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opis

Razvojem palijativne skrbi prepoznaje se vaznost i doprinos skrbi koje pruzaju obitelji i prijatelji
bolesnika. Clanovi obitelji pruzaju neformalnu skrb &ime daju veliki doprinos i podrku dobrobiti
bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi, ali i cjelokupnoj zajednici. Pruzanje palijativne skrbi u
kuéi bolesnika i uspjeSnost ostanka bolesnika u terminalnoj fazi bolesti na kucnoj skrbi ovisi o tome
koliko su bliski njihovi obiteljski odnosi i koliko su obitelji voljne i sposobne pruziti skrb. Vezano na to
vazna je procjena potreba obitelji za pruzanje palijativne skrbi u kugi.

Uradu ce se:
- napraviti procjena potreba obitelji za pruZanje palijativne skrbi u kuéi na podrucju RH uz
samoprocjenu znanja i vjestina te potreba obitelji koje pruzaju neki oblik neformalne palijativne skrbi u
kuéi.
- utvrditi ¢e se stresne situacije kojima su izloZene obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom
skrbi za vrijeme pruzanja skrbi u kuéi. LIk
- utvrditi ¢e se misljenja obitelji o nedostaci akberZanja palijativne skrbi u kudi.
- citirati literatura o= >
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Predgovor

Palijativna skrb za mene nije samo profesija — ona je moj Zivot. Zivim je ve¢ intenzivno
punih dvanaest godina. Radom u palijativnoj skrb spoznala sam sebe; postala sam mudrija
i izdrzljivija. Ovaj me rad oplemenio kao osobu i pokazao ljepotu Zivota, a takoder dao i
snage da ostanem u borbi za profesionalizaciju medicinskih sestara u palijativnoj skrbi. |

sada kada se osvrnem, godine borbe €ine mi se tako lijepe, toliko plemenite.

Zahvaljujem svojoj mentorici doc. dr. sc. Marijani Neuberg koja mi je svojom podrs§kom,
usmjeravanjem i brojnim kreativnim savjetima omogucila da odabranu temu predstavim na
najbolji nacin.

Zahvaljujem svim koordinatorima palijativne skrbi na pomoci oko provodenja istrazivanja
te svim svojim prijateljima po palijativi na podrsci i zajedniCkom radu. Zahvaljujuéi svima

Vama nastala je ideja i omogucéeno je ostvarenje ovoga rada.

Ovaj diplomski rad posvecujem svojoj obitelji koja mi je bila najveca podrska i utjieha nakon

svih obaveza i teSkih dana. Zahvaljujem im najviSe na strpljivosti i svim ukradenim trenucima.

Zahvaljujem svim svojim prijateljima koji su bili uvijek uz mene u najtezim danima i dizali

me kada sam padala. Bez njih ne bih izdrzala do samoga kraja. Hvala vam za sve.

,Sve obitelji su sliCne; ali svaka nesretna obitelj nesretna je na vlastiti nacin.”

Lav Nikolajevi¢ Tolstoj, Ana Karenjina (Skolska knjiga, 2004.)

Lektor hrvatskog jezika: Neda Njegac, mag.educ.croat.



Sazetak

Razvojem palijativhe skrbi prepoznaje se vaznost i doprinos skrbi koju pruzaju obitelji i
prijatelji bolesnika. Clanovi obitelji pruzaju neformalnu skrb &ime daju veliki doprinos i
podrsku dobrobiti bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi, ali i cjelokupnoj zajednici.
Pruzanje palijativne skrbi u kuc¢i bolesnika i uspjesSnost ostanka bolesnika u terminalnoj fazi
bolesti na ku¢noj skrbi ovisi o tome koliko su bliski njihovi obiteljski odnosi te koliko su obitelji
voljne i sposobne pruZiti skrb. Vezano na to vazna je procjena potrebe obitelji za pruzanjem

palijativne skrbi u kuci.

Ovo presecno istrazivanje provedeno je u srpnju 2021. godine te je ukljuCivalo 65 obitelji
bolesnika s potrebom za palijativnom skrbi na podru¢ju Republike Hrvatske. IstraZivanje
moze biti polaziste daljnjim istraZivanjima koja ¢e se provoditi s ciliem unapredenja pruzanja
podrSke obiteljima u pruzanju neformalne skrbi u kuéi i razvojem dodatnih resursa u toj
podrsci. Osnovni cilj provodenja ovoga istrazivanja je procjena potreba obitelji za pruzanjem
palijativne skrbi u kuci na podrucju Republike Hrvatske. Uz samoprocjenu znanja i vjestina
obitelji koje pruzaju neki oblik neformalne palijativne skrbi u kuci procijeniti i njihove potrebe.
A ujedno, cilj je utvrditi stresne situacije kojima su izloZene obitelji bolesnika koji ima potrebu
za palijativnom skrbi za vrijeme pruzanja skrbi u kuéi. Takoder, istrazivanje nastoji utvrditi

misljenja obitelji 0 nedostacima pruzanja palijativne skrbi u kugi.

Ovim istrazivanjem potvrdene su potrebe obitelji koje pruzaju neki oblik neformalne
palijativne skrbi u kuci kao i dosadasnja istrazivanja u svijetu. Dolazimo do zaklju€ka da su
potrebne valjane i pouzdane metode da se identificiraju oni obiteljski njegovatelji koji su
mozda manje pripremljeni za ulogu podrSke osobi kojoj je potrebna palijativha skrb.
Identifikacija nedostatne podrske obiteljskim njegovateljima jedna je od klju¢nih komponenti
za razvoj kvalitetne palijativne skrbi, kao i odgovor na pitanje kako istaknuti i poboljSati njihov
rad koji je znaCajan i vitalan resurs u palijativhoj skrbi. Kako bi se dizajnirali standardi
pruzanja podrSke Clanovima obitelji, nuzno je dobro razumjeti njihove potrebe kroz faze

bolesti i njihove osobne dinamike i otpornosti.

KLJUCNE RIJECI: obitelj, palijativha skrb, skrb u kuéi, procjena potreba, socijalna podrska



Summary

The development of palliative care has brought recognition of the importance and
contribution of care provided by the families and friends of patients. Family members
providing informal care, make a great contribution and support to the well-being of the patient
in need of palliative care, as well as to the entire community. The provision of palliative care
in a patient's home and the success of remaining the terminally ill patients in home care
depends on closeness of their family relationships, as well as on the wiilingness and the
capabilities of the families to provide the care. All of this make important to assess the

family’s needs in respect of palliative care provision at home.

This cross-sectional study was conducted in July 2021 and included 65 families of patients
in need of palliative care in the Republic of Croatia. The research can be the starting point
for further researches aimed to improving the support for families giving the home care, as
well as to developing the additional resources for that support. The main goal of this research
is to assess the needs of families providing the palliative care at home in the Republic of
Croatia. Self-assessment of the knowledge and skills of families that provide some form of
informal palliative care at home was performed, as well as the assessment of their needs.
Stressful situations to which the families of a patient in need of palliative care are exposed
during the provision of home care were detected. Also, the research sought to identify family

opinions on the shortcomings of providing the palliative care at home.

This research confirmed the needs of families providing palliative care at home, previously
as described in the previous researches around the world. We conclude that valid and
reliable methods are needed to identify those family carers who may be less prepared for
the role of supporting the family member in need of palliative care. Identification of insufficient
support to family carers is one of the key components for the development of quality palliative
care, as well as answering the question of how to distinguish and improve their work which
is a significant and vital resource in palliative care. In order to design standards of support
for family members, it is necessary to have a good understanding of their needs through the

stages of illness and their personal dynamics and resilience.

KEYWORDS: family, palliative care, home care, needs assessment, social support
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1. Uvod

Razvojem palijativne skrbi prepoznaje se vaznost i doprinos skrbi koju pruzaju obitelji i
prijatelji bolesnika [1]. Clanovi obitelji pruzaju neformalnu skrb &ime daju veliki doprinos i
podrsku dobrobiti bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi, ali i cjelokupnoj zajednici
[2]. Procijenjeno je da u Republici Hrvatskoj potrebu za palijativnom skrbi prema
preporukama Europskog udruZenja za palijativnu skrb (EAPC — European Association for
Palliative Care) imalo 50 % — 89 % onkoloskih i 20 % neonkolo$kih umrlih bolesnika $to je u
2010. godini iznosilo izmedu 26 048 i 46 365 bolesnika, a samim time moguce je pretpostaviti

i broj ¢lanova obitelji koji pruzaju neki oblik neformalne skrbi [3].

Bolest je ugradena u svaki aspekt obiteljskog Zivota. Uskladivanje obiteljskih snaga i
ranjivosti u odnosu na psihosocijalne zahtjeve tijekom trajanja bolesti vazan je aspekt u
terminalnoj fazi bolesti. Clanovi obitelji imaju dvojaku ulogu; oni pruzaju, ali i primaju
palijativnu skrb u kuci bolesnika, no sebe ne definiraju kao njegovatelje. Zemljopisni i kulturni
cimbenici utjeCu na olekivanja pruzatelja i primatelja skrbi od uloga, obrazaca ponasanja i

pravila emocionalnog izrazavanja te uklju¢enosti u pruzanje skrbi u kuci [4].

Sve veci broj istraZivanja u populaciji i zdravstvenim ustanovama pokazuje kako bi vecina
bolesnika oboljelih od neizljecivih bolesti radije umrla kod ku¢e nego u ustanovama. Tako su
studije EAPC-a otkrile da 75 % ispitanika zeli posljednju fazu svog Zivota prozivjeti u svom
domu [5]. Sukladno navedenom, Svjetska zdravstvena organizacija istiCe vazZnost
implementacije palijativne skrbi na primarnu razinu zdravstvene zastite i njeno pruzanje u
kuci bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi. Tu osobito istiCe vaznost obitelji kao
primarnog njegovatelja u pruzanju neformalne skrbi i vaznost razvoja resursa u pruzanju

palijativne skrbi bolesniku i obitelji [6].

Potrebe obitelji slicne su potrebama bolesnika koji boluju od uznapredovale neizljecCive
bolesti. Stanje bolesnika utjeCe na sve Clanove obitelji, stoga obitelji Cesto trebaju primiti skrb
da bi ju mogli pruziti [7]. Ciljevi obiteljske skrbi mogu se opisati kao promicanje sposobnosti
prilagodbe tijeku bolesti, povecavajuci sposobnost pruzanja emocionalne i praktiCne skrbi

bolesniku te sprjeCavanje kriza i kompliciranog Zalovanja [5].



Obiteljska neformalna skrb je u vecini sluCajeva neprepoznata i nedovoljno cijenjena te ju
profesionalni njegovatelji dozivljavaju kao nesto samo po sebi razumljivo. No, ona je vazan
doprinos u pruzanju dobre skrbi na kraju Zivota da bi se postigla tzv. ,dobra smrt”. Kvaliteta
skrbi najviSe ovisi o suradnji profesionalaca i obitelji. Ipak, ponekad se njegovatelji osjecaju
izgubljeno u okruzenju medicinskog osoblja i terminologije [8]. Obiteljski njegovatelji
neprocjenjiv su dio zdravstvenih timova Cije potrebe i dalje nisu zadovoljene, unatoC aktivnoj
ulozi u skrbi o bolesniku. Poznato je da njegovatelji u obitelji Cesto daju prednost potrebama
svog bolesnika, iako imaju viSestruko nezadovoljene potrebe koje negativho utjeCu na

njihovu kvalitetu Zivota i posljedi€no na kvalitetu skrbi koju pruzaju pacijentu [9].

Obiteljskim njegovateljima smatraju se Clanovi obitelji, prijatelji i drugi ljudi koji su u vaznim
neprofesionalnim ili neplacenim odnosima s bolesnikom za kojeg skrbe tijekom
uznapredovale bolesti i faze umiranja. U nekim literaturnim izvorima izrazi ,caregivers” i
.informal carers” koriste se naizmjeni¢no s ,carers” [5]. Vazno je razviti svijest o znacajnosti
obitelji u pruzanju palijativne skrbi i omoguciti procjenu spremnosti na pruzanje skrbi u kuci
[10]. Podrzavanje obiteljskog njegovatelja kroz koncept otpornosti obitelji daje teorijske
okvire na temelju kojih je mogucée jaCati kompetencije i snagu obitelji u svakodnevnom
noSenju s izazovima [11]. Partnerski odnos profesionalaca koji pruzaju skrb i obitelji u
planiranju i organiziranom provodenju skrbi za bolesnika vazan je cilj kvalitetne palijativhe
skrbi. Isto tako vazan dio kvalitetne palijativne skrbi je i prepoznavanje potreba obiteljskih
njegovatelja i uvodenje intervencija usmjerenih obiteljima izloZenima visokoj razini stresa.
Osobito je vazna podrSka u zalovanju te prepoznavanje patoloskog zalovanja kod ¢lanova
obitelji [12,13].

UspjesSnost ostanka bolesnika u terminalnoj fazi bolesti na kuénoj skrbi ovisi o tome koliko
su bliski njihovi obiteljski odnosi te koliko su obitelji voljne i sposobne pruziti skrb. Obiteljski
njegovatelji nisu homogena skupina, iz tog razloga postoje razni procesi pruzanja pomoci
kojima se omogucava podrZavanje njihove uloge u pripremi na smrt i gubitak voljene osobe
te u procesu Zalovanja nakon smrti [14]. Potrebne su valjane i pouzdane metode da se
identificiraju oni obiteljski njegovatelji koji su mozda manje pripremljeni za ulogu podrske
osobi kojoj je potrebna palijativna skrb [9]. Identifikacija nedostatne podrSke obiteljskim
njegovateljima jedna je od kljuénih komponenti za razvoj kvalitetne palijativne skrbi [15,16],
kao i odgovor na pitanje kako istaknuti i poboljSati njihov rad koji je znacajan i vitalan resurs

u palijativnoj skrbi [17]. Nedostatak kvalitetnih istraZivanja o potrebama obitelji bolesnika koji
2



ima potrebu za palijativnom skrbi jedan je od izazova s kojima se susrecu zdravstvene
politike Ciji je cilj pruzanje Sto kvalitetnije palijativhe skrbi. Dosadasnja istrazivanja dovela su
do prepoznavanja potreba u odredenim fazama napretka bolesti ¢lana obitelji, ali ne i tijeka
promjena potreba obitelji, rjeSenja za pojedine probleme i o€uvanja dinamike obitelji kroz
cijeli tijek bolesti i razdoblju nakon smrti. Da bi se dizajnirali standardi pruzanja podrske
¢lanovima obitelji, nuzno je dobro razumijeti njihove potrebe kroz faze bolesti i njihovu osobnu

dinamiku i otpornost [18].



2. Obitelj

2.1. Definicija obitelji

Definicija obitelji koja najbolje opisuje potencijalno moguée potrebe u palijativnoj skrbi jest:
»Svaka obitelj ima svoju organizacijsku strukturu koja funkcionira putem nepisanih pravila i
uloga. Individualna komunikacija i naCin suo€avanja i rjeSavanja problema specifiCna je za
svaku obitelj. Obitelj je specifi€na organizacijska struktura koja pripada Sirem drustvenom

sustavu”[10]. Obitelj je temelj svakog pojedinca [18].

2.2. Dinamika funkcioniranja obitelji

Svaka obitelj ima svoju svakodnevnu dinamiku funkcioniranja. Dinamika ovisi o njihovim
medusobnim odnosima i utjecajima okoline. Obitelji se karakteriziraju i razlikuju od ostalih
socijalnih sustava kroz povezanost, odanost i trajnost ¢lanstva. Obitelj svakom svojem ¢lanu
pruza sigurnost, privatnost i intimu, no istovremeno je podlozna utjecaju i provjerama
drustva. Obitelj je zakonski regulirana Obiteljskim zakonom, pa je tako detaljno propisano
Sto su odnosi roditelja i djeteta, roditeljska skrb, sklapanje braka, skrbnistvo i uzdrzavanje.
Socijalizacija i autonomno funkcioniranje izvan obitelji ovisi o funkcioniranju obitelji gdje se
razmatra optimalno funkcioniranje unutar bracnih odnosa, podizanja djece i neovisnosti

svakog Clana obitelji [10].

2.2.1. Vrste obitelji prema dinamici funkcioniranja
2.2.1.1. Funkcionalna obitelj

U funkcionalnoj obitelji prisutna je stabilnost odnosa, €lanovi su predani, odani,
medusobno ovisni u pruzanju ljubavi, uzajamne podrSke i briznosti. OCuvane su jasne
granice individualnosti svakog ¢lana koji su medusobno empati¢ni i suosjecajni. Medusobne
granice su jasne i uravnotezene s jasnom komunikacijom i izraZzavanjem emocija.
Nesporazumi se rjeSavanju dogovorno i kompromisno uz prilagodbu svih Clanova obitelji.
Kada je obitelj funkcionalna uglavnom dolazi do prilagodbe na novonastalu situaciju,

otvorenu komunikaciju, izraZzavanje misli i osjecaja, obiteljsku koheziju i konstruktivho
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razluCivanje u prihvacanju razliCitih misljenja i najboljeg rjeSenja za oboljelog Clana i

cjelokupnu obitelj. Kod funkcionalnih obitelji lakSe je postici kvalitetu palijativne skrbi [19].

2.2.1.2. Disfunkcionalna obitel]

U disfunkcionalnoj obitelji prisutni su poremec¢eni odnosi i uloge te neprirodni savezi unutar
obitelji. Prisutan je neuspjeh u rieSavanju problema, poteSkoée u komunikaciji i izrazavanju
emocija. Disfunkcionalne obitelji su nefleksibilne i otezano se prilagodavaju na novonastale
situacije i utjecaj iz okoline. Obiteljska pravila u vecini slucajeva ne postoje ili su kruto
postavljena te nisu podlozna promjenama. Naj¢eS¢e se manipulira emocijama, stavovima u

svrhu zadovoljavanja nesvjesnih potreba pojedinog ¢lana [19].

Zivotni dogadaji neizbjezna su iskustva koja donose odredeni stupanj izazova, promjena
ili gubitak i potrebu za prilagodbom ¢&lanova obitelji koji su pogodeni. Najvisa prirodna
podrska u teskim zivotnim dogadajima moZzZe biti obitelj, osobito u pruzanju uzajamne
podrske i skrbi, a na kraju i u procesu zalovanja nakon gubitka Clana obitelji. U svim tim
Zivotnim dogadajima vazna je otpornost obitelji. Kod disfunkcionalnih obitelji dolazi do
izraZaja lo$ ishod skrbi za oboljelog ¢lana obitelji kao i do narusavanja same kvalitete skrbi
na kraju zivota, sto predstavlja veliki izazov za profesionalce u pruzanju palijativne skrbi [20,
21].

2.3. Otpornost obitelji

Dinami¢ni proces u kojem se ostvaruju dobri ishodi unato¢ izloZenosti rizicima naziva se
otpornost obitelji. Dinami¢ni proces otpornosti obitelji potpomognut je zastitnim ¢imbenicima
koji prekidaju ili preveniraju ocekivani nepovoljni ishod. U Zivotu uvijek postoji rizik zbog kojeg
se pretpostavlja da obitelj neCe posti¢i pozitivan ishod. Tu je vaZzno mjerenje razine
kompetencije obitelji u postizanju ishoda pomoc¢u Upitnika za procjenu otpornosti obitelji
(eng. Family Resilience Assessment Scale ,FRAS). Tako Windle (2011) zastitne Cimbenike
definira kao snage i resurse unutar i izvan obitelji koji poti¢u kapacitet obitelji za prilagodbu i
oporavak prilikom izlozenosti riziku, tj. novonastaloj situaciji, ali i ishoda odredene situacije
[10].



