeticka sredina (X), standardna devijacija (SD), raspon rezultata (min i max)

Prva postavljena hipoteza je glasila da se ¢lanovi obitelji palijativnih pacijenata
izjaSnjavaju da su zadovoljni skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu. Obzirom na to da je
prosjecna ocjena skrbi za oboljelog Clana obitelji 4,54 od maksimalno mogucih 5, moze se

zakljuciti da su ispitanici zadovoljni skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu i time potvrditi prvu

hipotezu.

6.3. Povezanost informiranosti o bolesti, tijeku i ishodu
oboljelog ¢lana obitelji i zadovoljstva skrbi zdravstvenog
osoblja na odjelu

Druga hipoteza je glasila da postoji statisticki znacajna pozitivna povezanost izmedu
informiranosti o bolesti, tijeku i ishodu oboljelog ¢lana obitelji i zadovoljstva skrbi
zdravstvenog osoblja na odjelu te da $to se ispitanici smatraju bolje informiranima to su
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zadovoljniji skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu. Napravljena je Pearsonova korelacija za

provjeru hipoteze.

Tablica 6.3.1 Povezanost informiranosti o stanju pacijenta i zadovoljstva ukupnom skrbi na odjelu
Izvor: autor, J.L.

Zadovoljstvo

Informiranost r=0,51*

Napomena *p<0,01

Dobivena je statisticki znacajna povezanost izmedu osjecaja informiranosti i ukupnim
zadovoljstvom u smjeru da doista oni koji se osje¢aju da su dobro informirani daju i vece

ocjene ukupne skrbi odnosno zadovoljniji su. Time je potvrdena i druga hipoteza.

6.4. Razlika u zadovoljstvu skrbi zdravstvenog osoblja na
odjelu ovisno o tome koliko dugo ¢lan obitelji boluje od

palijativne bolesti

Za provjeru tre¢e hipoteze napravljena je analiza varijance. Levenov test homogenosti
varijance nije bio znacajan (p>0,05) te je sukladno tome bilo opravdano koristiti taj test.
Analizom varijance se provjerilo postoji li statisticki znacajna razlika u zadovoljstvu skrbi na
odjelu ovisno o tome koliko dugo ¢lan obitelji boluje od palijativne bolesti s time da je
postavljena nul hipoteza da ne postoji statisticki znacCajna razlika u zadovoljstvu skrbi
zdravstvenog osoblja na odjelu ovisno o tome koliko dugo ¢lan obitelji boluje od palijativne
bolesti. 1z analize je iskljuCen jedan ispitanik koji nije imao informaciju da je bolest

palijativna.
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Tablica 6.3.2 Razlika u zadovoljstvu ukupne skrbi ovisno o duljini bolesti ¢lana obitelji
lzvor: autor, J.L.

Duljina bolesti Levenov test p X SD F dfli p
df2
0,41 0,66 0,22 2,73 0,80
3 mjeseca 450 0,71
ieseci 4,63 0,69
Zadovoljstvo 6 mjeseci
skrbi

Jednu godinu 4,54 0,69

Nije dobivena statisti¢ki znacajna razlika u zadovoljstvu skrbi na odjelu ovisno o tome

koliko dugo ¢lan obitelji boluje od palijativne bolesti te je s time potvrdena i treca hipoteza.

6.5. Razlika informiranosti o bolesti, tijeku i ishodu oboljelog

¢lana ovisno o spolu ispitanika

Posljednja hipoteza je glasila da postoji statisticki znacajna razlika u informiranosti o
bolesti, tijeku 1 ishodu oboljelog ¢lana obitelji ovisno o spolu ispitanika te da se zenske
ispitanice percipiraju kao bolje informirane od muskih ispitanika. Hipoteza je provjerena t-
testom za nezavisne uzorke. Odgovori su rekodirani tako da su oni ispitanici koji se
izjaSnjavaju kao da nisu informirani kodirani s 1, djelomi¢no informirani s 2, a oni koji se

1zjaSnjavaju kao dobro informirani su kodirani s 3.

Tablica 6.3.3 Prikaz spolnih razlika u informiranosti
Izvor: autor, J.L.