Zastitni Cimbenici / procesi (Walsh, 2002) [10]:
Obiteljski sustav vjerovanja

- davanje smisla krizama i poteSkocama

- otpornost utemeljena na odnosima

- normalizacija i kontekstualizacija nevolja

- oSjeCaj koherentnosti: poimanje krize kao smislenog, rjesivog izazova

- traZenje uzroka i objasnjenja
- pozitivan stav

- nada, optimizam, povjerenje

- hrabrost, usmjerenost na snage i potencijale

- aktivno pristupanje izazovima i ustrajnost (stav ,Ja to mogu®)

- savladavanje onog Sto je moguce i prihvacanje onog $to se ne moze promijeniti
- transcedencija i duhovnost

- vie vrijednosti i ciljevi

- duhovnost: vjera, podrSka zajednice, rituali

- nadahnuce: vizija novih mogucnosti, kreativno izrazavanje, socijalna aktivnost

- preobrazba (promjena): u¢enje, promjena i rast iz nevolje
Obiteljska organizacija

- fleksibilnost

otvorenost za promjene: reorganizacija i prilagodba kao odgovor na izazove

stabilnost u poteskocama

Jako autoritativno vodstvo: odgoj, zaStita i usmjeravanje

suradnicko roditeljstvo — jednakost
- povezanost
- medusobna podrska, suradnja i privrZzenost
- poStovanje individualnih potreba, razlika i granica
- ulaganje u odnose
- socijalni i ekonomski resursi
- mobiliziranje srodnicke, druStvene i lokalne mreze; traZzenje modela i mentora

- izgradivanje financijske sigurnosti, ravnotezZa izmedu obitelji i posla



Obiteljska komunikacija i rjeSavanje problema

- jasnoca

Jasne, dosljedne poruke (rijeci i postupci)

pojasnjavanje nejasnih informacija

iskrenost

- otvoreno izraZzavanje emocija

dijeljenje svih osjecaja (radost i bol, nada i strah)
medusobna empatija, toleriranje razlicitosti
preuzimanje odgovornosti za osjeCaje i ponasanje te izbjegavanje okrivljavanja

humor, ugodna interakcija

- suradni¢ko rjeSavanje problema

kreativno rjeSavanje problema, dosjetljivost, koriStenje mogucnosti

zajedni¢ko donos$enje odluka, rjeSavanje konflikata, pregovaranje, pravednost,
uzajamnost

usmjerenost na ciljeve, poduzimanje konkretnih koraka, izgradnja uspjeha,
ucenje iz pogreSaka

proaktivan stav, prevencija problema, sprecavanje kriza, priprema za buduce

izazove



3. Obitelj palijativhog bolesnika

Svjetska zdravstvena organizacija (2013) u definiciji palijativhe skrbi jasno definira obitelj
kao sastavni dio palijativne skrbi i aktivnog €lana u pruzanju palijativne skrbi. Tako definicija
glasi: ,Palijativha skrb je pristup koji poboljSava kvalitetu Zivota bolesnika i njihovih obitelji
suoCenih s problemima povezanima sa smrtonosnom boleScu, kroz prevenciju i olakSanje
patnje putem ranog prepoznavanja, te besprijekorne procjene i suzbijanja boli i drugih
problema, fizi€kih, psihosocijalnih i duhovnih” [22, 23]. Zapravo je jedno od temeljnih nacela
palijativne skrbi to Sto nudi sustav podrSke koji pomaze obitelji da se lakSe nosi s izazovima
tijekom bolesti ¢lana obitelji i prepuste se vlastitoj Zalosti. Obitelj u palijativhoj skrbi ima
viSestruku ulogu. S jedne strane, kao primatelja skrbi, na njih se moze gledati kao na
bolesnika, dok s druge strane, kao pruzatelje skrbi, odnosno aktivne pruzZatelje palijativne
skrbi. Zaider i Kissane (2007) utvrdili su da je obitelj vitalni resurs za svog €¢lana obitelji u
zavrsnoj fazi bolesti u poboljSanju kvalitete zZivota [24]. Bolesnici Zele biti sigurni da ¢e njihovi
Clanovi obitelji i njegovatelji dobiti podrsku tijekom njihova procesa uznapredovale bolesti.
lako je uloga brige za obitelj vazna i prepoznata u palijativnoj skrbi, ona jo$ nije jasno

definirana [5].

3.1. Dimenzije izazova u palijativnoj skrbi

Obitelj bolesnika, koji ima potrebu za palijativnom skrbi nakon prolaska kroz faze
prihnvaéanja neizljeCive bolesti i priblizavanja smrti voljene osobe, prolazi zajedno s
bolesnikom kroz sedam dimenzija: redefiniranje, opterecéivanje, borba s paradoksom, borba
S promjenama, trazenje smisla, zivot iz dana u dan i priprema za smrt. Dimenzije se ne
javljaju linearno nego su medusobno povezane i neprestano se ispreplicu. Svi ¢lanovi obitelji

dozivljavaju ove dimenzije, ali u razli€itoj dinamici [17].

3.1.1.Redefiniranje
Redefiniranje ukljuCuje pomak s ,onoga Sto je nekada bilo” na ,ono Sto je sada’.
Redefiniranje zahtijeva prilagodbu na promjenu s obzirom na to kako pojedinci vide sebe te

kako se vide medusobno unutar obiteljskih odnosa. Bolesnici pokuSavaju odrzati svoje
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uobiCajene obrasce odnosa Sto je duze mogucée upotrebom alternativa kada njihovi
kapaciteti postanu naruseni zbog uznapredovale bolesti. Clanovi obitelji prihvaéaju promjene
kao dio napredovanja bolesti, a ne samovolje bolesnika i suosjecaju s njime. Redefiniranje
obitelji usredotoeno je na njihov odnos s bolesnikom. Clanovi obitelji su dali sve od sebe
da ,nastave dalje kao i do sada”, posebice radi bolesnika. Pritom ¢lanovi obitelji razmatraju
alternative i reorganiziraju svoje prioritete za dobrobit bolesnika. ,Uzajamnost patnje” koju
Clanovi obitelji doZivljavaju javlja se kao posljedica tjelesne i emocionalne patnje radi gubitka
voljene osobe i pokuSaja da ispune ulogu neformalnog njegovatelja. Prihva¢anje promjena i
redefiniranje uloga vazno je za pruzanje skrbi, medusobno zadovoljstvo i bolju snalaZljivost
u novonastalim situacijama bez obzira na emocionalne i fizitke napore. Clanovi obitelji crpe
shagu iz umiru¢e osobe kada bolesnik prihvati neodgodivu smrt, razumije potrebe ¢lanova

obitelji koji brinu o njoj i ima stavove, vrijednosti i uvjerenja vezane uz tijek skrbi [17].

3.1.2. Opterecenje

Opterecenje se definira kada bolesnik osjeca da je obitelji na teret. Kada je bolesnik
nepokretan i ovisan o tudoj pomo¢i, na sebe gleda kao na teret svojim &lanovima obitelji. Sto
se realnije bolesnici redefiniraju kako im se kapaciteti smanjuju, tako postaju tocniji u
percepciji opterecenja. Priznaju napore Clanova obitelji, ohrabruju ¢lanove obitelji da se
odmore i odvoje vrijeme za sebe. Vecéina Clanova obitelji priznaje ,dodatni teret” brige za
umiru¢u osobu, ali naglasavaju da to ne smatraju ,teretom” nego da je to ,samo nesto Sto
radi$ za onoga koga voli§”. Obitelj se ne usredotoCuje na vlastite probleme nego produbljuje
postovanje i ljubav prema umiruéem c¢lanu. Bolesnici koji nemaju sposobnost redefiniranja
ne vide da preopterecuju obitelj, pori€u ili minimaliziraju pritisak na druge ¢lanove obitelji. Ti
Clanovi obitelji osje¢aju se necijenjeno, iscrpljeno i ¢ekaju da bolesnik umre. Pronalazenje

ucinkovitih nacina za podrsku obiteljskim njegovateljima je presudno [17].

3.1.3. Borba s paradoksom

Borba s paradoksom proizlazi iz €injenice da bolesnik zivi i umire. Za bolesnika se borba
usredotocCuje na Zelju da vjeruju kako ¢e prezivjeti i znajuéi da nece. U ,dobrim danima®“
bolesnici se osjecaju optimisticno u pogledu ishoda, dok u ostalim danima percipiraju

neizbjeznost priblizavanja smrti. Bolesnici ne Zele ,odustati”, ali su istodobno ,umorni od
9



borbe”. Zele ,nastaviti” zbog svoje obitelji, ali s druge strane Zele da ,to uskoro zavrsi” kako
bi njihova obitelj mogla ,hastaviti svoj Zivot”. Bolesnici se nadaju ¢udu, boreci se sa svojom
obitelji i usredotodujuci se na dobre dane. Clanovi obitelji bore se sa svojim paradoksima; s
jedne strane zele se brinuti i provoditi vrijeme s umiru¢im ¢lanom obitelji, a s druge strane
Zele i ,normalan” zZivot. Neprestano Zongliraju s viemenom snalazeci se najbolje $to mogu i
u tome svoj vlastiti Zivot stavljaju na &ekanje. Clanovi obitelji koji se vie brinu o svojim

potrebama imaju manje zdravstvenih problema [17].

3.1.4. Borba s promjenama

Borba s promjenama zbog suo&avanja s terminalnom boles$éu veliki je izazov. Clanovi
obitelji dozivljavaju promjene u svakodnevnom zivotu; u odnosima, ulogama, socijalizaciji,
obrascima rada. Fokus borbe s promjenama razlikuje se medu ¢lanovima obitelji. Bolesnici
su suo&eni s &injenicom da ée Zivot kakav su znali uskoro nestati. Clanovi obitelji pokusavaju

Zivot saCuvati $to normalnijim te se u tome iscrpljuju [17].

3.1.5. Trazenje smisla

Trazenje smisla ima veze s trazenjem odgovora koji ¢e pomoci u razumijevanju situacije.
Bolesnici su skloni razmisljati o duhovnim aspektima traze¢i smisao patnje. Clanovi obitelji
usredotoCuju se na svoj odnos s umiru¢im ¢lanom obitelji. Neki traZze smisao kroz svoj osobni

rast, dok drugi traZe smisao u jednostavnom toleriranju situacije [17].

3.1.6. Zivjeti dan za danom

Sve obitelji ne uspijevaju dosegnuti tu dimenziju. Bolesnici ¢esto pronalaze znacaj i
zauzimaju stav da Zive dan za danom $to opisuju kao ,iskoriStavanje maksimuma”. Pridodaju
vaznost trenutku i vremenu koje im je preostalo. Clanovi obitelji takoder pridodaju vaZznost

vremenu kako bi iskoristili svaki trenutak koji im je preostao s umiru¢im ¢lanom [17].
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3.1.7. Priprema za smrt

Priprema za smrt ukljucivala je konkretne radnje koje bi bile korisne u buducénosti, nakon
Sto bolesnik umre. Bolesnici najceSc¢e razmisljaju o potrebama svoje obitelji i ulazu napore
da Clanove obitelji pripreme na razliCite aktivnosti i zadatke u buducnosti. Posvecuju vrijeme
preraspodjeli stvari i imovine. Clanovi obitelji vise su usredotodeni na ispunjavanje

posljednjih Zelja umiruceg ¢lana te na razmis$ljanje o Zivotu bez njega [17].

3.2. Profili obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi

Profili obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi vazni su za sve pruzatelje
palijativne skrbi. Ti profili daju uvid u glavne karakteristike obitelji te razinu potrebe za
podrskom obiteljskih njegovatelja bolesnika pred kraj zivota. Profil je vazan prilikom
zapocinjanja dijaloga s obiteljima bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi jer
prikazuje heterogenost medu obiteljima, tj. svaka profilna skupina suo€ava se s razli€itim
izazovima i ima razli¢ite potrebe za podrskom. Cak i unutar pojedinog profila obitelji dolazi
do razliCitih situacija podrske Clanovima obitelji. 1z tog razloga vazno je imati na umu
individualne razlike i sklonosti te usmijeriti podrSku na pojedinog clana obitelji. Profili
identificiraju obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi koji dijele slicne potrebe

za podrSkom i iskustva s njegom [25].
Postoje Cetiri vrste profila obiteljskih njegovatelja bolesnika na kraju Zivota kod kuce [25]:
Profil 1: zeli zahvalnost i kontakt osobu

Briga i skrb o umirucoj osobi pruza ¢lanovima obitelji dobar osjecaj, ali im je teSko postaviti
granice i zauzeti se za svoje potrebe. Smatraju da raspolozivi resursi podrske u skrbi nisu
dovoljni za njihove potrebe. Ne osjecaju da dobivaju podrSku kao obiteljski njegovatelii.
Takoder, Zeljeli bi dobiti viSe zahvalnosti i priznanja za svoju ulogu. Ovi obiteljski njegovatelji
traze uho koje slusa, sparing partnera i savjet o raznim izazovima skrbi. Medutim, oni ne
Zele vecCu medicinsku podrsku ili podrSku povezanu s bolestima, poput podrske u kontroli
simptoma i provodenja osobne higijene. Znacajno je da obiteljski njegovatelji u ovom profilu

Cesto rade ili su radili u sektoru skrbi. [25]
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Profil 2: odnosi podrske

Ovaj je profil bipolaran jer je definiran pozitivnim i negativnim optere¢enjem pruzanja skrbi.
To znaci da se profil sastoji od suprotstavljenih potreba za podrskom. Obiteljski njegovatelji
u pozitivnom polu imaju podrzavaju¢e odnose, uklju€ujuéi i odnos s primateljem skrbi,
potporom drugih ¢lanova obitelji i podrSkom zdravstvenih radnika. Za obiteljske njegovatelje
u negativhom polu to je Zelja koja nije ispunjena. Stoga se ovaj profil sastoji od dva
suprotstavljena pola koji imaju iste potrebe, ali razli€ita iskustva. Ovaj profil moze se opisati

na dva nacina. [25]
Profil 2 plus odnosa podrske

Obiteljski njegovatelji u pozitivnom polu ovog profila ¢esto mogu dijeliti zadatke skrbi s
ostalim Clanovima obitelji i ne osje¢aju da pomo¢ umiru¢em cClanu obitelji previse lezi na
njihovim ramenima. Ne osjecaju se kao da uvijek moraju biti na raspolaganju umiruc¢oj osobi.
Ovi obiteljski njegovatelji takoder imaju prisnost i pozitivhe aspekte skrbi; zblizavaju se s
rodbinom zbog skrbi. Zadovoljni su kontaktom sa zdravstvenim radnicima kojima obi¢no
treba dovoljno vremena da odgovore na pitanja i saslu$aju njihove Zelje. Obiteljski
njegovatelji ne zele biti viSe ukljuceni u odluke o planu skrbi. Takoder, smatraju da ima
mjesta i paznje za navike umirucih ¢lanova obitelji i smatraju da postoje dovoljni angazmani
za njihovu potporu. Ovim obiteljskim njegovateljima nije potrebna veca podrSka u

suoCavanju s osjecajima i brigama. [25]
Profil 2 minus izostavljanje potpornih odnosa

Obiteljski njegovatelji u negativnom polu €esto pruzaju skrb sami, a pomoc¢ umiruéem ¢lanu
obitelji previSe lezi na njihovim ramenima. Radi nedovoljno izdvojenog vremena zdravstvenih
radnika za odgovaranje na pitanja, ¢esto izrazavaju nezadovoljstvo. Zdravstveni radnici ne
sluSaju dovoljno njihove zelje i premalo obrac¢aju paznju na njihove navike, no bilo bi im
drago da su viSe ukljueni u odluke vezane uz skrb. Ovi obiteljski njegovatelji trebaju vise
podrSke u suoCavanju s viastitim osjecCajima i brigama i Zeljeli bi da netko tijekom nodi

preuzme skrb za njihovog ¢lana obitelji [25].
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Profil 3: zeli smjernice, informacije i prakti€nu / medicinsku podrsku

Obiteljski njegovatelji koji odgovaraju ovom profilu trebaju podrsku zdravstvenih radnika ili
volontera i ne mogu se sami snalaziti. Medutim, ovi obiteljski njegovatelji nisu zadovoljni
trenutnom podrSkom jer zdravstveni radnici ne sluSaju dovoljno njihove Zelje. Obiteljski
njegovatelji u ovom profilu trebaju podrsku povezanu s bolestima u upravljanju simptomima
I razumijevanju bolesti. Oni takoder traze veéu sigurnost u planiranju skrbi; Zele se bolje
pripremiti za ono $to bi mogli oCekivati u buducnosti kako bi mogli bolje reagirati na
nadolazece situacije. To se tiCe prakti€ne koordinacije skrbi, kao i putanje bolesti te
pridruzenih simptoma. Obiteljski njegovatelji u ovom profilu uglavnom trebaju vise smjernica,
informacija te prakticnu i medicinsku podrsku. Ne Zele potporu vjerovanjima ili duhovnim

problemima [25].
Profil 4: treba viSe slobodnog vremena

Briga o umiru¢im ¢lanovima obitelji ovim obiteljima ne daje dobar osjecaj prilikom pruzanja
skrbi, odnosno oni osjecaju teret skrbi. Osjecaju se vezanima svojim angazmanom u skrbi i
zeljeli bi imati viSe slobodnog vremena. Ipak, ovaj profil obiteljskih njegovatelja ne zeli vecu
podrsku u pruzanju osobne njege. Oni vjeruju da uklju€ivanje viSe profesionalaca ide na
Stetu njihove privatnosti, da njihov umiruci ¢lan obitelji ne bi prihvatio pomo¢ drugih ili nisu

zadovoljni trenutnom podrskom [25].

3.3. Uloga obitelji u palijativnoj skrbi

Uloga obitelji u palijativnoj skrbi je dvostruka: oni su primatelji, ali i pruzatelji palijativhe
skrbi. Koncept obiteljske skrbi znaCajno se razvio i sada odrazava promjenjivu prirodu
,obitelji” u drustvu. Ponekad neformalnu skrb pruzaju pojedinci koji se ne smatraju
»radicionalnim” ¢lanom obitelji, ali su takoder prepoznati kao vazan aspekt pruzanja skrbi.
Jedna od definicija Nacionalnog instituta za zdravlje i kliniCku izvrsnost u Velikoj Britaniji
(NICE) glasi: ,,Obiteljski njegovatelji, koji mogu, ali i ne moraju biti ¢lanovi obitelji, su laici koji
sudjeluju u bolesnikovom prozivljavanju bolesti te koji obavljaju klju¢ni dio skrbi i pruzaju
emocionalnu podrsku” [26]. Navedena je definicija obitelji tijekom vremena bila osporavana
i mijenjala se. U najnovijoj definiciji takoder od NICE-a (2020), koristi se Siroka definicija

,obitelji” koja uklju€uje sve osobe koje su emocionalno i socijalno povezane s bolesnikom, i
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to heteroseksualnim ili istospolnim partnerstvom, rodenjem i usvajanjem. Ova definicija
obitelji ukljuCuje ne samo formalizirane odnose, ve¢ i one koje pojedina osoba ili sam

bolesnik definira kao vazne [5].

Tako se C€lanovi obitelji, tj. neformalni njegovatelji definiraju kao ,0sobe bez formalnog
zdravstvenog obrazovanja koje njeguju ili pomazu osobi s funkcionalnim invaliditetom,
dugotrajnom psihijatrijskom ili tielesnom boleScu ili problemima u vezi s dobi” [5]. Obitelji je
bitna komponenta skrbi, zdravlja i dobrobiti. Obitelji su inicijativa za kvalitetu i sigurnost
oboljelog ¢lana obitelji. Prepoznaju ulogu koju imaju u osiguravanju visokih standarda skrbi
i partneri su za kvalitetu i sigurnost u zdravstvenom sustavu. Obitelji se ¢esto ponasaju kao
primarni skrbnici i kao zagovornici bolesnika koji nisu u moguc¢nosti sami donositi odluke.
Oni su vazan dio kontinuiteta holisticke skrbi o bolesniku koja ukljuCuje dostojanstvo,
medusobno postovanje, razmjenu informacija, sudjelovanje i suradnju. U mnogim
istrazivanjima prikazano je zadovoljstvo neformalnih njegovatelja u pruzanju skrbi u kuc¢i do

kraja zivota oboljele osobe [27].

U terminalnoj fazi bolesti obitelj rjeSava viSestruke zahtjeve u skrbi, a istovremeno se
suoCava s emocionalnim zadatkom pripreme na gubitak voljene osobe. U 2017. godini oko
41 milijun obiteljskih njegovatelja u Sjedinjenim Americ¢kim DrZzavama pruzilo je procijenjenih
34 milijardi sati neplacene skrbi odraslima s kroni¢nim ili ozbiljnim zdravstvenim stanjima.
Uz pruzanje svakodnevne pomoci u osobnoj njezi, polovica obiteljskih njegovatelja obavlja i
medicinske/sestrinske zadatke, poput primjene terapije (8to moze ukljucivati injekcije ili
intravenske lijekove), toaletu rana, upotrebu raznih mjeraca vitalnih funkcija (tlakomjera,
toplomjera, oksimetra) ili monitora te obavljanje poslova skrbi o raznim vrstama stoma
(traheostome, gastrostome, ileostome, urostome) i Kkatetera (urinarnih katetera,
nazogastri¢nih sondi) [28]. Obiteljski njegovatelji najéeSc¢e pruzaju osobnu njegu (higijena,
hranjenje), odrzavaju kucéanstva (CiSCenje, priprema obroka), pruzaju pomo¢ u
svakodnevnim aktivnhostima (kupovina, prijevoz), socijalnu podrSku (neformalno
savjetovanje, emocionalno savjetovanje, podrska, razgovor), pomo¢ oko uzimanja lijekova i

promjena stoma te planiraju skrb (uspostavljanje i koordiniranje podrske za bolesnika) [29].

Kako se zdravstvena zastita razvija, obiteljski njegovatelji obavljaju mnoge navedene

zadatke kod kuce, obicno s malo ili nimalo uputa i bez stalne pomodi ili nadzora nad

14



pruzanjem skrbi. Nalazi iz ovih izvjeS¢a pruzaju dragocjen uvid u izazove koji su neophodni

za pruzanje podrske onima koji pruzaju skrb u kuéi [28].

Ako se ne usredotoimo samo na obavljanje odredenih djelatnosti skrbi, Sto je tehnicki
pristup, ve¢ na znacenije ili svrhu onoga sto se radi za drugog, tada usmjerena neformalna
skrb ima pet oblika [30]:

1. Anticipacijska skrb oblik je skrbi u kojem bliska osoba razmatra potencijalne potrebe
osoba o kojima brine i polako priprema uvjete za neizbjezne promjene u organizaciji Zivota.
NajceSce se dogada kada bliska osoba ne Zivi u istom domacinstvu s bolesnikom, a snazno
utjeCe na planiranje njihove buduénosti. O tim se temama uglavnom ne govori, taj je oblik
skrbi gotovo ,nevidljiv’, a ¢lanovi obitelji obi¢no svjesno odlu€uju o tome ne razgovarati kako

ih tema ne bi uzrujala ili uvrijedila [30].

2. Preventivna skrb oblik je skrbi koja ukljuCuje brojne aktivnosti koje ¢lanovi obitelji rade
za svoje Clanove kako bi sprijeCili bolest, ozljede ili komplikacije, kao i njihovu fiziCku ili
mentalnu degradaciju. Ovaj oblik podrazumijeva prilagodavanije fizickog okruzenja da bude
sigurnije, poticanje na razgovor o problemima, upotrebu lijekova, ali i brojnih drugih

prakticnih zadataka poput pripreme obroka [30].
3. Nadzorna skrb oblik je neformalne skrbi u kojem se aktivno i izravno uklju€uju ¢lanovi

obitelji [30].

4. Instrumentalna skrb aktivni je oblik neformalne skrbi koji ukljuuje veéinu aktivnosti u
brizi o bolesniku da bi odrzali tjelesni integritet i zdravlje. Ovaj oblik skrbi najéesée je u fokusu

istrazivaca, politike i programa javnog zdravstva [30].

5. Zastitna skrb kategorija je koja objedinjuje aktivnosti za koje mnogi njegovatelji smatraju
da su najvaznije i najteze u skrbi o bolesnom ¢lanu. Svrha svih aktivnosti je zastita bolesnika

od posljedica dogadaja [30].
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3.4. Ukljuéenost obitelji u razli¢itim fazama palijativhe skrbi

Bolesnik koji ima potrebu za palijativnom skrbi i ¢lanovi njegove obitelji prolaze kroz bolest
koja ima svoje faze: aktivnu fazu, suportivnu fazu, terminalnu fazu bolesti te Zalovanje kao
temeljni dio palijativne skrbi. Jo§ uvijek postoji nedostatak znanja o iskustvu obiteljskih
njegovatelja u razli€itim fazama bolesti. Provedeno istrazivanje u srednjoj Norveskoj dovelo

je do Cetiri medusobno povezne teme ukljuCivanja obitelji u razli€itim fazama bolesti [31].

3.4.1. Ograni¢eno sudjelovanje u ranoj fazi

U ranoj fazi obiteljski njegovatelji smatraju da su temeljito informirani o dijagnozi, lije¢enju
i tezini bolesti. Bolnicki lijecnik u vecini slu¢ajeva daje informaciju da je bolesniku potrebna
palijativna skrb. Smatra se da u toj fazi nedostaje znanja o tijeku bolesti i utjecaju na ulogu
njegovatelja i obiteljsku situaciju. Obitelji su izrazile potrebu za ve¢om koliCinom informacija
0 razvoju bolesti te $to oCekivati u razli¢itim fazama bolesti. Vazno je napomenuti da Zelje
njegovatelja i bolesnika za informacijama nisu uvijek uskladene. Njegovatelji se Cesto ne

slazu sa Zeljama bolesnika [31].

3.4.2. Naglasak na skrbi usmjerenoj na bolesnika u srednjoj fazi

U srednjoj fazi palijativne skrbi obiteljski njegovatelji primijetili su da su pruzatelji
zdravstvenih usluga u bolnici i u primarnoj zdravstvenoj zastiti ozbiljno shvatili Zelje i potrebe
bolesnika. Medutim, izrazili su da su njihove vlastite potrebe obiteljskih njegovatelja

povremeno bile zanemarene [31].

Nespremnost da prihvate pomoc¢, sprijeCila je obiteljske njegovatelje da zatraze potrebnu
pomo¢ zdravstvenih usluga. Uloga njegovatelja zasjenila je ulogu ¢lana obitelji i sprijecila ih
da budu blizu bolesnika i pruzaju mu emocionalnu podrdku. Obiteljski njegovatelji Cesto su
osjecali da imaju previde odgovornosti. U toj fazi Cesto dolazi do razilazenja misljenja izmedu

njegovatelja i bolesnika o planu skrbi [31].
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3.4.3. Nedostatak pripreme za fazu umiranja

Obiteljski njegovatelji iskusili su nedostatak sudjelovanja u planiranju terminalne faze. lako
su osjecali veliku odgovornost, nitko nije razgovarao o sudjelovanju u stvaranju planova za
terminalnu fazu. Obiteljski njegovatelji fazu umiranja dozive tesko jer ne znaju Sto ih oCekuje.
Javlja se potreba za viSe informacija o procesu umiranja. Obiteljski su njegovatelji
uspostavljanje dijaloga s pruzateljima zdravstvenih usluga i njihovo sasluSanje smatrali
vaznim koracima za poboljSanje njihova sudjelovanja u terminalnoj fazi. Kada njegovatelji
pruzaju skrb u kuci, Cesto izrazavaju teret odluCivanja i skrbi. Teret pruzanja skrbi u
posljednjim fazama Zivota zdravstveni radnici nisu prepoznali, a obiteljski njegovatelji

ponekad su osjecali da su prepusteni samostalnom rjeSavanju zadataka [31].

3.4.4. Nedostatak sustavnog prac¢enja nakon smrti

Obiteljski njegovatelji iskusili su nedostatak podrSke u procesu tugovanja. Medu
njegovateljima, kontaktiranje zdravstvenih radnika nakon Sto je pacijent umro, smatralo se
vaznim kako bi mogli preradivati svoju tugu i nastaviti zivot. Obiteljski njegovatelji izrazili su
da bi razgovor nakon bolesnikove smrti mogao biti od velike pomo¢éi u prevladavaniju tuge i
gubitka [31].

3.5. Utjecaj pruzanja skrbi na obitelj

Zivotno razdoblje u kojem se osoba nade u ulozi neformalnog njegovatelja puno je izazova.
Vrijeme je osobne prilagodbe i reorganizacije prijasnjeg Zivota, preispitivanja ,financijskih
mogucnosti”, kao i ulaganja ,fizickog i emocionalnog napora”. Istrazivanja pokazuju da od
15 % do 32 % svih njegovatelja procjenjuje da su pod velikim teretom skrbi, osobito u
terminalnoj fazi bolesti. Teret skrbi raste kod ¢lanova obitelji slabijeg imovinskog statusa,
nizeg stupnja obrazovanja, drustvene izolacije, nemogucénosti osiguravanja alternativne
skrbi u slu€aju potrebe te kod onih ¢lanova obitelji koji najviSe sati provode s umiruc¢om

osobom u istom kucanstvu [5].
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3.5.1. Utjecaj na fizicko i mentalno zdravlje

Pokazalo se da njegovatelji zanemaruju vlastito zdravlje za vrijeme pruzanja neformalne
skrbi. Svakodnevna skrb uz redovne dnevne obaveze izaziva kroni¢an umor, dok provodenje
osobne higijene i dizanje bolesnika mogu dovesti do oSteCenja lokomotornog sustava.
Njegovatelji starije Zivotne dobi ve¢inom imaju svoje kroni¢ne bolesti koje zanemare za
vrijeme pruzanja neformalne palijativhe skrbi, osobito kod dugotrajnog pruzanja skrbi. Vise
od jedne trecine njegovatelja dozivljava psiholoSku patnju, uklju€ujuéi osje¢aje nemodi i
bespomocnosti, koja moZze biti dugotrajna te emocionalnu patnju vezanu uz nemoc, ljutnju,
Zaljenje, krivnju, strah i osjeCaj praznine nakon smrti bolesnika. Dugotrajna izloZzenost
stresnim situacijama moze se manifestirati na brojne nacine uklju€ujuc¢i umor, gubitak tezine,
nesanicu i uCestale infekcije [23, 32]. Uobi€ajeni izvori stresa povezani s skrbi ukljuuju
promjene u nacinu Zivota i funkcioniranju njegovatelja, dodatne financijske odgovornosti,
pomaganje u svakodnevnim aktivnostima i rijeSavanje mogucih problema u pona$anju
njegovatelja [33]. Promjenom uloga u obitelji i pruzanjem neformalne skrbi zapravo ne dolazi

do spremnosti za tu ,neoCekivanu karijeru” [34].

Hudson (2003) je u svom istraZivanju utvrdio da se teret skrbi povecava s 32 % u drugom
i treCem mjesecu prije smrti na 66 % tjedan dana prije smrti kod obiteljskih njegovatelja u

ku¢ama. Teret moze rezultirati fiziCkim i psiholoSkim morbiditetom [35].

3.5.2. Utjecaj na komunikaciju u obitelji

Radi suradnje s nizom ljudi, zdravstvenim radnicima i drugim c¢lanovima obitelji u
osiguravanju potreba bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi, obiteljski njegovatelji
moraju razvijati komunikacijske vjestine. Oni su Cesto poveznica izmedu zdravstvenih
radnika i ostalih ¢lanova obitelji u prijenosu informacija i priopCavanja loSe vijesti. To moze

biti zahtjevno i stresno u mnogim situacijama [36].

3.5.3.Socijalni utjecaj
U palijativnoj skrbi ,dom” nije pretezno fizi¢ki prostor ve¢ su za taj naziv presudni socijalni
i emocionalni odnosi u njemu [5]. Tako da ovisno o obiteljskoj dinamici prije bolesti dolazi do

izrazaja socijalni utjecaj na pojedine ¢lanove obitelji u bolesti. Obiteljske strukture mogu biti
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zategnute i prije i za vrijeme skrbi za umiruceg €lana obitelji. Vazno je istaknuti i socioloSke
i kulturoloSke razlike u percepciji kraja zivota te noSenje s medugeneracijskom razlikom u

prihvacanju smrtnosti i kraja zivota.

Procjene u socijalnom identitetu njegovatelja ukazuju na promjene kao $to je primjerice
iskustvo izolacije. Istrazivanjima je ukazano na malu mogucnost da se za vrijeme pruzanja
skrbi njegovatelji ukljue u druStvene i rekreativne aktivnosti. Kod mladih obiteljskih
njegovatelja (< 60 godina) dolazi do vece socijalne izolacije, problema oko osiguravanja
dovoljnog vremena za drustveni zivot i odgoj djece. Isto tako dokazano je da muskarci slabije
izrazavaju psihosocijalne probleme kod pruzanja skrbi Clanu obitelji te da se teze nose s
gubitkom [18].

3.5.4. Utjecaj narad i financije

Pruzanje palijativne skrbi ima utjecaj na profesionalni zivot obiteljskog njegovatelja te
iziskuje dodatne financijske izdatke. Tako kod mladih ¢lanova obitelji moze doéi do prekida
Skolovanja, a kod nekih i do prekida ili stagnacije profesionalne karijere. Udaljavanje od
normalnog radnog odnosa utjeCe na socijalni i profesionalni Zivot njegovatelja. Potrebe za
neplaéenim dopustom ili skracenim radnim vremenom cCesto uzrokuje neizvjesnost na
radnom mijestu i buduénost radnog odnosa. Tako se njegovatelji osim profesionalne
neizvjesnosti i sve ostale probleme u pruzanju palijativne skrbi, suo€avaniju i s financijskom

nesigurnoscu [5].

3.5.5. Pozitivni utjecaji

Pruzanje neformalne skrbi kod njegovatelja moze pridonijeti osjecaju ispunjenosti i
osjecaju zadovoljstva zbog ispunjavanja moralne duznosti i ljubavi prema voljenoj osobi.
Dobrobiti su i osjecaj poCascenosti i moguénost pozitivnog razmisljanja o tome Sto im je skrb
znacila te koliko im je pomogla da se pomire s gubitkom bliZnjega. Pozitivni aspekti pruzanja
skrbi su osobni rast i poboljSanje obiteljskih odnosa. Kod raspodiele skrbi i podjele aktivnosti

vazna je Cvrstina i prilagodljivost obitelji te medusobna podrska i od strane bolesnika [5, 37].
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Buyck i suradnici (2013) proveli su veliko americko istraZivanje koje ukazuje na Cinjenicu
da gotovo dvije treCine njegovatelja razdoblje brige za blisku osobu vidi kao svoje veliko

zivotno iskustvo, §to njihovim Zivotima dodaje dodatnu svrhu, zadovoljstvo i kvalitetu [37].
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4. Potrebe obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom
skrbi

U pruzanju palijativne skrbi dolazi se do saznanja da se potrebe obitelji bolesnika koji ima
potrebu za palijativnom skrbi razlikuju od potreba bolesnika. Potrebe obitelji su
viSedimenzionalne te se klasificiraju kao fizicke, emocionalne, duhovne, socijalne i
informativne (grafikon 4.1.). Spomenute potrebe naj¢eSc¢e su usko povezane i isprepletene
[38].

Prognoziranje/razumijevanje Bol/ totalna bol

bolesti glnsu;L oia

Rizici i prednosti tretmana .. ..

Plan profesionalne skrbi ) : 5 Anovre.ksual kaheksija

Kuéna skrb Informativno Psiholosko Mucnina
Deliri/bunilo
Svakodnevno

funkcioniranje

Nada
Znacenje
patnje
Dostojanstvo
Vjeraireligija

Duhovno

Socijalno

Grafikon 4.1. ViSedimenzionalne potrebe obitelji za palijativnom skrbi

Izvor: D. Hui, B. L. Hannon, C. Zimmermann, E. Bruera: Improving patient and caregiver

outcomes in oncology: Team-based, timely, and targeted palliative care

Navedene su potrebe razli€ite od potreba bolesnika u odredenoj fazi bolesti [39]. Sukladno
tome, ¢lanovima obitelji i primarnim njegovateljima treba pruZiti priliku da se njihove potrebe
za podrSkom i informacijama procjenjuju odvojeno od potreba bolesnika, narocito u fazama
kompleksne skrbi. Osobito treba uzeti u obzir kulturoloSke i eti¢ke razlike u procjeni potreba
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i nacCina pruzanja skrbi. U zavrSnoj fazi zivota skrb nosi neke specificne probleme, a
njegovatelji imaju specificne potrebe kao Sto su potreba za psiholoSkom i emocionalnom

podrskom te potrebe za informacijama [32].

4.1. Potreba za psiholoskom i emocionalnom podrskom

PsiholoSka podrSka koju pruZaju njegovatelji naziva se ,emocionalni rad”. Skrb za
umiruéega stresan je dogadaj i veéina njegovatelja osjeca tjeskobu i depresiju. Sto je odnos
bliskiji, to je utisak na njegovatelja snazniji. Obitelj se teSko nosi s vilastitom tugom i
osjeCajem gubitka te im je sukladno tome vazno pruZiti psiholoSku i emocionalnu podrsku
[5]. Autori Zaider i Kissane (2009) u istrazivanjima identificiraju pet domena u kojima je

obiteljima potrebna psihosocijalna podrska:

donosenje odluka

komunikacija unutar obitelji i izmedu Clanova obitelji te pruzatelja zdravstvenih usluga

podrzavanje duhovnih i kulturnih uvjerenja

priprema za smrt

ostvarivanje kontinuiteta skrbi.

Ostali uoc€eni izazovi uklju€uju teret koji obiteljski njegovatelji osjecaju [40]:

kada ih se poziva na donosenje teskih odluka

krivnja i zaljenje nakon odluke

- mogucénost nesuglasica unutar obitelji oko toga je li donesena najbolja odluka

ograni¢ena podrska dobivena od zdravstvenih radnika.