Spol X SD t df p
2,87 72 0,01*
Informiranost 7 2,84 0,42
M 2,48 0,67
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Napomena *p=0,01
Dobivena je statisticki znacajna razlika u informiranosti o bolesti, tijeku i ishodu

oboljelog Clana obitelji ovisno o spolu ispitanika. Hipoteza je potvrdena te se doista Zenske

ispitanice izjasnjavaju kao bolje informirane od muskih ispitanika.
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/. Rasprava

Istrazivanje o kvaliteti skrbi iz perspektive obitelji koju pruzaju zdravstveni djelatnici u
ustanovi za palijativnu skrb Opcée bolnice Varazdin, Sluzbe za produzeno lijeenje i
palijativnu skrb Novi Marof bilo je dosta zahtjevno, ali s obzirom da dobivene rezultate, vrlo
uspjesno. Ispitanici su bili izrazito susretljivi i voljni podijeliti iskustvo sa zdravstvenim
osobljem i ustanovom u kojoj je njihov oboljeli smjesten te doprinijeti istrazivanju.

U istrazivanju je sudjelovalo 74 ispitanika, a vise od polovice ispitanika bile su Zenskog spola.
Istrazivanjem smo zeljeli ispitati da li postoji neka znacajna razlika u informiranosti o bolesti,
tijeku i ishodu s obzirom na spol. Potvrdili smo tu hipotezu statisti¢ki zna¢ajnom razlikom da
su osobe zZenskog spola bolje informirane od muskih ispitanika. Na pitanje kada su saznali da
njihov ¢lan boluje od palijativne bolesti te da li im je u tom trenutku pruzena adekvatna
podrska, utjeha i razumijevanje od strane zdravstvenog osoblja 55,4% dalo je potvrdan
odgovor. Taj postotak moZzemo uzeti kao dobar i pohvalan za zdravstveno osoblje, no ne
smijemo zanemariti da je 32,4% odgovorilo da im je podrska pruzena djelomic¢no, a 12,2%
smatra kako nije dobilo adekvatnu podrsku. 68,9% ispitanika potpuno je zadovoljno
komunikacijom osoblja i oboljelog €lana obitelji, 27% je djelomi¢no zadovoljno, a 4,1% nije
zadovoljno. MoZemo re¢i kako palijativni tim dobro obavlja svoj posao, no na edukaciji 1
unapredivanju komunikacije jo$ treba puno raditi. Sestrinska profesija zahtijeva cjelozivotno
obrazovanje kako bi se unaprijedile sve vjestine rada, posebno osoblja koje radi s palijativnim
pacijentima. NajviSe informacija obitelj dobiva od lije¢nika i medicinskih sestara. Ispitanici bi
se 1 vrlo rado ukljucili u sve aktivnosti zdravstvene njege uz nadzor nekog ¢lana palijativnog
tima, ¢ak njih 55,4%. Ostali su se izjasnili kako bi sudjelovali samo u nekim aktivnostima,
kao $to su Setnja, Citanje i razgovor. 10,8% ih se ne bi usudilo ukljuéiti u nista, a 8,1% ih ne
Zna.

Kako je obitelj izuzetno vazan ¢imbenik, ona takoder treba edukaciju i podrsku jer je bolest
Clana obitelji novonastala situacija koja zahtijeva totalni preokret u Zivotu. Ako se pristupi
obitelji, na pravilan nacin, ona ¢e zasigurno sudjelovati u skrbi za svojeg Clana obitelji.
Anketom smo Zeljeli ispitati postoji li razlika u zadovoljstvu skrbi ovisno o tome koliko dugo

¢lan obitelji boluje od palijativne bolesti. Rezultati govore da ne postoji statisticki znacajna
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razlika u zadovoljstvu skrbi na odjelu ovisno o tome koliko dugo ¢lan obitelji boluje od
palijativne bolesti.