Profesionalci razmatraju prakticne i kulturne potrebe, poput potrebe za pronalazenjem
utjehe i smisla u molitvi i vjerskim praksama te koriStenje obiteljskih posjeta za postizanje
emocionalne podrSke na kraju Zivota [40]. Obitelji bolesnika koji imaju potrebu za
palijativnom skrbi traze partnerski odnos i odnos povjerenja od profesionalaca kako bi bile

zadovoljene njihove potrebe [41].
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4.2. Potreba za informacijama

Potrebe za informacijama i podrSskom razlikuju se s obzirom na faze i tijek bolesti kao $to
su uspostava dijagnoze neizljecive bolesti, recidivi bolesti i terminalna faza bolesti. Prakticne
informacije odnose se na pomoc¢ oko transporta, odrzavanja kuc¢anstva, financijska pitanja,
problematiku simptoma bolesti te suo€avanje s op¢im umorom i iscrpljeno$¢u. Podrska u
rieSavanju svojih i tudih osjec¢aja oCituje se u odgovorima kako se nositi s teretom skrbi,
medusobnim odnosima, svakodnevnom funkcioniranju i prilagodbi novonastalim situacijama
te kako prezivjeti saznanje gubitka voljene osobe [32]. Kad se bolesnik priblizi kraju Zivota,
njegovatelj ima potrebu za informacijama o prognozi progresije bolesti, tj. $to ga oCekuje i
kako se pripremati na proces Zalovanja. Ako takve informacije nedostaju, obitelji najceSce
osjecaju gubitak kontrole, a samim time dolazi do nesigurnosti u donoSenju odluka i samoj
skrbi za bolesnika. Obitelj o€ekuje pravilno dozirane, nepristrane i vijerodostojne informacije
u odredenoj situaciji. Dvosmjerni dijalog poti€e suradnju u postizanju kvalitetne odluke i
boljem kona¢nom iskustvu za sve ukljuCene u skrb. Tako je dokazano da dostupnost
telefonskog savjetovanja smanjuje demenciju i ispunjava potrebe kod obitelji osoba oboljelih

od demencije [42].

4.3. Potreba pomo¢i oko osobne i zdravstvene njege

Potrebe u ublaZzavanju simptoma bolesnika, osobito u smanjenju boli, oko pravilne
primjene terapije i provodenja osobne higijene vazni su aspekti skrbi za osobu koja je kod
kuc¢e u terminalnoj fazi bolesti. Obitelji su potrebna medicinska oprema i pomagala za
pruzanje skrbi u kuci kao Sto su aspirator, ku¢ni oksigenator, bolesnicki krevet, invalidska
kolica, toaletna kolica i sl. [5]. Dodatne potrebe kod kompleksne skrbi kao npr. posebna
prehrana, povecavaju svakodnevne obaveze i njegovatelj se mozZe naci u teSkocama u
ostvarenju tog oblika skrbi. Sukladno navedenom, vazno je koordinirati razli€ite stru¢njake u
pruzanju podrSke obitelji tjekom pruzanja skrbi u kuci [43]. Tako su Funk i sur. (2010)
sugerirali da uklju¢enost u skrbi i osjec¢aj u€inkovitosti pruzanja palijativhe skrbi mogu ojacati
obiteljske njegovatelje. Medutim, prepoznati je nedostatak znanja, pripreme i sposobnosti
obiteljskih njegovatelja [44]. Ranija istrazivanja Hudsona (2003) pokazala su da osjeca;j
nepripremljenosti, posebno u pogledu poznavanja simptoma i odluka o davanju lijekova

moze predstavljati znaCajan teret za mnoge obiteljske njegovatelje. Spomenuto je narocito
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prisutno u terminalnoj fazi bolesti kada su simptomi bolesti uCestaliji, a obitelj osjeca
nedostatak znanja o tijeku bolesti, umiranju i smrti, a osobito o postoje¢im uslugama u tim

situacijama [45].

4.4. Potreba podrske izvan radnog vremena i no¢u

Obitelji bolesnika koji imaju potrebu za palijativnom skrbi u terminalnoj fazi bolesti,
najranjivije su nocu i izvan radnog vremena zdravstvenih sluzbi. Iz tog razloga vazno je
unaprijed planirati skrb kao i pripremiti obitelji na moguce krizne situacije i smrt, ime se
smanjuju nepotrebne hospitalizacije. Vazan je i predah obiteljskih njegovatelja od fiziCkog i
emocionalnog tereta skrbi. Medutim, taj predah vrlo je teSko organizirati jer ¢lanovi obitelji
ne zele ostaviti bolesnika koji bi mogao umrijeti dok su oni udaljeni od njega. Njegovateljima
treba savjet i pomo¢ u razumijevanju njihovih prava na naknade i nov€ane potpore, kao i

pomoc¢ oko ispunjavanja obrazaca i podnoSenja zahtjeva za ostvarivanje tih prava [35].

4.5. Potreba dopusta za palijativnhu skrb

Ostanak bolesnika s potrebom za palijativnom skrbi u svojoj ku¢i do smrti najceSc¢e ovisi o
mogucnostima obitelji da budu s njime kod kuée. Dopust za palijativhu skrb zakonski je
propisan u samo dvije europske zemlje (Austrija i Francuska). Od velike koristi u razvoju
palijativne skrbi kao najdostojanstveniji i najjeftiniji oblik skrbi bilo bi uvodenje sli¢nog radnog
zakonodavstva i u druge zemlje. Pravno priznavanje nov€ane naknade za dopust radi
palijativne skrbi dodatno bi smanjio teret skrbi koji lezi na ¢lanovima obitelji i drugim

njegovateljima [5].

4.6. Potreba planiranja palijativne skrbi

Osnovni je cilj planiranja skrbi dobrobit bolesnika i uklju€ivanje obitelji prema njihovim
mogucnostima. Kod planiranja skrbi potrebno je imati u vidu da je donoSenje odluka na kraju
Zivota vrlo stresno i podlozno ucCestalim promjenama s obzirom na tijek bolesti i dinamiku
obitelji u pruzanju skrbi [32]. Iz tog razloga vazno je planiranje otpusta bolesnika kudi,

uzimajuéi u obzir dobrobiti bolesnika i obitelji te uklju€ivanje svih raspolozivih resursa.
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U planiranju palijativne skrbi vazno je osigurati povjerenje izmedu bolesnika, obitelji i
profesionalaca te cijelo vrijeme revidirati plan skrbi sukladno tijeku bolesti i Zeljama bolesnika
uz razmisljanje o dobrobiti svih sudionika. Potrebe za uslugama profesionalaca mijenjanju
se prema fazama bolesti. |z toga razloga vazno je jaCanje koordinacije i povezivanje svih

resursa usmjerenih na pruzanje potpore bolesniku i obitelji na kraju zZivota [46].

Plan palijativne skrbi dokument je koji zajedno koriste bolesnik, ¢lanovi obitelji i zdravstveni
radnici. Svrha je plana ostvarivanje najbolje moguce kvalitete Zivota suradnjom, planiranjem
i individualnim aranzmanom/zalaganjem bolesnika i ¢lanova obitelji. On pruza smijernice
obiteljima i zdravstvenim radnicima te im smanjuje teret odlucCivanja na kraju zivota. Plan
skrbi slijedi bolesnikove ciljeve, vrijednosti i uvjerenja te omogucuje lakSe ostvarivanje skrbi
u svim mogucim izazovima u buducnosti. Plan palijativne skrbi temelji se na kontinuiranoj
komunikaciji i raspravi medu svim uklju¢enim stranama o skrbi u buduc¢nosti. Vazan je u
spreCavanju nesporazuma u realnom uskladivanju zelja bolesnika i moguénosti skrbi [47].
Integracija planiranja palijativne skrbi omogucéava bolesniku da zadrzi svoju osobnu
autonomiju u donoSenju odluka i da olakSa ¢lanovima obitelji donoSenje odluka kada on vise

to nece biti u mogucnosti [5]. Samim time smanijit ¢e se teret odluke koji pada na obitelj [32].

4.7. Potreba podrske u zalovanju

U smjernicama Svjetske zdravstvene organizacije (WHO) navodi se vaznost pripreme
obitelji za proces Zalovanja i njeno daljnje pracenje nakon smrti bolesnika [48]. Proces
zalovanja kod ¢lanova obitelji zapoc€inje za vrijeme Zivota bolesnika, a naziva se oprastanje.
U toj se fazi obitelj oprasta od voljene osobe i priprema na gubitak. Vazni ¢imbenici koje
treba uzeti u obzir kada govorimo o Zalosti su na€in smrti, odnos s pokojnikom, karakteristike
ozaloséenog, rituali i socijalna podrska [49]. Sam naclin smrti mozZe znacajno promijeniti
procese zalovanja te se normalnim procesom zalovanja smatra period od 6 do 12 mjeseci
koji je individualan za svakog &lana obitelji [50]. Sto je blizi odnos s umrlom osobom, veéa je
vjerojatnost jacih simptoma tijekom Zalovanja. Smrt partnera jedan je od najstresnijih
dogadaj u Zivotu pojedinca. Socijalna podrska ozaloS¢enima iznimno je vazna jer moze

smanijiti osjeCaj usamljenosti i ublaziti simptome depresije [49].
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4.8. Potrebe obitelji u pruzanju palijativne skrbi u kugi

Europsko udruzenje za palijativhu skrb (EAPC) i Svjetska zdravstvena organizacija (WHO)
u suradnji sa zdravstvenim politikama europskih zemalja sve viSe promicu skrb u kuci tzv.
,home care”, usmjerenu na bolesnika koji umire i njegovu obitelj kao prioritet. Preporuka je
lokalnim zdravstvenim sluzbama optimizacija pruzanja skrbi i predvidanje buducih potreba i
resursa [51]. Samim time povecCava se odgovornost za obitelj bolesnika i njihovo aktivno

sudjelovanje u skrbi [52].

Mnoge zemlje u svoje nacionalne strategije i politike uvode poboljSanje skrbi za primarne
njegovatelje, tj. obitelji bolesnika koji imaju potrebu za palijativnom skrbi. Tako je Irska u

svoje nacionalne strategije uvela mjere kao $to su [53]:

- prepoznati vrijednost i doprinos njegovatelja i promovirati njihovo ukljucivanje u
odluke koje se odnose na osobu o kojoj se brinu

- podrzati njegovatelje u upravljanju njihovim fizickim, mentalnim i emocionalnim
zdravljem i dobrobiti

- osigurati njegovateljima odgovaraju¢e informacije, edukaciju, podrsku i usluge s
ciliem stjecanja sigurnosti i povjerenja u pruzanju skrbi

- poticanje njegovatelja da Sto potpunije sudjeluju u poslovnom i drustvenom Zzivotu.

Ovakvi modeli kreiranja javnozdravstvenih politika promi€u svijest i prepoznavanje uloge i
doprinosa njegovatelja kao aktivnih €lanova u procjeni, planiranju i pruzanju skrbi te
donoSenju odluka. Pruzanje palijativne skrbi u kuci pridonosi boljoj kvaliteti Zivota bolesnika
s potrebom za palijativnom skrbi [54]. Obiteljski njegovatelji vazni su sudionici u ostvarenju
ovog oblika skrbi te imaju kljuénu ulogu u provodenju palijativne skrbi u kuéi. Vazna je
procjena kako ta vrsta skrbi utje€e na njih i koliko su preoptereéeni pruzanjem skrbi u kuci
[55, 56, 57]. Woodman i sur. (2016) opisuju kako obitelji pokuSavaju uravnoteziti svoje
potrebe s potrebama bolesnika i da je za neke to pozitivho iskustvo, dok neki osjeéaju pritisak
od strane bolesnika, ostalih ¢lanova obitelji i zdravstvenih profesionalaca. Obitelji imaju
druge prioritete poput posla i druge uzdrzavane osobe poput djece na koje treba obratiti
paznju, a zdravstveno osoblje nikada ne bi smjelo pretpostaviti da obitelj Zeli ili moze pruziti
skrb, niti bi trebalo donositi prosudbe ako viSe ne Zele biti izravno uklju€eni u skrb [56].
Studija iz Svedske pokazala je da obiteljski njegovatelji mogu osjeéati sumniju,
ambivalentnost i tjeskobu u pogledu pruzanja palijativne skrbi. Obiteljski njegovatelji u toj
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studiji nisu razmatrali posljedice palijativne skrbi u kucéi za sebe sve dok je to bila jasna zelja
bolesnika [58].

Opterecenje skrbi, ograni¢enja na aktivnosti, strah, nesigurnost, usamljenost, perspektiva
smrti i nedostatak emocionalne, prakti¢ne i informativne podrske €imbenici su za koje se

smatra da povecavaju ranjivost njegovatelja te rizik od umora i sagorijevanja [59].

Ispred profesionalaca stavljen je izazov na koji nacin procijeniti, a samim time i zadovoljiti

potrebe obitelji palijativnih bolesnika za pruzanje skrbi u kuci [60].

Obitelj treba biti dobro upuéena u sve postojeCe resurse koji pruzaju skrb u kuci, od
zdravstvenih profesionalaca, udruga, podrSke zajednice te usluznih djelatnosti koje se
dodatno placaju. Potrebna je procjena potreba i mogucih financijskih potpora od strane
socijalne skrbi te priprema prostora prema potrebama bolesnika uklju€ivanjem posudionica
pomagala. Takoder, potrebno je ¢lanovima obitelji omoguciti razvoj novih vjestina u pruzanju

skrbi u kuci (presvlacenje bolesnika, hranjenje i sl.). [61]
Klju€ne preporuke za poboljSanje palijativhe skrbi usmjerene na obitelj su[35]:

- utvrdite kljune Clanove obitelji usmjerene na bolesnika

- ukljucite klju€ne Clanove obitelji u dokumentirani plan multidisciplinarne skrbi

- ukljucite ¢lanove Sireg multidisciplinarnog tima

- procijenite potrebu za obiteljskim sastancima

- pripremite Clanove obitelji za uloge povezane s pruzanjem potpore umiru¢em cClanu
obitelji

- pruzite pisane informacije kako biste strukturirano nadopunili verbalne smjernice

- pomozite ¢lanovima obitelji u vjeStinama za optimizaciju udobnosti bolesnika

- redovito preispitujte ciljeve skrbi

- redovito procjenjujte prikladnost mjesta skrbi

- redovito procjenjujte potrebe obitelji za predahom, informacijama i podrskom

- redovito procjenjujte individualne potrebe njegovatelja

- ponudite da se obitelji savjetuju o znakovima pribliZzavanja smrti

- procijenite potrebu za podrSkom u Zalovanju prije smrti bolesnika.
Klju€ni izazovi za optimalnu palijativhu skrb u kuéi su [35]:

- jednakost raspolozivih resursa u gradu i u ruralnim podrucjima
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- dokazi o najprikladnijim modelima pruzanja skrbi

- odgovarajuce prepoznavanje razliCitih kulturnih potreba i strategija za udovoljavanjem
tim potrebama

- pojaCana interdisciplinarna suradnja

- odgovarajuce uklju€ivanje unaprijed planiranog zbrinjavanja

- korisnije strategije za odredivanje terminalne faze Zivota

- prikladne mogucnosti predaha, ukljuCujuci no¢ne usluge

- veci kontinuitet medu zdravstvenim radnicima koji obavljaju kuéne posjete

- 24-satna dostupnost lije€nika opc¢e prakse i struCnjaka za palijativhu skrb

- multidisciplinarni planovi skrbi i baze podataka primjenijivi na razlicitim mjestima skrbi

- poboljsani alati za procjenu i precizno odredivanje potreba bolesnika i obitelji.

Kao odgovor na potrebe njegovatelja, postoji potreba za daljnjim razvojem usluga i podrska

za dobrobit primarnih njegovatelja [32]:

- pruzatelji zdravstvenih usluga trebali bi biti proaktivni u pravovremenom pruzZanju
usluga te davati jasne informacije i savjete u vezi s uslugama (ukljuujuéi usluge
predaha obitelji), naknade i prava

- njegovateljima takoder treba osigurati odgovarajucu i pristupaénu edukaciju

- njegovatelji bi trebali modéi lako pristupiti odgovarajuéim razinama podrske u Zzalovanju

- bolesnici i njegovatel;ji trebali bi imati lak pristup odgovarajuéim razinama palijativhe
skrbi.
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5. Alati za procjenu potreba obitelji bolesnika koji imaju potrebu

za palijativnom skrbi

Potrebe obitelji procjenjuju se s ciliem pruzanja praktiCne, emocionalne, psihosocijalne i
duhovne podrske, uklju€ujuci i Zalovanje. Primjena alata za procjenu potreba za podrskom
obitelji mogla bi povecati svijest kod pruzatelja zdravstvenih usluga o potrebama obiteljskih
njegovatelja [8]. Potrebe su drugacije kod svakog ¢lana obitelji te je iz tog razloga vazno
pravilno sagledati potrebe svakog Clana pojedinacno, a osobito kod modernih obitelji kao Sto
su homoseksualne obitelji, viSegeneracijske obitelji, obitelji koje Zive geografski odvojeno i
sl. Ispred profesionalaca stavljen je izazov na koji nacin procijeniti, a samim time i zadovoljiti
potrebe obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi [60]. U prvom redu treba
postici i dokumentirati sveobuhvatno cjelovito razumijevanje uloge obitelji u skrbi o bolesniku

dobivanjem odgovora na sljedeca pitanja:

Tko je najblizi ¢lan obitelji?

Zeli li obitelj pruziti skrb?

- Tko je, ako je itko ve¢ pruzao skrb i koji oblik skrbi?

- Koliko Cesto je potrebno pruzanje profesionalne podrske?

- Jelidovoljno da se zadovolje potrebe bolesnika/obitelji?

- Je li okolina u kojoj se pruza skrb prikladna i adekvatna?

- Kaoje resurse ili opremu bolesnik zahtijeva?

- Kakva je formalna skrb dostupna na tom podrucju?

- Koliko cCesto dostupne sluzbe obilaze bolesnika (nadlezni obiteljski lije€nik,
patronazne sestre, sestre iz zdravstvene njege u kuci)?

- Kako se obitelj snalazi u provodenju skrbi?

- Imaju li nekih problema ili pitanja o kojima treba razgovarati?

- Postoje li financijske poteskoce za bolesnika ili obitelj?

- lzaziva li odgovornost pruzanja skrbi pretjeranu brigu i stres?

Identifikacija i podrS§ka njegovatelja kljuéni su kako bi se osiguralo da bolesnik koji ima
potrebu za palijativnom skrbi Zivi i umre u zajednici. Stoga, vazno je rano prepoznati
primarnog njegovatelja u obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi te proaktivno

djelovati prema njemu koristenjem postojecih resursa i IT sustava. Ranim prepoznavanjem
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i ukljuCivanjem u palijativhu skrb pruza se holisticka podrSka od pocCetka uznapredovale
bolesti te omogucava obitelji pravovremeno pripremu za sve izazove koje nosi pruzanje skrbi
u kuci. Primarna zdravstvena zastita ima vaznu ulogu u proaktivnom djelovanju i podizanju

svijesti javnosti o potrebama ¢lanova umiruce osobe [62].

5.1. Genogram i ekomapa obitelji bolesnika koji imaju potrebu za
palijativnom skrbi

Za pruzanje kvalitetne palijativne skrbi vazno je izraditi mapu obiteljskih odnosa i
medusobne podrske za vrijeme bolesti uzimajuci u obzir bolesnika i obitelj kao jedan sustav,
tj. jednu jedinicu skrbi jer promjena jednog Clana sustava obitelji utjeCe i mijenja ostale
Clanove sustava [63]. Isto tako vazno je izraditi ekosustav svake obitelji prema
Bronfenbrennerovoj teoriji ekoloskih sustava. Ekosustav je podijelien na pet razlicitih

sustava: mikrosustav, mezosustav, egzosustav, makrosustav i kronosustav [64].

5.1.1. Genogram

Genogramom se u palijativnoj skrbi intervjuom prikupljaju informacije o osnovnim
obiteljskim strukturama (biolo$ki i pravni odnosi kroz generacije); informacije o pojedinom
¢lanu obitelji (osnovni podaci, karakteristike osobnosti, emocionalni i medicinski problemi) te
informacije o obiteljskim strukturama, vezama i odnosima kao i zdravstveni i socijalni
problemi u obitelji kroz najmanje tri generacije. Genogram je promoviran u europskoj
palijativnoj skrbi kao koristan alat za prikupljanje, ,snimanje” i prikazivanje obiteljskih
podataka kako bi se prakticirala holistiCka skrb [64, 65]. Genogrami se u obrazovanju i
praktikumu medicinskih sestara u svijetu upotrebljavaju od 1980. godine [66]. Postoje i
informati¢ki programi za izradu genograma kao npr. Geno Pro [67]. Vecina genograma
sadrZi mnogo podataka o odredenoj obitelji [68]. U palijativnoj skrbi to ukljuCuje prikaz
emocionalnih veza izmedu pojedinih Clanova obitelji, suoCavanja sa stresom, boleScu,
invaliditetom, totalnom boli i smrti [69]. Uz pomo¢ genograma u palijativnoj skrbi vizualno se
predstavljaju obiteljski odnosi te se prikupljaju svi vazni podaci. Ti podaci trebaju biti sazeti i

uredni te obuhvacaju sljedece [66]:

- zdravstveno stanje bolesnika i Clanova obitelji
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- pitanja vezana za sastav ku¢anstva/obiteljska struktura
- Zivotne dogadaije i funkcioniranje obitelji

- obiteljsku ravnotezu ili neravnotezu

Izrada genograma usko je povezana s izradom ekosustava i medusobno su nerazdvojni

alati u procjeni potreba obitelji bolesnika s potrebom za palijativnhom skrbi.

5.1.2. Ekomapa

Ekomapa je dijagram pomocu kojega pokazujemo kontakt ¢lanova obitelji sa Sirom
zajednicom (zdravstvene i socijalne institucije, vjerske zajednice, lokalna zajednica, udruge
i sl.) [70]. Vaznost ekosustava, za palijativne bolesnike i njihove obitelji, istaknula se za
vrijeme pandemije COVID-19 i krize u zdravstvenom sustavu u cijelom svijetu te je ukazala
na vaznost poznavanja utjecaja okoline na mogucnosti pruzanja skrbi u kuci [71]. Ujedno
dolazimo do spoznaje vaznosti informatickog povezivanja svih postojecih resursa koji

sudjeluju u pruzanju skrbi u kuci [72].

5.2. Upitnik za procjenu otpornosti obitelji (eng. Family Resilinece
Assessment Scale, FRAS)

Za procjenu dinamike obitelji preporu¢a se koriStenje Upitnika za procjenu otpornosti
obitelji (eng. Family Resilinece Assessment Scale). Kod procjene obitelji vazno je da svatko
pokusa obuhvatiti sve zastitne Cimbenike koji ¢e ukazati na Cimbenike rizika kod obiteljskih
njegovatelja i dinamike obitelji u pruzanju palijativne skrbi u kuéi jer uspjeSnost ostanka
terminalnog bolesnika u kuci ovisi o obiteljskim odnosima i spremnosti obitelji da pruzi skrb
u kuci [10].

5.3. Americki popis obiteljskih snaga (eng. American Family Strengths
Inventory, AFSI)

Perspektiva obiteljskih snaga identificira se i nadovezuje na pozitivne atribute u obiteljskom
funkcioniranju. Odlike obiteljskih snaga su predanost, uvazavanje i naklonost, pozitivha

komunikacija, zajedni¢ko vrijeme, osje¢aj duhovne dobrobiti i sposobnost suoCavanja sa
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stresom i krizama. Uvidom u obiteljske snage medicinske sestre pomazu obiteljima da
definiraju svoje vizije i nade u buduénost, umjesto da gledaju koji ¢imbenici pridonose

obiteljskim problemima. Tri su nacina gdje se moze koristiti koncept obiteljske snage [73]:

- utvrdivanje snaga i pruzanje povratnih informacija ¢lanovima obitelji
- pomaganje Clanovima obitelji u razvijanju snaga

- pozivanje obiteljskih snaga radi postizanja ciljeva ili rieSavanja problema.

5.4. Alat za procjenu potreba podrske njegovatelju (eng. Carers Suport
Needs Assesment Tools, CSNAT)

Alat za procjenu potreba njegovatelja (CSNAT) razvijen je u Velikoj Britaniji i pokazao se
ucinkovitim za procjenu i rjieSavanje potreba za podrskom obiteljskih njegovatelja bolesnika
u terminalnoj fazi bolesti kod kuce. Prednosti CSNAT-a su kratki format, jednostavnost
upotrebe u praksi i sveobuhvatan sadrzaj. Taj je isti alat standardiziran na njemacki jezik pod
nazivom KOMMA — Kommunikation mit Angehorigen [74]. CSNAT pristup omogucava
pruzanje podrSke njegovatelju, rjieSavanje poteSko¢a u pruzanju skrbi u kuéi te potiCe
intervencije koje proSiruju fokus planiranja otpusta tako da ukljuuje procjenu potreba za
potporom njegovatelja u tranziciji, potencijalno spre€avajuci slom skrbi u kuci i bespotrebne
hospitalizacije [8,75,76]. Redovito revidiranje potreba obitelji s obzirom na promjene potreba
bolesnika poboljSava ishode skrbi od strane obiteljskih njegovatelja. CSNAT se sastoji od
slozenih procjena i usmjeren je na pojedinog Clana obitelji $to donosi znaCajne izazove s
obzirom na to da je tendencija usmjerene skrbi na bolesnika, a ne na neformalnog

njegovatelja [77] .

Upitnik pokriva 14 podrucja za koje njegovatelji najéeSce kazu da trebaju podrsku. Napisan
je kao kratak i jednostavan za upotrebu njegovateljima i stru¢njacima. Njegovatelji ga mogu
koristiti da naznace potrebu daljnje podrSke za vlastito zdravlje tijekom pruzanja skrbi.
Preporu€a se ponavljanje procjena potreba svaka 2-3 tjedna s obzirom na to da se one s

vremenom mogu povecati. Za upotrebu CSNAT upitnika potrebna je licenca [78,79,80].

Pristup CSNAT-a petostupanjski je proces procjene i podrSke, a zapocCinje kada se
njegovatelji upoznaju s CSNAT-om. Njegovatelji zatim koriste CSNAT za oznaCavanje

domena u kojima im je potrebna veca podrska te slijedi davanje prioriteta onima koji su im u
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tom trenutku najvazniji. Zatim se vodi razgovor o procjeni izmedu njegovatelja i provoditelja
upitnika koji se usredotoCuje na prioritetne domene. Njegovatelji ¢e imati razliCite
individualne potrebe za svaku od domena. Klju€an je razgovor kako bi omogucio primarnom
njegovatelju da izrazi svoje individualne potrebe za podrskom. Slijedi dogovor izmedu
njegovatelja i provoditelja upitnika oko toga kako povecati vrijednost podrske te stvaranje

zajednickog plana [81,82].

5.5. Skala pripravnosti za skrb (eng. Preparedness for Caregiving Scale,
PCS)

Skala pripremljenosti za skrb PCS (eng. Preparedness for Caregiving Scale) sluZi za
identifikaciju onih €lanova obitelji koji su moZzda manje pripremljeni za pruzanje potpore i
skrbi bolesniku koji ima potrebu za palijativnom skrbi. Ujedno pomazZe u planiranju
intervencija usmjerenih na te ¢lanove obitelji. Izvorno je razvijen u Americi za upotrebu medu
obiteljskim njegovateljima starijih osoba koji Zive kod kuce, ali je koristen medu obiteljskim
njegovateljima bolesnika u kontekstu palijativne skrbi. Opisan je koncept koji omogucava

primarnim njegovateljima da unaprijed procijene svoju spremnost pruzanja skrbi u kuci [14].

IstraZivanja Henriksson i sur. (2015) pokazuju da spremnost za skrbi treba promatrati kao
trajni i nelinearni proces koji se neprekidno odvija jer promjene u stanju bolesnika prisiljavaju
obiteljske njegovatelje da se pripreme za dodatne nepredvidene sluCajeve. U palijativnoj
skrbi utvrdeno je da se spremniji obiteljski njegovatelji osjecaju viSe nagradeni ulogom
njegovatelja, s veéim osjecajem nade i manjom anksioznosti. Obiteljski njegovatelji koji se
osjeCaju pripremlieno osjeCaju manje brige, imaju manje poremecaja raspolozenja i
smanjenu razinu depresije i opterecenja. Osjecaj spremnosti takoder moze zastititi
njegovatelje od povecane potrebe za podrskom profesionalaca za vrijeme skrbi u terminalnoj

fazi voljene osobe [14].
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5.6. Ljestvica stresnih reakcija odraslih njegovatelja naiskustva umiranja
(eng. Stressful Caregiving Adult Reactions to Experiences of Dying Scale,
SCARED)

Ljestvica stresnih reakcija odraslih njegovatelja na iskustva umiranja SCARED (eng.
Stressful Caregiving Adult Reactions to Experiences of Dying Scale) prvi je puta koriStena u
Njemackoj, kratka je i jednostavna za primjenu te moze identificirati ove potencijalno
uznemirujuce kriticne zdravstvene dogadaje medu obiteljskim njegovateljima bolesnika koji
imaju potrebu za palijativnom skrbi u kuc¢i. SCARED skala preispituje deset potencijalnih

uznemirujucih iskustva u pruzanju skrbi u kuéi, uklju€ujuci [83]:

- osam fizickih iskustava: jaka bol/nelagoda, nesposobnost Zvakanja ili
gutanja/gusenje, povracanje, dehidracija, nesanica, pad/kolaps/nesvjestica,
zbunjenost ili delirij, druga uznemirujuca iskustva

- dva psihosocijalna iskustva: osjecaj da je bolesniku dosta i pomisao da je mrtav.

5.7. Procjena funkcioniranja obitelji i smjernice za intervencije

Betty Davies je sa suradnicima nakon detaljnog i kvalitativnog proucavanja iskustva
dvadeset i tri obitelji u kojima je jedan roditelj umirao od raka, definirala smjernice za
intervencije u palijativnoj skrbi vezane na obiteljsko funkcioniranje. Kroz bolje razumijevanje
utjecaja terminalne bolesti na cjelokupan obiteljski sustav, razvija teorijske okvire za
procjenu i pruzanje potpore obiteljima palijativnih bolesnika [84].
Obiteljsko funkcioniranje u palijativnoj skrbi: smjernice za intervencije u palijativnoj
skrbi [84]:

1. Procjena funkcioniranja obitelj: Koristite dimenzije obiteljskog funkcioniranja
za procjenu obitelji.

Npr.: Usredotocuju li €lanovi svoju brigu na dobrobit bolesnika i prepoznaju li u€inak situacije
na druge Clanove obitelji ili se Clanovi obitelji usredotoCuju na svoje vlastite individualne
potrebe i minimaliziraju li utjecaj na druge? Sastavljanjem procjene prema svim dimenzijama

potreba dolazi se do procijene dinamike obitelji ili pojedinca te olakSava daljnji plan skrbi.

RjesSavanje problema
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koristite svoju procjenu obiteljskog funkcioniranja kao smjernice svojih pristupa. Npr.
u obiteljima u kojima postoji malo konsenzusa o problemima, krutosti vjerovanija i
nefleksibilnosti u ulogama i odnosima, uobi€ajeno pravilo je da se nude obiteljima
razne mogucnosti kako bi mogle odabrati one koje im najvise odgovaraju (to rjeSenje
ima tendenciju da bude manje uspjesno)

kod te obitelji potrebno je pazljivo razmotriti koji resurs najbolje odgovara. Ponudite
resurse polako, mozda jedan po jedan

znatnu pozornost usmijerite na stupanj poremecaja povezanih s uvodenjem resursa i
pripremite obitelj za promjene koje slijede

inaCe, obitelj moze resurs odbiti kao neprikladan i iskustvo dozivjeti kao joS jedan

primjer neuspjeha zdravstvenog sustava da zadovolji njihove potrebe

. Procjena funkcioniranja obitelji: Budite spremni prikupljati informacije tijekom

vremena i od razli¢itih ¢lanova obitelji.

Neki ¢lanovi obitelji mozda nece biti spremni otkriti svoje istinske osjecaje dok ne razviju

povjerenje. Drugi Clanovi obitelji u prisutnosti ostalih ¢lanova nerado dijele razliCita gledista.

U nekim obiteljima odredene osobe preuzimaju ulogu glasnogovornika obitelji. Potrebno je

procijeniti dijele li svi Clanovi stajaliSta glasnogovornika ili imaju razli€ita misljenja, ali ih

nerado dijele. Taj dio procijene je presudan.

Rjesavanje problema

budite svjesni ograni¢enja obiteljskih odnosa i budite spremni za pracenje

obiteljski odnosi dobro funkcioniraju za kohezivne obiteljske jedinice. Medutim, tamo
gdje postoji veca razlika medu ¢lanovima, oni mozda nece slijediti donesene odluke,
iako je ocCito postignut dogovor. lako ne izrazavaju svoje neslaganje, neki €lanovi
obitelji mozda se necée posvetiti predlozenom rjeSenju i mogu zanemariti dogovoreni
plan

medicinska sestra mora slijediti mjere kako bi osigurala rjeSavanje bilo kakvih
problema

Procjena funkcioniranja obitelji: SluSajte obiteljsku priéu i pomoc¢u klinicke

prosudbe odredite gdje je potrebna intervencija.

Dio je razumijevanja obitelji sluSanje njihove priCe. U nekim se obiteljima priCe Cesto

ponavljaju i osjecaji povezani s njima ponovno isplivaju na povrsinu. Razgovor o proslosti
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nacin je postojanja nekih obitelji. Vazno je da medicinska sestra utvrdi pri€aju li Clanovi
obitelji opetovano svoju priCu zato Sto Zele biti bolje shvaceni ili zato $to im je potrebna
pomoc¢ kako bi promijenili nacin na koji njihova obitelj rieSava situaciju. NajCes¢e se priCe
prepriCavaju jednostavno zato Sto Clanovi obitelji Zele da njih i njihovu situaciju medicinska
sestra bolje razumije, a ne zato Sto traze pomo¢ kako bi promijenili na€in na koji njihova

obitelj funkcionira.
RjeSavanje problema

- budite spremni ponoviti informacije — u manje kohezivnim obiteljima nemojte
pretpostavljati da ¢e se podaci to¢no i otvoreno dijeliti s ostalim ¢lanovima obitelji.
Mozda ¢ete morati nekoliko puta ponoviti informacije razliCitim ¢lanovima obitelji i
ponoviti odgovore na ista pitanja razlicitin Clanova obitelji

- procijenite prikladnost grupa za podrsku jer one mogu biti dragocjen resurs. Pomazu
pruzajuéi ljudima priliku da Cuju perspektive drugih u sli€énim situacijama. Medutim,
nekim ¢lanovima obitelji treba viSe individualne paznje nego $to im to pruza podrska.
Ne koristi im to Sto Cuju kako su drugi dozivjeli situaciju i rijesSili probleme. Potrebna
im je medusobna interakcija usmjerena na sebe s nekim s kim su razvili povjerenje

- prilagodite skrb razini obiteljskog funkcioniranja. Neke su obitelji viSe obuzete
iskustvom palijativne skrbi od drugih. Razumijevanje obiteljskog funkcioniranja moze
pomoci medicinskim sestrama da shvate da se oCekivanja neke obitelji ,povuku” kako
bi se nosile sa stresom palijativhe skrbi mozda nerealna. Medicinske sestre trebaju
prilagoditi skrb obiteljskom nacinu funkcioniranja i biti spremne na €injenicu da je rad

s nekim obiteljima zahtjevniji, a postignuti rezultati manje optimalni

U skrbi za bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi prepoznat je vazan doprinos
obitelji kao pruzatelja neformalne skrbi [85]. U Republici Hrvatskoj za sada ne postoje
nacionalne politike koje bi prepoznale taj oblik skrbi. Obitelj bolesnika koji ima potrebu za

palijativnom skrbi prikazuje se zajedno s bolesnicima u definicijama palijativhe skrbi [2].

Potrebe obitelji opisane su u ,Deset klju¢nih kompetencija medicinske sestre u
specijalistickoj palijativnoj skrbi” prema Europskom drustvu za palijativhu skrb (EAPC):
,Odgovoriti na potrebe ¢lanova obitelji u odnosu na kratkoro€ne, srednjoroéne i dugorocne
ciljleve skrbi o bolesniku te u odnosu na njihove osobne poteSkoCe i potrebe u skrbi i
Zalovanju”. To je detaljno razradeno u priruCniku koji navodi kompetencije potrebne
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medicinskim sestrama u specijalisti¢koj palijativnoj skrbi [86]. A obrazac ,Procjena problema
i potreba palijativnog bolesnika i njegove obitelji” nalazi se u Vodi€u koordinatora za
palijativnu skrb u Zupaniji izdanog od strane Ministarstva zdravstva [87]. U obrascu se
zajedno procjenjuju potrebe bolesnika i obitelji u Cetiri skupine: fizicke, psiholoske, duhovne
i socijalne potrebe/problemi. U obrascu uz procjenu postavlja se pitanje: ,Tko je glavna
podrska oboljeloj osobi? (Elan obitelji/prijatelj/susjed); Kako pomaze i u kojoj mjeri? (broj sati
dnevno/tjedno)”. Samim time identificira se primarni njegovatelj. Ujedno se uz obitelj obavlja

procjena ukljuenosti i drugih resursa u skrb u kuéi.
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6. Istrazivacki dio rada

Ovim pilot-istrazivanjem provedenim na podru€ju Republike Hrvatske u srpnju 2021.
godine Zeli se potaknuti prepoznavanje potreba obitelji koje pruzaju palijativhu skrb u kuéi te
utjecaj duljine skrbi na dinamiku obitelji. To ¢e biti dobro polaziste za standardizaciju upitnika
procjene obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi i dinamike obitelji u
svakodnevnom procesu rada, a takoder i polaziSte daljnjim istrazivanjima koja Ce se provoditi
s cillem unapredenja pruzanja podrSke obiteljima u pruZanju neformalne skrbi u kudi i

razvojem dodatnih resursa u toj podrsci.

6.1. Cilj istrazivanja

Osnovni je cilj provodenja ovoga istraZivanja procjena potreba obitelji za pruzanjem
palijativne skrbi u kuéi na podrucju Republike Hrvatske. Uz samoprocjenu znanja i vjestina
te potreba obitelji koje pruzaju neki oblik neformalne palijativne skrbi u kuci, cilj je utvrditi
stresne situacije kojima su izlozene obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi
za vrijeme pruzanja skrbi u kuci. Takoder, istrazivanje nastoji utvrditi misljenja obitelji o

nedostacima pruzanja palijativne skrbi u kuci.