Takoder ispitivali smo i1 zadovoljstvo ukupnom skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu.
Prosjec¢na ocjena skrbi za oboljelog ¢lana iznosi 4,54 od maksimalno 5 $to nam govori da
palijativni interdisciplinarni tim odli¢no obavlja svoj posao. Rezultati takoder pokazuju kako
postoji statisticki znacajna pozitivha povezanost izmedu informiranosti o bolesti, tijeku i
ishodu oboljelog ¢lana obitelji i zadovoljstva skrbi zdravstvenog osoblja na odjelu. Ispitanici
smatraju da ako su bolje informirani to su i zadovoljniji skrbi osoblja na odjelu. Upravo zbog
toga, zdravstveno osoblje treba pruziti 1 dati sve svoje znanje, vjestine, kako pacijentu, tako i
obitelji kako bi kvaliteta skrbi rasla i postala jos kvalitetnija.

Usporedujuci rezultate istrazivanja o osvijeStenosti i stupnjevima informiranosti ¢lanova
obitelji o palijativnoj zdravstvenoj skrbi koje je takoder provedeno u Opcoj bolnici Varazdin,
sluzbi za produZeno lijecenje i palijativnu skrb Novi Marof u razdoblju od oZujka pa do lipnja
2014.godine i rezultate istrazivanja o kvaliteti skrbi palijativnih pacijenata iz perspektive
obitelji koje je provedeno u razdoblju od svibnja do srpnja 2019. moZemo rec¢i kako u nekim
segmentima dolazi do napretka u provodenju palijativne skrbi te suradnje s obiteljima
oboljelih, no neki su jo$ uvijek na istoj razini kao i 2014. godine.

Rezultati istrazivanja iz 2014. godine pokazuju kako uvjerenje da bi viSe znanja o metodama
palijativne zdravstvene skrbi omogucilo veéi stupanj zadovoljstva 1 sigurnosti za
oboljelog ¢lana obitelji. To je izrazilo je 81% ispitanika. U istrazivanju o kvaliteti skrbi 2019.
godine ispitanici potvrduju da $to su bolje informirani o bolesti, tijeku i ishodu svojeg
oboljelog ¢lana to su zadovoljniji pruZenom zdravstvenom skrbi na odjelu.

U postupke zdravstvene njege velik postotak ispitanika ukljucio bi se 1 2014. 1 2019. godine,
no gotovo isti broj ispitanika tih godina se ne bi uklju¢io. Taj podatak nam govori da su
razmi$ljanja i nedovoljna edukacija obitelji jo§ uvijek problem. Kako bi se to promijenilo
potrebno je omoguciti edukaciju obiteljima oboljelih.

Rad s umiru¢im bolesnicima 1 njihovim obiteljima izuzetno je stresan za palijativni tim Sto
moze utjecati na kvalitetu pruzene skrbi. U istraZivanju provedenom na medicinskim sestrama
u Opcoj bolnici Varazdin, Sluzbi za produzeno lijecenje i palijativnu skrb i Bolnici Klenovnik
dokazano je kako su medicinske sestre izlozene djelovanju znatnog broja stresora, Kao
specifican stresor izdvaja se promatranje dugotrajnog umiranja i komunikacija s umiru¢ima i

¢lanovima obitelji tijekom bolesti, smrti i nakon nje [18].
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Velik broj istrazivanja pokazao je da je u¢inkovita komunikacija izmedu davatelja i primatelja
klju¢an ¢imbenik u pruzanju kvalitetne zdravstvene skrbi [16]. Organizacijom radionica sa
obiteljima, zdravstveni profesionalci uvelike bi poboljsali svijest 0 palijativnoj skrbi i
unaprijedili znanja i vjeStine obiteljima oboljelih. Stvaranjem udruga oboljelih, kao $to je
Udruga za palijativnu pomo¢ ,,Srce”“ Novi Marof mijenjaju se razmiSljanja i1 razbijaju
predrasude kako u lokalnoj zajednici tako i Sire. Kako bi sprijecili sindrom izgaranja
medicinskih sestara potrebno bi bilo osigurati ¢imbenike koje one navode kao neadekvatne.
Osiguranjem adekvatnih materijalnih sredstava za rad i1 primanja, povecanjem broja
medicinskih sestara, kontinuiranom edukacijom i psiholoskom podr§skom poboljsali bi
zadovoljstvo medicinskih sestara, a samim tim i kvalitetu pruzene skrbi oboljelima i njihovim

obiteljima.