6.2. Hipoteze istrazivanja
H1 Duljina skrbi utjeCe pozitivno na znanja, vjestine, komunikaciju, stres i procjenu potreba

podrske obitelji u skrbi za bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi.
Hipoteza H1 provjerena je podhipotezama:

H1.1: Obitelji bolesnika koje pruzaju palijativnu skrb dulje od 6 mjeseci imaju bolju

samoprocjenu znanja o prirodi i tijeku bolesti te potrebama osobe o kojoj brinu.

H1.2: Obitelji bolesnika koje pruzaju palijativhu skrb dulje od 6 mjeseci izrazavaju vecu

optere¢enost komunikacije s osobom koju njeguju od obitelji koje brinu krace.

H1.3: Obitelji bolesnika koje pruzaju palijativnhu skrb krace od 6 mjeseci imaju izraZzeniju

potrebu za stjecanjem znanja o tijeku bolesti i vjestina.
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H1.4: Obitelji koje pruzaju skrb dulje od 6 mjeseci izrazavaju vecu potrebu za fizickom

podrskom.

H2 Procjena opterecenosti znacajno je veca u njegovatelja koji brinu za starije roditelje u

odnosu na ostale ispitanike.

6.3. Opis uzorka

U istrazivanju je sudjelovalo 65 ¢lanova obitelji koji provode neki oblik neformalne skrbi u
kuci bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi na podrucju Republike Hrvatske. U
istraZzivanju su sudjelovale obitelji s podrucja Varazdinske Zupanije, Medimurske Zupanije,
Krapinsko-zagorske Zupanije, Dubrovaéko-neretvanske Zupanije, Sibensko-kninske
Zupanije, Karlovacke zZupanije, SisaCko-moslavatke Zupanije, Viroviticko-podravske
Zupanije, KoprivniCke zupanije, Istarske Zupanije, Primorsko-goranske Zupanije,
Zagrebacke Zupanije i Grada Zagreba. Pilot-istraZivanje provedeno je na ovom podrucju

najviSe zbog dobre suradnje izmedu koordinatora palijativhe skrbi.

Kriteriji uklju€ivanja obitelji bolesnika koji imaju potrebu za palijativnom skrbi bili su da je
obitelj prepoznata kao neformalni njegovatelj u skrbi od strane koordinatora palijativne skrbi.
Koordinatori palijativhe skrbi u 13 Zupanija ciljano su ukljuCivali obitelji koje su u trenutku
istrazivanja bili u skrbi slanjem upitnika putem drustvenih mreza. Drugi kriterij uklju€ivanja
bio je da je najmanje jedan Clan obitelji informaticki pismen za rjeSavanje online upitnika.

Tredi kriterij ukljuCenosti bio je pristanak ¢lana obitelji na rjeSavanje upitnika.

6.4. Opis instrumenata

Kao instrument istrazivanja koriSten je anketni upitnik sastavljen za potrebe ovog
istrazivanja (Prilog 1.). Prvi dio upitnika sadrzi devet sociodemografskih pitanja (spol, dob,
razina obrazovanja, zaposlenje, prebivaliSte, odnos prema osobi o kojoj brinete, duljina skrbi,
dob pacijenta, skupne neizljeCive bolesti). Drugi dio upitnika sastoji se od skupina pitanja
grupiranih u Cetiri kategorije. Na pitanje 10. odgovara se jednim izabranim odgovorom, a na
skupinu pitanja 13. moguce je odabrati vise odgovora. Skupina pitanja 11. i 12. oblikovana
je u obliku Likertove skale te su tvrdnje u rasponu od 1 do 5, gdje 1 znaci ,uopce se ne

slazem”, 2 znadi ,ne slazem se”, 3 znadi ,niti se slazem, niti se ne slazem", 4 znaci ,slazem
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se” i 5 znaci ,u potpunosti se slazem”. Pitanja 11. i 12. preuzeta su uz suglasnost autorica
Mateji¢ i Djikanovi¢ (2019) i provedenog istrazivanja ,Projekat: istraZivanje potreba
neformalnih njegovatelja”. U tre¢em dijelu upitnika postavljeno je otvoreno pitanje o
prijedlozima za poboljSanje pruzanja palijativne skrbi u kuci. Odgovor nije bio obavezan, a

na njega je odgovorilo sveukupno 26 ¢lanova obitelji.

6.5. Tehnike i metode prikupljanjai obrade podataka

Pri pripremi istrazivanja pretrazena su slicna istraZivanja po kljuénim rijeCima u bazama
Web of Science, PubMed, Hrcak. Iz istraZivanja su pripremljena i prilagodena pitanja za
upitnik. Prije provodenja glavnog istrazivanja provedeno je pilot-istraZzivanje provjere
metrijskih karakteristika upitnika i njihova valjanost za koristenje u glavnom istrazivanju. U
obliku intervjua formirana pitanja testirana su na 10 ispitanika te je dobiveno njihovo misljenje

0 tome da su sva pitanja razumljiva.

Upitnik (Prilog 1.) distribuiran je u obliku online obrasca te dijeljen ciljano obiteljima putem
drustvenih mreza (E-posta, Viber, WhatsApp, Facebook).

Za obradu dobivenih podataka koristen je softverski program SPSS (probna verzija).
Podaci su prikazani apsolutnim i relativnim frekvencijama te organizirani graficki i tablicno.
Za provjeru hipoteza i istrazivackih pitanja koridteni su Hi-kvadrat test i Mann-Whitney U test,

a na razini znacajnosti p<0,05.

6.7. Eticki vid istrazivanja

Ispunjavanje upitnika bilo je dobrovoljno i anonimno. Svi su sudionici prije ispunjavanja
upitnika obavijeSteni o svrsi i cilju istrazivanja. Dobrovoljno su pristali sudjelovati Sto
potvrduju ispunjavanjem upitnika. U bilo kojem dijelu upitnika mogli su odustati od
sudjelovanja u istraZivanju. Rezultati istrazivanja prikazani su u skupinama. U istraZivanju je
poStovana privatnost svih sudionika prema Opcoj uredbi o zastiti podataka (GDPR), uz
pridrzavanje etiCkih nacela. Prije poCetka istrazivanja zatrazena je i dobivena suglasnost
EtiCkog povjerenstva za odobravanije istrazivanja Sveucilista Sjever (Prilog 2.).
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6.8. Ograni¢enja istrazivanja

Ogranicenja istrazivanja bili su godisnji odmori koordinatora palijativne skrbi, odbijanje
rieSavanje upitnika od strane Clana obitelji te nedostatak informatiCke pismenosti ili
komunikacijskih uredaja (pametan telefon, prijenosno racunalo, racunalo). Ogranienje

ovoga istrazivanja je i mali uzorak te kratko vremensko razdoblje pracenja potreba obitelji.
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7. Rezultati istrazivanja

U istrazivanju je sudjelovalo 43 Zenskih (66 %) i 22 muskih (34 %) sudionika. Medutim,
ova] podatak ukazuje na to da su u znacCajno vecem udjelu njegovatelji bolesnika u

palijativnoj skrbi Zzenske osobe [Grafikon 7.1.].

Spol

= musKki
= zenski

Grafikon 7.1. Distribucija sudionika po spolu; Izvor: N. D.

Prema mjestu stanovanja sudionici su rasporedeni u sljedeéem omjeru: 38 % onih koji Zive
u gradskim naseljima naspram 62 % sudionika koji Zive u ostalim mjestima. Iz rezultata
mozemo zakljuciti da je raspodjela bolesnika u palijativnoj skrbi jednaka u gradskim i ostalim
naseljima te da su moguce usporedbe na drugim varijablama u odnosu na kriterij mjesta
stanovanja [Grafikon 7.2.].
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Mjesto stanovanja

= gradsko naselje
= ostala mjesta

Grafikon 7.2. Distribucija sudionika prema mjestu stanovanja; Izvor: N.D.

U uzorku ovog istrazivanja znaCajno najvise (x2df5=50,846; p=,000) ima sudionika sa
zavrSenom samo srednjom Skolom (43 %), a najmanje onih koji imaju samo osnovnu Skolu.
S obzirom na ovaj rezultat, usporedbe rezultata istraZivanja prema kriteriju razine
obrazovanja mogle bi posljedi¢no dovesti do pogresnih interpretacija i zaklju€aka [Grafikon
7.3].

Razina obrazovanja

2% 2% = bez Skole ili nepotpuna

" osnovna Skola

= zavrSena osnovna Skol

= zavrseno trogodisnje ili
Cetverogodisnje
srednjoskolsko
obrazovanje

preddiplomski studij, visa
Skola, prvostupnik

Grafikon 7.3. Distribucija sudionika prema razini obrazovanja; Izvor: N. D.
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Sudionici su iz ukupno 12 hrvatskih Zupanija. Znac¢ajno najviSe (x2df11=68,477; p=,000)
sudionika s udjelom od gotovo 34 % je iz Varazdinske Zupanije [Grafikon 7.4.].
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Grad Zagreb M 3,1
Medimurska [ 4,6
Dubrovacko-.. NG 0,2
Istarska I 3,1
Sibensko-kninska [ 6,2
Viroviticko-podravska I 123
Primorsko-goranska [ 3,1
Koprivni¢ko-krizevacka M 1,5
Varazdinska [, 33,8
Karlovacka NG 1338
Zagrebacka M 3,1
0 10 20 30 40

Grafikon 7.4. Distribucija sudionika po Zupanijama; lzvor: N. D.

U odnosu na radni status, najviSe sudionika s udjelom od 52,3 % (N=34) je zaposleno,
umirovljeno je 27,7 % (N=18) sudionika, a povremeno zaposlenih ili angaziranih te

nezaposlenih ukupno ima 12 % (N=8) [Grafikon 7.5.].
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Radni status

= zaposlen/a

= povremeno zaposlen/a ili
angaziran/a

= umirovljenik/ca

nezaposlen/a

= domacdin/ica

Grafikon 7.5. Distribucija sudionika prema radnom statusu; lzvor: N. D.

Prosje¢na dob osoba za koje sudionici brinu je 64 godine. Raspon dobi kre¢e se od
najmlade osobe s 25 godina o kojoj treba brinuti do najstarije osobe s 93 godine. Udio starih

(65 i viSe godina) bolesnika koji imaju potrebu za palijativnom skrbi je 49,2 % (N=32).

Najvide sudionika, njih 43,1 % (N=28) brine za vlastite roditelje, dok je nedto maniji udio
onih koji brinu za bracnog druga (35,4 %). Navedene skupine zastupljene su u uzorku
znacCajno viSe (x2df6=80,923; p=,000) od svih drugih koji brinu za djecu ili roditelje

supruznika, rodake ili prijatelje [Grafikon 7.6].
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Srodstvo s hjegovanom osobom

3%

5% 6% = roditelj
= bracCni partner

= sin/kéer

roditelji supruznika
= rodaci
= bliski prijatelji
= sestra/brat

Grafikon 7.6. Distribucija sudionika prema srodstvu s osobom koju njeguju; lzvor: N. D.

Vide sudionika pruza skrb i njegu svojim ¢lanovima obitelji dulje od 6 mjeseci, a oni Cine
54 % (N=35) uzorka. Kra¢e od 6 mjeseci njegu pruza 20 % (N=13) [Grafikon 7.7.].

Duljina skrbi

= < 0d 6 mjeseci
= > 0d 6 mjeseci
= viSe ne, preminuo/la je

Grafikon 7.7. Distribucija sudionika prema duljini pruzanja skrbi; Izvor: N. D.



NajviSe osoba za koje je potrebno brinuti ima maligne bolesti (74 %, N=48), a po uCestalosti
ih slijede osobe oboljele od kardiovaskularnih bolesti s udjelom od 12,3 % (N=8) [Grafikon
7.8.].

Bolesti oboljelin

‘ = maligne bolesti

= neuroloske bolesti
= kardiovaskularne bolesti
demencije

Grafikon 7.8. Distribucija skupina bolesti oboljelih; Izvor: N. D.

Stresna situacija koja je kod najviSe sudionika izazvala najveéi strah i stres je jaka bol ili
nelagoda kod bolesnika koju je osjetilo 24,6 % (N=16) sudionika. Strah i stres bio je u 18,5
% (N=12) slu€ajeva potaknut osje¢ajem da osoba viSe ne moZe i da joj je svega dosta. Ova
dva uzroka percipirana su kao najsnazniji okidaci straha i stresa. Pomisao da je osoba mrtva
izaziva strah i stres kod 15,4 % (N=10) sudionika. Najintenzivniji strah i stres uzrokovan
dehidracijom bolesnika doZivjelo je 10,8 % (N=7), a nemoguc¢nosSc¢u Zvakanja i gutanja te
guSenja 9,2 % (N=6) sudionika [Grafikon 7.9.].
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Izlozenost situacijama koje su izazvale strah ili stres kod
sudionika

osoba viSe ne moze, svega joj je dosta NG 185
pomisao da je mrtav/iva NG 154
ostali dogadaji M 4.6
zbunjenost, delirij I 3,1
pad, kolaps, nesvjestice NG 9.2
nesanica [ 1,5
dehidracija NG 108
povracanje M 3,1
nesposobnost Zvakanja ili gutanja,.. [N 9,2
jaka bol ili nelagoda N 246

0 5 10 15 20 25 30

Grafikon 7.9. Distribucija izloZenosti situacijama koje su izazvale strah ili stres kod

sudionika i osoba o kojima brinu; Izvor: N. D.

Sudionici su imali moguénost odabira viSe odgovora koji odraZzavaju njihovu potrebu ili koji
su nedostaci u skrbi za bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi. NajviSe sudionika
(N=41) kao nedostatak u skrbi bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi navodi
nedovoljno informacija o tijeku bolesti i $to ih oCekuje, a najmanje pomoé¢ oko njihovih
duhovnih potreba (N=7) [Grafikon 7.10.].
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Nedostaci u skrbi

pomo¢ oko mojin duhovnih potreba [ 7
pomoc¢ oko financijskih i pravnih pitanja [ 8
pomo¢ oko brige za vlastito zdravije |GG 12
pomo¢ oko prakticne pomodi u kuéi NG 14
pomagala potrebna za skrb |GG 10
pomo¢ oko mojih osjecaja, straha i zabrinutosti [ NG 21
pomoé oko njege, odijevanje i kupanje [IINIEG 24
vise vremena za sebe tijekom dana [N 2/
informacije kome se obratiti s pitanjima vezanim.. [ NG 28
plan skrbi za oboljelu osobu NG 20
vise podrike profesionalaca u kontroli simptoma.. NG 31
viSe informacija o tijeku bolesti i $to me sve ocekuje NGNS 41

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45

Grafikon 7.10. Nedostaci u skrbi za bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi; Izvor:
N. D.

Sveukupno 46 % sudionika navodi kako nema dovoljno znanja (SD=2,84) o bolestima osoba
za koje brinu. Ukupno 38 % sudionika smatra da ima dovoljno znanja o potrebama osoba
koje njeguju. Njih 35 % procjenjuje da nema dovoljno vjestina, a 27,7 % ne moze procijeniti
svoje vjestine potrebne u skrbi za bolesnika (SD=2,93) [Tablica 7.1.].
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N (%)

2§88 52 g8 °C
< Ne¢ o]
> 3 o/ §8 2|5 |m |sD
o o Bl S o)
3 @ 3| = 3 2
Smatram da imam dovoljno
_ S ~ |10 20 11 18 6
znanja o prirodi i tijeku bolesti 2,84 1,252
S (15,4) ((30,8) |(16,9) [(27,7) ((9.2)
osobe o kojoj brinem
Smatram da imam dovoljno
_ 8 14 18 20 5
znanja o potrebama osobe o 3,00 (1,159
— S (12,3) |(21,5) |(27,7) [(30,8) ((7.,7)
kojoj brinem/njegujem
Smatram da imam dovoljno
vjestina da napravim sve ono |10 18 18 16 6
2,93 |1,157
Sto je potrebno za osobu o (7,8) |(27,7) |(27,7) |(24,6) [(9,2)

kojoj brinem/njegujem

N=Dbroj; %=postotak; M=Mean; SD=standardna devijacija

Tablica 7.1. Samoprocjena trenutnog znanja i vjestina; Izvor: N. D.

U procjeni ispravnog nacina razgovora s oboljelom osobom vidljiva je podjednaka

zastupljenost onih koji procjenjuju da ne znaju (35,4 %), onih koji su neodluéni u procjeni

(35,4 %) i onih koji smatraju da znaju razgovarati s oboljelom osobom (29,3 %). S osobama

koje njeguju svada se 21 % sudionika, a komunikacija s osobama koje njeguju stresna je za

26 % sudionika. Prema raspodjeli ima viSe onih koji se ne svadaju i kojima komunikacija s

osobama koje njeguju nije stresna. Zelju za u&enjem ispravnog nadina komunikacije s

osobama koje njeguju izrazilo je ukupno 77 % sudionika. Vecina sudionika s udjelom od 86

% slaze se i u potpunosti slaze da bi voljeli izbjeci konflikte u komunikaciji [Tablica 7.2.].
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N (%)

2585 8% 28
< < o
> % §/% 8 &S |m |sD
3 8| § 2 g | 2
Smatram da znam kako treba
_ . . 6 17 23 17 2
na pravi nacin razgovarati s 2,87 1,007
. (9.2) |(26,2) |(354) |(26,2) ((3,1)
oboljelom osobom
Svadam se s osobom o kojoj |19 19 13 9 5
, o 241 1,261
brinem/koju njegujem (29,2) [(29,2) |(20) (23,8) |(7,7)

Komunikacija sa osobom koju
S - o 16 15 17 11 6
njegujem mi je stresna (izaziva 2,63 (1,281
(24,6) ((23,1) |(26,2) [(16,9) ((9.2)
nelagodu)

Volio/la bih nauditi kako na

pravi naCin komunicirati s 0 4,04 |,837
o (4.6) |[(18,5) [(44,6) |(32,3)
osobom koju njegujem

Volio/la bih da nema konflikta u
o |2 1 6 25 31
komunikaciji sa osobom o kojoj 4,26 |,923
. o (3,1 |5 |(92) |(385) [(47,7)
brinem/koju njegujem

N=broj; %=postotak; M=Mean; SD=standardna devijacija

Tablica 7.2. Samoprocjena komunikacije; Izvor: N. D.

Sveukupno 77 % sudionika izrazava potrebu za stjecanjem informacija o prirodi i tijeku
bolesti osoba za koje brinu, a 75 % Zeli znati viSe o njihovim potrebama (SD=4,03). Sto se
tiCe vjestina ispunjavanja zahtjeva skrbi, ukupno 72 % sudionika Zeli imati bolje vjeStine. Na
ovim varijablama do 10 % sudionika procjenjuje da ne treba ili ne Zeli viSe informacija o

bolesti, viSe znanja o potrebama ili da su vjestiji u ispunjavanju zahtjeva skrbi [Tablica 7.3.].
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N (%)
35|85 58 2 8°¢
< Ne¢ o
> & 5/ 38 %S |m |sD
S - 2 | 2
Volio/la bih da dobijem viSe
. y o 2 4 9 26 24
informacija o prirodi i tijeku 4,01 (1,023
. o 31 (6,2 |(13,8) |(40) ((36,9)
bolesti osobe o kojoj brinem
Volio/la bih da dobijem vise
_ 5 11 26 23
znanja o potrebama osobe o 0 4,03 |,918
. o (7,7) |(16,9) [(40) |(354)
kojoj brinem/njegujem
Volio/la bih da budem vjestiji u
ispunjavanju svega onog Sto je (1 5 12 25 22
PHm . J g _ . 3,95 |,991
potrebno za osobu o kojoj a5 |(7,7) (18,5 |((38,5) |(33,8)
brinem/njegujem

N=Dbroj; %=postotak; M=Mean; SD=standardna devijacija

Tablica 7.3. Procjena potreba za dodatnim znanjima i vjeStinama; Izvor: N. D.