28



8. Zakljucak

Palijativna skrb, kao medicina u razvoju, aktivno zbrinjava oboljele od neizlje¢ivih bolesti. U
svojem pristupu poboljsava kvalitetu zivota oboljelih 1 njihovih obitelji. Kao mlada medicina
u svijetu i u Hrvatskoj nastoji se probiti i napredovati velikom brzinom. Zbog sve vecéeg
porasta starije populacije i sve veéeg porasta malignih i drugih oboljenja, a nedovoljno
kurativnih metoda razvoj palijativne skrbi je neophodan. Palijativna skrb je specificna po
svojoj ulozi jer zbrinjava oboljele od saznanja za njihovu palijativnu bolest, tijekom bolesti i u
procesu zalovanja. U provodenju palijativne skrbi neophodan je interdisciplinarni palijativni
tim. Njega Cini lije¢nik, medicinska sestra, fizioterapeut, socijalni radnik, psiholog, ljekarnik,
duhovnik i volonteri. Svaki od ¢lana tima neizostavna je karika u kvalitetnoj skrbi
palijativnog pacijenata. Uloga medicinske sestre je viSestruka i zahtijeva odredenu razinu
edukacije u palijativnoj skrbi, vjestine komunikacije, spretnost i snalazljivost. Medicinska
sestra kao jedan od najvaznijih clanova interdisciplinarnog tima suraduje s obiteljima
oboljelih te im pruza najvecu podrsku tijekom bolesti, a i nakon smrti njihovog oboljelog
¢lana. Medicinska sestra nastoji stvoriti partnerski odnos i odnos povjerenja sa oboljelim i
njegovom obitelji Sto doprinosi kvalitetnijoj skrbi 1 obostranom osjec¢aju zadovoljstva. Vaznu
ulogu za brigu oboljelog ima njegova obitelj 1 bliznji. Obitelj kao takva nosi najveci teret i
mora se nositi s novonastalom situacijom $to nije lako. Uloga obitelji posebno se istice u
posljednjim danima Zivota oboljelog. Zbog tezine bolesti oboljeli ¢esto nisu u moguénosti biti
kod kuce, ve¢ se moraju smjestiti u ustanovu za pruzanje palijativne skrbi. Za obitelj i
oboljelog to predstavlja odredeni stres, no palijativni tim c¢ini sve kako bi to bilo Sto
bezbolnije. Zbog toga interdisciplinarni palijativni tim mora biti kvalitetno educiran, teziti $to
vecoj razini obrazovanja i edukacije u podruéju svojeg rada i komunikacije. Na temelju
rezultata ovog zavrSnog rada mozemo zakljuciti kako je kvaliteta skrbi palijativnih pacijenata
u Opcoj bolnici Varazdin, sluzbi za produZeno lije¢enje i palijativnu skrb Novi Marof visoko
vrednovana od strane obitelji oboljelih. Takvi rezultati motiviraju ustanovu i njezine

djelatnike za jo$ bolji napredak, razvijanje i rad.

Kako obrazovanih i stru¢nih ljudi nikada nije dovoljno, treba teziti da se osoblju omoguci
edukacija 1 obrazovanje u svim podru¢jima koje bi mogle doprinijeti Sto boljoj skrbi za
oboljele. Omoguc¢avanjem edukacije i napredovanjem poti¢emo razvoj palijativne SKrbi,
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podizemo ju na novu, bolju razinu, razbijamo predrasude te poticemo zajednicu da se osvijesti
kako je takva skrb jedna od najvaznijih skrbi u sadasnje, ali i buduce vrijeme.

Varazdin, 25.rujan 2019. godine, Jelena Labas
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odgovara za istinitost, izvornost i ispravnost teksta rada. U radu se ne smiju koristiti
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Postovani,

Pred Vama se nalazi anketni upitnik kojim se zeli ispitati Vase zadovoljstvo s palijativnom
skrbi pruzenom ¢lanu Vase obitelji u Opcoj bolnici Varazdin, Sluzbi za produljeno lijeCenje i
palijativnu skrb. Rezultati istrazivanja koristiti ¢e se u izradi zavr$nog rada na temu ,,Kvaliteta
skrbi palijativnog pacijenta iz perspektive obitelji* na Sveucilistu Sjever pod vodstvom
mentorice doc.dr.sc. Marijane Neuberg. Upitnik je potpuno anoniman i ne sadrzi nikakve
osobne podatke o Vama i Vasem ¢lanu obitelji.