Ukupno 92 % sudionika voljelo bi imati stalno dostupnu struénu pomoc¢. Njih 65 % ponekad
bi trebalo zamjenu u pruzanju njege i brige, a 67 % sudionika voljelo bi da povremeno netko

drugi sluSa i razgovara s osobama koje njeguju [Tablica 7.4.].

52



N (%)
s S 85 52 28 C
<2 ¢ N¢ ©
> 8 &/ %8 g |5 |m |sp
S - 2 | 2
Volio/la bih imam nekoga tko bi
mi bio stalno dostupan da se
_ . o 5 27 33
obratim za strucni savjet i 0 0 4,43 |,636
. - (7,7) |(41,5) |(50,8)
pomoc (npr. telefonska linija za
pomoc i podrsku)
Volio/la bih da me ponekad
netko zamijeni u pruzanju 3 12 7 19 24
. I . 3,75 1,262
njege i brige za osobu koju (4,6) 1[(18,5) |(10,8) [(29,2) |(36,9)
njegujem
Volio/la bih da ponekad netko
drugi ,pravi drustvo”, slusa i 4 6 11 23 21
. 3,78 |1,179
razgovora s osobom koju 6,2) 1((9,2) |(16,9) [(35,4) [(32,3)
njegujem

N=Dbroj; %=postotak; M=Mean; SD=standardna devijacija

Tablica 7.4. Procjena podrske i potreba za podr§skom; Izvor: N. D.

Vecina sudionika (71 %) nema dostupna suvremena tehnicka pomagala za pomo¢ u

boljem pruzanju skrbi dok potrebu za njihovim posjedovanjem izrazava ukupno 74 %

sudionika. Ukupno 14 % sudionika procjenjuje da im takva sredstva i pomagala nisu

potrebna, odnosno ne bi ih voljeli imati [Tablica 7.5.].
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N (%)

3§ 85 52 2|8°
< Ne¢ o
5 8 > $ 8 2 |5 |m |sp
S - 2 | 2
Volio/la bih da imam
suvremena tehniCka pomagala
koja bi mi pomogla u boljoj brizi |6 3 8 24 24
3,87 1,231
za bliznjeg (npr. video nadzoru |(9,2) |(4,6) [(12,3) |(36,9) |(36,9)
prostoriji u kojoj boravi,
elektricna kolica i slicno)
Imam suvremena tehnicka
omagala koja mi pomazu u
p”gujw'p 31 15 5 8 6
boljoj brizi za bliznjeg (npr. 2,12 1,375
(47,7) |(23,1) |(7,7) |(12,3) [(9,2)

video nadzor u prostoriji u kojoj

boravi, elektri¢na kolica...)

N=broj; %=postotak; M=Mean; SD=standardna devijacija

Tablica 7.5. Procjena dostupnosti suvremenih tehni¢kih pomagala; Izvor: N. D.

7.1. Istraziva€ka pitanja i verifikacija hipoteza

Istrazivacko pitanje: Bol/nelagoda kao stresna situacija utjeCe na percepciju

izlozenosti stresu i strahu kod obitelji u palijativnoj skrbi

IstrazivaCko pitanje provjereno je na pitanju/tvrdnji: ,Za vrijeme brige za voljenu osobu

izlozeni ste odredenim stresnim situacijama. Molim Vas zaokruZzite sto je kod Vas izazvalo

najveci strah i stres kod osobe o kojoj brinete”. Distribucija dobivenih odgovora prikazana je

grafikonom 7.9., a udio pojedinih odgovora testiran je Hi kvadrat testom uz uvjet zna€ajnosti

p<0,05. Moze se zakljuciti da je istrazivaCko pitanje potvrdeno jer je zna€ajno najveci udio

odgovora jaka bol ili nelagoda koju je osjetilo 24,6 % (N=16) sudionika (x?%i9=33,308;

p=,000).
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Hipoteza 1: Duljina skrbi utje€e pozitivho na znanja, vjestine, komunikaciju, stres i
procjenu potreba podrske obitelji u skrbi za bolesnika koji ima potrebu za palijativhom
skrbi.

Hipoteza je provjerena podhipotezama:
H1.1: Obitelji bolesnika koje pruzZaju palijativnu skrb dulje od 6 mjeseci imaju bolju

samoprocjenu znanja o prirodi i tijeku bolesti te potrebama osobe o kojoj brinu.

Analizom procjene znanja i vjesStina izmedu dviju skupina utvrdene su statistiCki znacajne
razlike dobivene Mann-Whitney U testom (p<0,05), a $to znaci da oni sudionici koji dulje od
6 mjeseci brinu o bolesnicima koji imaju potrebu za palijativnom skrbi svoja znanja i vjestine

procjenjuju boljima od sudionika koji brinu kra¢e od 6 mjeseci [Tablica 7.1.1.].

Duljina
o Mean Sum of
trajanja N p*
_ Rank Ranks
skrbi
_ . < od 6
Smatram da imam dovoljno _ _ 13 16,15 210,00
. e . mjeseci
znanja o prirodi i tijeku bolesti - ,010
> 0
osobe o kojoj brinem . . 35 27,60 966,00
mjeseci
< od 6
Smatram da imam dovoljno _ _ 13 17,31 225,00
_ mjeseci
znanja o potrebama osobe o - ,024
> 0
kojoj brinem/njegujem . . 35 27,17 951,00
mjeseci
Smatram da imam dovoljno < od 6
_ _ 13 16,62 216,00
vjestina da napravim sve ono mjeseci 014
Sto je potrebno za osobu o kojoj |> od 6 '
. o . . 35 27,43 960,00
brinem/njegujem mjeseci

*Mann-Whitney U test; p<0,05
Tablica 7.1.1. Usporedba sudionika prema kriteriju duljine pruzanja skrbi oboljelima u

odnosu na znanja i vjestine; lzvor: N. D.

H1.2: Obitelji bolesnika koje pruZaju palijativnu skrb dulje od 6 mjeseci izraZavaju vecu

opterecenost komunikacije s osobom koju njeguju od obitelji koje brinu krace.
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Usporedbom sudionika koji dulje od 6 mjeseci brinu za bolesnike koji imaju potrebu za
palijativnom skrbi s onima koji brinu krace od 6 mjeseci na varijablama komunikacije nisu
utvrdene znacajne razlike dobivene Mann-Whitney U testom (p>0,05). Ovu hipotezu
moramo odbaciti i zakljuCujemo da duljina trajanja skrbi za bolesnika koji ima potrebu za

palijativnom skrbi ne utjeCe na opterecCenost i karakteristike komunikacije [Tablica 7.1.2.].

Duljina
o Mean Sum of
trajanja N p*
' Rank Ranks
skrbi
< od 6
Smatram da znam kako treba _ _ 13 18,54 241,00
L . mjeseci
na pravi nacin razgovarati s ,062
. > od 6
oboljelom osobom . . 35 26,71 935,00
mjeseci
< od 6
o _ _ 13 22,31 290,00
Svadam se s osobom o kojoj mjeseci 405
brinem/koju njegujem > od 6
. . 35 25,31 886,00
mjeseci
— . < od 6
Komunikacija s osobom koju _ _ 13 21,27 276,50
o . . mjeseci
njegujem mi je stresna (izaziva 317
> od 6
nelagodu) _ _ 35 25,70 899,50
mjeseci
. . gn . < Od 6
Volio/la bih nauditi kako na pravi | . 13 23,08 300,00
mjeseci
nacin komunicirati s osobom ,640
o > od 6
koju njegujem _ _ 35 25,03 876,00
mjeseci
o | < od 6
Volio/la bih da nema konflikta u . . 13 21,73 282,50
I .. |Mmjesecl
komunikaciji s osobom o kojoj — ,348
> 0
brinem/koju njegujem _ _ 35 25,53 893,50
mjeseci

*Mann-Whitney U test; p<0,05
Tablica 7.1.2. Usporedba sudionika prema kriteriju duljine pruzanja skrbi oboljelima i

karakteristikama komunikacije; Izvor: N. D.
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H1.3: Obitelji bolesnika koje pruZaju palijativnu skrb dulje od 6 mjeseci izraZzavaju vecu

potrebu za fizickom podrskom.

Hipoteza nije potvrdena pomoc¢u Mann-Whitney U testom jer usporedbom sudionika koji
dulje od 6 mjeseci brinu za bolesnike koji imaju potrebu za palijativnom skrbi s onima koji
brinu krace od 6 mjeseci na varijablama fizicke podrske nisu utvrdene znacajne razlike. 1z
rezultata analize zakljuCujemo da duljina pruZanja skrbi ne utjeCe na procjenu potreba obitelji

za fizickom podrskom [Tablica 7.1.3.].

Duljina
o Mean Sum  of
trajanja N p*
_ Rank Ranks
skrbi
_ . < od 6
Volio/la bih da me ponekad _ _ 13 26,88 349,50
mjeseci
netko zamijeni u pruzanju njege - ,450
> 0
i brige za osobu koju njegujem . . 35 23,61 826,50
mjeseci
Volio/la bih da ponekad neko < od 6
_ _ _ 13 22,81 296,50
drugi ,pravi drustvo”, slua i mjeseci co4
razgovora s osobom koju > od 6 ’
L , , 35 25,13 879,50
njegujem mjeseci

*Mann-Whitney U test; p<0,05
Tablica 7.1.3. Usporedba sudionika prema kriteriju duljine pruzanja skrbi oboljelima i

potrebu fiziCke podrske; Izvor: N.D.

H1.4: Obitelji bolesnika koje pruzaju palijativnu skrb krace od 6 mjeseci imaju izraZeniju

potrebu za stjecanjem znanja o tijeku bolesti i vjeStina

Hipoteza da obitelji bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi koje pruzaju skrb kraée
od 6 mjeseci imaju izraZzeniju potrebu za stjecanjem znanja o tijeku bolesti i vjestina nije
potvrdena pomoc¢u Mann-Whitney U testom (p>0,05). |1z rezultata analize zakljuCujemo da
duljina pruzanja skrbi ne utjece ili nije povezana s potrebom stjecanja novih znanja i vjestina

o bolesti i nacinu pruZanja skrbi [Tablica 7.1.4.].
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Duljina
o Mean Sum of
trajanja N p*
_ Rank Ranks
skrbi
. . s . < Od 6
Volio/la bih da dobijem vise . . 13 23,88 310,50
. N e mjeseci
informacija o prirodi i tijeku ,841
. o > od 6
bolesti osobe o kojoj brinem _ _ 35 24,73 865,50
mjeseci
. . s . < Od 6
Volio/la bih da dobijem vise . . 13 25,15 327,00
. mjeseci
znanja o potrebama osobe o - ,831
> 0
kojoj brinem/njegujem _ _ 35 24,26 849,00
mjeseci
Volio/la bih da budem vjestijiu |< od 6
. . _ . . . 13 26,00 338,00
ispunjavanju svega onog $to je | mjeseci 629
potrebno za osobu o kojoj > od 6
_ o _ _ 35 23,94 838,00
brinem/njegujem mjeseci

*Mann-Whitney U test; p<0,05
Tablica 7.1.4. Usporedba sudionika prema kriteriju duljine pruzanja skrbi oboljelima i

potrebu stjecanja znanja i vjestina; Izvor: N. D.

Istraziva€ko pitanje: Obitelji bolesnika koji imaju potrebu za palijativnom skrbi najvise

nedostaje informacija kome se obratiti ako imaju pitanja vezana za skrb.

Usporedbom sudionika koji smatraju da im treba stalno dostupna moguénost za
savjetovanje i stru¢nu pomoc¢ testirano je Hi kvadrat testom i dobivene su znacajne razlike
na razini p<0,001 u korist vecine sudionika koji su odabrali opciju odgovora ,slazem se” i u
.potpunosti se slazem”. Na temelju ovog rezultata, odgovor na postavljeno istrazivacko

pitanje potvrdan je $to potvrduje pripadajuca tablica [ Tablica 7.1.5.].
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Niti se
U
slazem ; '
N Slazem se | potpunosti p*
niti ne .
se slazem
slazem
Volio/la bih imam nekoga tko bi mi bio
stalno dostupan da se obratim za
. o ) 5 27 33 ,000
strucni savjet i pomo¢ (npr. telefonska
linija za pomo¢ i podrsku)

(X2dr2=20,062; p<0,001).
Tablica 7.1.5. Usporedba ucestalosti odgovora o potrebnom savjetovanju i pomoci; Izvor:
N. D.

H2: Procjena opterec¢enosti zna€ajno je vec¢a u njegovatelja koji brinu za starije

roditelje u odnosu na ostale sudionike.

Usporedbom sudionika koji smatraju da im je ponekad potreban netko da ih zamijeni u
pruzanju njege i brige testiran je Hi kvadrat testom uz dobivene znacajne razlike na razini
p<0,05 u korist sudionika koji brinu za svoje roditelje, oni su odabrali opciju odgovora ,slazem
se” (N=30) i ,u potpunosti se slazem” (N=10). Na temelju ovog rezultata potvrdujemo ovu
hipotezu [Tablica 7.1.6.].
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U kojem srodstvu s osobom koju njegujete
g (7]
28 238 ez | g8 |558/ 88 | BF
X0 |lpQc| 2= DS 2| &9 2o
=13 Rg L8322 |57
® = = ® Ukupno
uopce se ne ,012
. 2 1 0 0 0 0 0 3
slazem
ne slazemse |q 11 0 0 0 0 1 12
niti se slazem
” . 3 1 0 2 1 0 0 7
niti ne slazem
slazem se 13 4 0 0 1 1 0 19
u potpunosti se
. 10 6 3 1 2 1 1 24
slazem
Ukupno 28 23 3 3 4 2 2 65

* Hi-kvadrat test; p<0,05
Tablica 7.1.6. Usporedbe optere¢enosti vezano uz srodstvo sudionika i osobe koju njeguju
(Volio/la bih da me ponekad netko zamijeni u pruzanju njege i brige za osobu koju

njegujem); lzvor: N. D.

Hipoteza je provjerena na pitanju/tvrdnji: ,Volio/la bih da imam nekoga tko bi mi bio stalno
dostupan da se obratim za stru¢ni savjet i pomo¢ (npr. telefonska linija za pomo¢ i podrsku)”.
Testirana je Hi kvadrat testom i dobivene su znacajne razlike na razini p<0,05 u korist
sudionika koji brinu za svoje roditelje koji su odabrali opciju odgovora ,slazem se” i u

,potpunosti se slazem” [Tablica 7.1.7.].
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U kojem ste srodstvu s osobom koju njegujete
suprug/
supruga
ili roditelji blizak
otac/ |bracni |kéi/ |sestra/|supruznika |rodak/ prijatelj/
majka | partner |sin |brat ili partnera | rodakinja |ica Ukupno
niti se
slazem
N 1 2 0 2 0 0 0 5
niti ne
slazem
slazemse |16 |9 0o |o 1 1 0 27 020
u
potpunosti| 11 12 3 1 3 1 2 33
se slazem
ukupno 28 23 3 3 4 2 2 65

* Hi-kvadrat test; p<0,05
Tablica 7.1.7. Usporedba potrebe za stalnom dostupno$c¢u za struénim savjetom i pomoci
prema srodstvu sudionika i osobe koju njeguju (Volio/la bih imam nekoga tko bi mi bio
stalno dostupan da se obratim za strucni savjet i pomo¢ (npr. telefonska linija za pomo¢ i

podrsku); Izvor: N. D.

U kvalitativnom dijelu istrazivanja sudionicima je postavljeno pitanje: ,Navedite Va$
prijedlog koji bi Vam bio potreban za pruzanje podrske oboljeloj osobi.” Odgovor nije bio
obavezan, a na njega je odgovorilo sveukupno 26 ¢lanova obitelji. Opisni odgovori razvrstani

su po kategorijama potreba obitelji bolesnika koji imaju potrebu za palijativnom skrbi.

a. Potreba za psiholoSkom i emocionalnom podrskom:
,Kao $to je i navedeno u anketi, najbitnije od svega je psiholoSka pomo¢ oboljeloj osobi i
saznanje da pored sebe imate stru¢nu osobu koju u bilo koje doba dana mozete kontaktirati

u svezi naglih zdravstvenih promjena kod oboljele osobe.”

61



,2Otvorenost u komunikaciji s oboljelom osobom i ¢lanovima obitelji.”

b. Potreba za informacijama:

,Da u bilo koje doba dana mogu nekoga nazvati i pitati za savjet kada se pojavi problem koji
ne znam sam rijesiti.”

,Upoznati obitelj o pravima onkoloskih bolesnika (pravo na osobnu invalidninu, vaucer za
struju, znak pristupacnosti, oslobodenja pla¢anja RTV pristojbe,dop.zdr.osig.,cestarine).”
,2Jputiti ih na ambulante za lijeCenje boli.”

.Pa da postoji neki broj telefona koji se moze nazvati u situacijama kad ne znam sta da
napravim a javi se neki problem koji ne znam rijesiti odnosno ublaziti.”

,Dostupnost informacija vezana uz samu skrb.”

,Da sam barem ranije znala za palijativhu skrb bilo bi puno lakse.”

,Da mi je netko prije rekao za palijativnu skrb.”

c. Potreba pomoci oko osobne i zdravstvene njege:

.Potrebna pomoc¢ oko osobne i zdravstvene njege.”

.Fizitka pomoc i savjet oko mijenjanja gastro stome.”

,Brza organizacija vanjskih sluzbi-patronaza, ZNJUK. Jednom dnevno ZNJUK je premalo.”

,Dostupnost ZNJUK na otocima.”

d. Potreba podrske izvan radnog vremena i nocu:

,=uvesti drugi PMT, kako ne bi bili dostupni samo od 7-15h.”

,Mobilni tim da je dostupan i popodne i vikendom.”

,2Dostupnost i podrska profesionalaca.”

,Dostupna medicinska sluzba u vrijeme kada ne radi lijeCnik op¢e prakse.”

»,Pomoc sestre i poslije podne.”
e. Potreba dopusta za palijativhu skrb:

,Bolovanje kada je potrebna pojacana njega oboljelih ¢lana obitelji.”

,Zeljela bih da mogu biti sa suprugom do kraja-duZe bolovanje.”
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8. Rasprava

Nedostatak kvalitetnih istrazivanja o potrebama obitelji bolesnika koji ima potrebu za
palijativnom skrbi jedan je od izazova ispred zdravstvenih politika u pruzanju kvalitetne
palijativne skrbi. Dosadasnja istrazivanja WHO-a (2018) dovela su do prepoznavanja
potreba u odredenim fazama napretka bolesti ¢lana obitelji, ali ne i tijeka promjena potreba
obitelji, rjeSenja za pojedine probleme i oCuvanja dinamike obitelji kroz cijeli tijek bolesti i
perioda nakon smrti [6]. Da bi se dizajnirali standardi pruzanja podrske Clanovima obitelji
potrebno je dobro razumjeti njihove potrebe kroz faze bolesti i njihove osobne dinamike i
otpornosti [18]. Na tim potrebama temeljilo se i ovo pilot-istrazivanje, koje bi trebalo biti
polaziSte svim daljnjim istrazivanjima vezanim uz potrebe obitelji bolesnika koji ima potrebu

za palijativnom skrbi.