Zahvaljujem se na sudjelovanju i iskrenim odgovorima!

1. Spol:
M

Z
2. Dob:

3. Stupanj obrazovanja:

a) Zavrsena osnovna $kola

b) ZavrSena srednja Skola

c¢) Zavrsen fakultet

d) Bez obrazovanja

4. Kada ste se prvi put susreli s pojmom ,,palijativna skrb“?
a) U posljednjih 6 mjeseci

b) Prije godinu dana

¢) Prije dvije ili vise godina

5. Koliko dugo Vas ¢lan obitelji boluje od palijativne bolesti?
a) 3 mjeseci

b) 6 mjeseci

¢) 1 godinu

d) Nemam informaciju da je njegova bolest palijativna

6. Kada ste saznali da Vas ¢lan obitelji boluje od palijativne bolesti, smatrate da Vam je pruzena
adekvatna podrska, utjeha, razumijevanje od strane zdravstvenog osoblja?
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a) Da

b) Ne

¢) Djelomicno

7. Koliko ste ¢esto posjecujete oboljelog ¢lana Vase obitelji?

a) 1x dnevno

b) 2x dnevno

c) 1x tjedno

d) 2x tjedno

e) 1x mjesecno

8. Od koga saznajete informacije o stanju oboljelog ¢lana Vase obitelji na odjelu?
a) Od medicinske sestre

b) Od lije¢nika

¢) Od svojeg bliznjeg (tj. samog pacijenta)

e) Od drugih djelatnika na odjelu (spremacica, fizioterapeuta)

9. Kako ste informirani o bolesti, tijeku i ishodu oboljelog ¢lana Vase obitelji?
a) Dobro sam informiran/a

b) Nisam dobro informiran/a

¢) Djelomi¢no sam informiran/a

d) Nisam uopce informiran/a

10. Tko Vam je dao najviSe informacija o Vasem oboljelom ¢lanu obitelji?
a) Medicinska sestra

b) Lijecnik

c) Psiholog

d) Ostali ¢lanovi palijativnog tima

11. Da li biste se ukljudili u zdravstvenu njegu oko svojeg bliZnjeg uz nadzor ¢lana palijativnog
tima (medicinske sestre, lije¢nika, psihologa, socijalnog radnika...)?

a) Da, vrlo rado u sve aktivnosti

b) Da, ali ne kod kupanja i presvlacenja
¢) Da, u Setnji, Citanju, razgovoru

d) Ne bi se usudila ukljuciti se

e) Ne znam
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13. Osjecate li sigurnost u ustanovi za Vaseg oboljelog ¢lana obitelji?
a) Da, osje¢am da briga i skrb pruzaju sigurnost meni i oboljelom

b) Osje¢am povremeno nesigurnost kad odlazim s odjela

¢) Nisam zadovoljan/a

14. Jeste li zadovoljni komunikacijom izmedu Vaseg oboljelog ¢lana i medicinskog osoblja na
odjelu?

a) Potpuno
b) Djelomicno
c) Nisam zadovoljan/a

15. Smatrate li da je Vas bliZnji adekvatno zbrinut u ustanovi te da mu je pruZzena maksimalna
pomo¢ od strane medicinskog osoblja?

a) Adekvatno je zbrinut

b) Zbrinute su njegove fizi¢ke potrebe, a manje duhovne i psihicke

¢) Nisam zadovoljan/a skrbi

16. Palijativni pacijenti Zele razgovarati o strahovima, razmisljanjima, osjecajima,
vrijednostima i nadanjima. Na bolni¢kom odjelu ovakva komunikacija je:

a) Svakodnevna — osoblje kontinuirano razgovara s pacijentom kako se osjeca

b) Povremena — ako pacijent sam zapo¢ne temu, osoblje razgovor nastavlja

¢) Ne razgovara se s pacijentom o ovim temama

17. Kada bi bodovali od 1 do 5 s kojoj bi ocjenom ocijenili ukupnu skrb za Vaseg ¢lana obitelji:
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