U ovom istrazivanju najviSe je bolesnika koji boluju od maligne bolesti (74 %), a po
uCestalosti ih slijede osobe oboljele od kardiovaskularnih bolesti (12,3 %), $to odgovara i
procijeni potreba za palijativnom skrbi u Nacionalnom programu razvoja palijativhe skrbi u
Republici Hrvatskoj 2017. — 2020. [3]. Isto tako u ovom istraZivanju vecina obiteljskih
njegovatelja su Zene (66 %) Sto odgovara dosadas$njim istrazivanjima EAPC-a, a samim time

otvara pitanje se daljnjeg istrazivanja socioloSko-kulturoloskih obi¢aja u Republici Hrvatskoj.

Ewing i Brundle (2013) provele su istraZivanje u Engleskoj u kojem je vecina obiteljskih
njegovatelja Zeljela viSe informacija o tijeku bolesti i to ih o€ekuje u buducnosti (64,3 %), a
te rezultate potrebe potvrdujemo i u ovome istrazivanju (38,3 %) [76]. Na ovo se istrazivanje
nadovezuju Hudson i sur. (2008) koji u svojem istrazivanju potvrduju da je prosje¢no vrijeme
provedeno u pruzanju informacija obiteljima bilo 16 minuta po bolesniku, pri ¢emu je 20 %
vremena provedeno u objasnjavanju dijagnoze, 20 % u objasnjavanju tretmana i 60 % u
objasnjavanju prognoze [1]. Vezano uz pomo¢ oko osjecaja straha i zabrinutosti u ovom
istraZzivanju nije dalo znacajne rezultate (N=21) kao u istraZivanju provedenom u Engleskoj
gdje je ta potreba na drugom mjestu (52,7 %). U ovom istrazivanju na drugom je mjestu
potreba za vecom podrskom profesionalaca u kontroli simptoma bolesti i davanju lijekova
(N=31), sto moze biti iz razloga nerazvijenosti sluzbi za podrSku obitelji za pruzanje

palijativne skrbi u kuéi na podru€ju Republike Hrvatske. Samim time otvara se dodatno
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pitanje za daljnja istrazivanja koja bi ukazala na koliinu pruzanja palijativne skrbi od strane

profesionalaca u kuéi.

U ovom dijelu istrazivanja samoprocjene trenutnog znanja i vjesStina sudionika o potrebi za
informacijom kome se obratiti ako imaju pitanja vezana uz skrb dolazi najviSe do izrazaja.
Sveukupno 77 % sudionika izrazava potrebu za stjecanjem informacija o prirodi i tijeku
bolesti osobe za koju brinu, a 75 % Zeli znati viSe o njihovim potrebama. Vezano uz vjestine
ispunjavanja zahtjeva skrbi 72 % ispitanika Zeli imati bolje vjeStine. |1z toga proizlazi Zelja, a
ujedno i potreba za dodatnim znanjima i vjestinama ¢lanova obitelji da bi pruzali ,najbolju”
skrb za svog ¢lana obitelji. Usporedbom ovog pilot istrazivanja dolazimo do istih spoznaja
da obiteljima palijativnih bolesnika najviSe nedostaje informacija o tijeku bolesti i $to ih sve
oCekuje, Sto je potvrdeno i studijom Galatsch i sur. (2019) provedenom u zapadnoj Australiji
[82]. Ista takva studija provedena je i u Kini gdje je utvrdeno kako pruzatelji neformalne skrbi
imaju najviSe potreba za informacijama o tijeku bolesti i $to ih o€ekuje u buduénosti (82,3
%), a na zadnjem mjestu kao i u provedenom istrazivanju pomo¢ oko duhovnih potreba
ispitanika (22,9). [79]

Galatsch i sur. (2019) proveli su presjeceno istrazivanje medu 106 obiteljskih njegovatelja
koji pruzaju palijativnu skrb u kuc¢i na podrucju Sjeverne Rajne Vestfalije, Njemacka, vezano
uz SCARED ljestvicu [83]. UCestalost izloZzenosti njegovatelja stresnim dogadajima bila je u
rasponu od 95,2 % ,boli/nelagodi” do 20,8 % obitelji koje su mislili da je osoba mrtva. [81]
U ovom istrazivanju dolazimo do istih podataka gdje je stresna situacija, koja je kod najviSe
sudionika izazvala strah i stres, jaka bol ili nelagoda (24,6 %), a pomisao da je osoba mrtva
u 15,4 % sudionika. Tako rezultati usporedbe ovih istrazivanja sugeriraju da se obitelji u
pruzanju skrbi u kuci suoCavaju s brojnim stresnim situacijama koje je vazno pravilno

kontinuirano pratiti.

Razvojem palijativne skrbi i provedenim istraZivanjima naglasak se stavlja na rano
prepoznavanje potreba i ukljuCivanja u skrb. Aoun i sur. (2015) proveli su randomizirano
istrazivanje u kojem su pratili potrebe obitelji na poCetku skrbi te ga ponavljali svaka dva
tiedna. Dolaze do spoznaje da se nakon 6 mjeseci vidi zna€ajna razlika u procijeni znanja i
vjestina pruzanja skrbi u kuci od strane obiteljskih njegovatelja. [80] Tako se i u ovom
istrazivanju hipotezama i podhipotezama to i potvrduje. Analizom procjene znanja i vjestina

izmedu dviju skupina utvrdene su statisti¢ki znac¢ajne razlike (p<0,05), a Sto znaci da oni
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sudionici koji dulje od 6 mjeseci brinu o bolesnicima s potrebama za palijativnom skrbi svoja
znanja i vjestine procjenjuju boljima od sudionika koji brinu krace od 6 mjeseci. Time se
dokazuje veca potreba za podrskom clanova obitelji na poCetku skrbi kod usvajanja raznih
vjestina i stjecanja znanja u pruzanju skrbi u kuci. Vidljivo je ujedno ako Clanovi obitelji duze
pruzaju skrb da stje€u sigurnost u svoja znanja i vjestine. U istrazivanju je takoder vidljiva
potreba Clanova obitelji za pomo¢éi od strane profesionalaca u obavljanju zdravstvene njege
i medicinskih zahvata. To je detaljno potkrijepljeno i opisano u ¢lanku Hui i sur. (2018) gdje
posebno stavljaju naglasak na to da bi u eri personalizirane medicine, pruzanje palijativne
skrbi trebalo biti prilagodeno kako bi se osigurala prava razina intervencije za pravog
bolesnika i obitelj u pravom okruzenju na pravom mjestu i u pravo vrijeme [38]. Tu se istiCe
dostupnost raznih resursa na primarnoj razini zdravstvene zastite, kao Sto su u Republici
Hrvatskoj obiteljski lijecnici, zdravstvene njege u kuci (ZNJUK), patronazne sluzbe te mobilan
palijativan tim koji zajedno pruzaju podrsku u tim intervencijama i praktichu pomo¢ u kuci.
[51,52] Nacionalan plan za razvoj palijativne skrbi kao minimalan uvjet postavlja osnivanje
posudionica pomagala u Zupanijama, pa se u ovom istrazivanju otvara pitanje potrebe za
suvremenim tehnologijama u pruzanju palijativne skrbi [3]. Vecina sudionika (71 %) nema
dostupna suvremena tehnicka pomagala za pomoc u boljem pruzanju skrbi kao $to su video
nadzor u prostoriji u kojoj boravi bolesnik, elektricni krevet i sl. Potrebu za njihovim
posjedovanjem izrazava ukupno 74 % sudionika. Samo 14 % sudionika procjenjuje da im

takva sredstva i pomagala nisu potrebna, odnosno ne bi ih voljeli imati.

U istrazivanju Mateji¢ i Dikanovi¢ (2019) kod neformalnih njegovatelja u Republici Srbiji
dolazi se do znacajnih rezultata u vezi sa stajaliStima njegovatelja o moguénostima jacanja
njihove uloge. S posebnim naglaskom na poboljSanju znanja i vjeStina u vezi s njihovim
odgovornostima prema njegovatelju [30]. Posebno je naglasena potreba ispitanika da imaju
nekoga tko bi im bio stalno dostupan za stru¢ne savjete i pomo¢ (npr. Telefonska linija za
pomo¢ i podrdku), Sto je izjavilo 73,6 % njegovatelja. U ovom istraZzivanju ta se potreba
potvrduje kod 92,3 % sudionika. Na to se nadovezuje i potreba podrske i izvan radnog
vremena odredenih sluzbi. U ovom istraZivanju kod procjene podrske i potrebe za podrskom
dolazimo do spoznaje da bi obitelj bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi voljela da
ih ponekad netko zamijeni u pruzanju skrbi za bolesnika (65 %) te da netko drugi ,pravi
drustvo”, sluSa i razgovara s bolesnikom (67). Usporedbom istrazivanja provedenog u

Republici Srbiji dolazimo do sli¢nih podataka gdje bi 66,3 % sudionika voljelo da ih ponekad
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netko zamijeni u pruzanju skrbi za bolesnika, a da netko drugi ,pravi drustvo”, slusa i
razgovara s bolesnikom 63,3 % sudionika istrazivanja. A najviSe sudionika ¢ak 92 % u ovom

istrazivanju i 73,6 % u Republici Srbiji voljelo bi imati stalno dostupnu stru¢nu pomo¢ [30].

U procjeni ispravnog nacina razgovora s oboljelom osobom vidljiva je podjednaka
zastupljenost onih koji procjenjuju da ne znaju (35,4 %), onih koji su neodluéni u procjeni
(35,4 %) i onih koji smatraju da znaju (29,3 %). S osobama koje njeguju svada se 21 %
sudionika, a komunikacija s osobama koje njeguju stresna je za 26 % sudionika. Prema
raspodjeli ima viSe onih koji se ne svadaju i kojima komunikacija s osobama koje njeguju nije
stresna. Zelju za naugiti ispravan nadin komunikacije s osobama koje njeguju izrazilo je
ukupno 77 % sudionika. Vecina sudionika s udjelom od 86 % slaze se i u potpunosti slaze
da bi voljeli izbjeéi konflikte u komunikaciji. Te rezultate potkrepljuje istrazivanje Truccolo i
sur. (2018) provedeno u ltaliji gdje vise od 50 % obitelji bolesnika koji ima potrebu za
palijativnom skrbi Zeli biti aktivno uklju¢eno u edukaciju te da preferiraju informiranje i

edukaciju licem u lice [88].

U ovom istrazivanju dobivene su znacajne razlike (p< 0,05) vezane uz opterec¢enje skrbi
sudionika koji brinu za svoje roditelje. Tome pridodamo da je ukupno 52 % sudionika
zaposleno te dolazimo do spoznaje preopterecenosti pruzatelja skrbi u kuci zbog dvostrukih
uloga i nedostatka vremena. Dobivene podatke mozemo potvrditi sa sustavnim pregledom
koji su proveli Lindt i sur.(2020) o stresorima kod ¢lanova obitelji radi opterecenosti
potrebnim brojem sati za skrb za oboljelog i ostalih obiteljskih i profesionalnih obaveza.
Cesto dolazi do preklapanja potreba i obaveza te dolazi do preoptereéenja i stresa pruzatelja
skrbi. U slu€aju neformalne skrbi, uloga neformalne njegovatelje moze dovesti do sukoba s
ulogama roditelja ili zaposlenika. Preopterec¢enje uloga dogada se kad ljudima nedostaje

dovoljno resursa i vremena da ispune sve obveze povezane sa svojim ulogama [89].

Rezultati prikupljeni i analizirani u ovom radu prikazuju okvirne potrebe obitelji bolesnika
koji imaju potrebu za palijativnom skrbi i dobro su polaziSte za daljnja istrazivanja i
kontinuirano pracenje obitelji u palijativnoj skrbi. Naposljetku, potreba za prezentacijom
pokazatelja problema predstavlja samo temelj za razmis$ljanja kvalitethom magistru/magistri
sestrinstva da sagleda probleme iz svih perspektiva, analizira sve ¢imbenike uklju¢ene u ovu

problematiku te svojim znanjem unaprijedi palijativhu skrb kao dio multidisciplinarnog tima.
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Pracenje i edukacija moraju biti utemeljeni na dokazima, a samo ustrajnost pojedinca u

znanstvenom pristupu moze doprinijeti uspjeSnom razvoju palijativne skrbi [92].
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9. Zaklju€ak

Clanovi obitelji pruzaju neformalnu skrb &ime daju veliki doprinos i podréku dobrobiti

bolesnika koji ima potrebu za palijativnom skrbi, ali i cjelokupnoj zajednici. Na osnovi

najvaznijih rezultata provedenog kvantitativnog i kvalitativnog istrazivanja potreba obitelji za

pruzanje palijativne skrbi u kuci dolazimo da osnovnih zaklju€aka:

u

palijativnu skrb u kuéi kao i u svijetu pruzaju najéesce zZenski €lanovi obitelji
procjena potreba obitelj temelj je za pruzanje kvalitetne palijativhe skrbi

potrebe obitelji u Republici Hrvatskoj bitno se ne razlikuju od potreba obitelji u svijetu
uz upotrebu alata neophodno je i pravovremeno prepoznavanje potreba i uklju€ivanje
u palijativnu skrb

istrazivanje ukazuje na neke zanimljive buduc¢e mogucénosti istrazivanja, Ciji bi se
ishodi mogli koristiti za optimizaciju intervencija usmjerenih na rastereéenje obitelji
rezultatima istraZivanja otvara se pitanje potrebe daljnjeg provodenja kontinuiranog
pracenja potreba obitelji od po€etka skrbi do Zalovanja te samim time utemeljiti praksu
na dokaze

istrazivanje je ukazalo na vaznost uvodenja preporuka za poboljSanje palijativne skrbi
usmjerene na obitelj

rezultati istraZivanja potaknuli su razmiSljanje o definiranju kljuénih izazova za
optimalno pruzanje palijativne skrbi u Kuci

dobiveni rezultati u ovom radu je dobro polaziste za daljnji razvoj usluga i podrske za
dobrobit obitelji bolesnika koji imaju potrebu za palijativnom skrbi

prepoznata je potreba za uvodenjem valjanih i pouzdanih metoda za identifikaciju

obiteljskih njegovatelja koji su manje pripremljeni za pruzanje skrbi u kugi

ovom istrazivanju ostavlja se otvoreno pitanje koliko profesionalci koji pruzaju

palijativhu skrb prepoznaju obitelj kao vazan resurs u pruzanju palijativne skrbi u kuéi.

Ovo istrazivanje predstavlja samo temelj za razmisljanja kvalitethom magistru/magistri

sestrinstva da sagleda probleme iz svih perspektiva, analizira sve ¢imbenike uklju¢ene u

ovu problematiku te svojim znanjem unaprijedi palijativhu skrb kao dio multidisciplinarnog

tima.
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Prilozi

Prilog 1. Upitnik diplomskog rada ,Procjena potreba obitelji za pruzanje palijativhe skrbi u

kuci u Republici Hrvatskoj — pilot istrazivanje”

Postovana/postovani,

pozivamo Vas da sudjelujete u istrazivanju pod nazivom: ,Procjena potreba obitelji

palijativnih bolesnika u Republici Hrvatskoj za pruzanje skrbi u kuéi — pilot istraZivanje”.

Ovim istrazivanjem zelimo procijeniti Vase potrebe kao ¢lana obitelji od poCetka dijagnoze

teSke neizljeCive bolesti vaseg €lana obitelji za pruzanje skrbi u kuéi.

Rezultati istrazivanja nece biti prikazani pojedinacno i bit ¢e koristeni iskljucivo u svrhu izrade
diplomskog rada pod mentorstvom doc. dr. sc. Marijane Neuberg, na diplomskom
sveucCiliSnom studiju Sestrinstvo — menadZzment u sestrinstvu na SveudciliStu Sjever u

Varazdinu, i za objavu u stru¢nim i znanstvenim radovima.

Sudjelovanje u istrazivanju je dobrovoljno i anonimno. Ukoliko se odlucite za sudjelovanje i
odgovorite na pitanja, smatrat ¢e se da ste dali svoj pristanak na sudjelovanje u ovom

istrazivanju. Od istrazivanja mozete odustati u bilo kojem trenutku.

Ukoliko imate dodatna pitanja u vezi s istraZivanjem, moZete se izravno obratiti na adresu e-

poste: natasad.vz@hotmail.com.

Vrijeme koje je potrebno za rjeSavanje upitnika je oko 7 minuta.

Unaprijed zahvaljujemo na sudjelovanju!

Natasa Dumbovi¢, bacc. med. techn.
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UPITNIK

1.Spol: 1-M 2-Z7

2. Dob:

3. Navedite gdje zivite:
3.1. Zupanija:

1 - Zagrebacka

2 - Krapinsko-zagorska

3 - KarlovCka

4 - Varazdinska

5 - Koprivnic¢ko-krizevacka
6 - Primorsko-goranska

7- VirovitiCko-podravska

8 - Sibensko-kninska

9 - Istarska

10 - Dubrovacko-neretvanska
11- Medimurska

12 - Grad Zagreb

13 - SisaCko-moslavacka
3.2. Naselje

1 - Gradsko naselje

2 - Ostala naselja
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4. Vas stupanj obrazovanja:

1 - Bez Skole ili nepotpuna osnovna $kola

2 - ZavrSena osnovna Skola

3 - Zavrseno trogodisnje i CetverogodiSnje obrazovanje
4 - Zavr$eni preddiplomski studij — prvostupnik

5 - Zavrseni diplomski studij — magistra

6 - Ostalo

5. Vas radni status je:

1 - Zaposlen/a

2 - Povremeno zaposlen/a ili angazirana/a
3 - Umirovljenik/ca

4 - Nezaposlen/a

5 - Domacica/domacdin

6 - Ostalo

6. U kojem ste srodstvu s osobom o kojoj brinete?
1 - Otac/majka

2 - Suprug/supruga (bilo vien€ani ili nevjencani)

3 - Kéer/sin

4 - Sestra/brat

5 - Roditelji supruznika

6 - Rodak/rodakinja

7 - Blizak prijatelj/prijateljica

7. Dob osobe o kojoj se brinete:
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8. Duzina skrbi:

1 - Manje od 6 mjeseci

2 - Vise od 6 mjeseci

3 - ViSe ne skrbim za osobu/Osoba je nedavno preminula
9. Skupina bolesti oboljele osobe o kojoj brinete:
1 - Maligne bolesti (karcinom, rak)

2 - Neurolo$ke bolesti (bolesti Ziv€anog sustava)

3 - Kardiovaskularne bolesti (bolesti srca i krvnih Zzila)
4 - Respiratorne bolesti (bolesti duSnog sustava)

5 - Demencije (senilnost)

6 - Ostalo

10. Za vrijeme brige za voljenu osobu izlozeni ste odredenim stresnim situacijama.
Molim Vas zaokruzite sto je kod Vas izazvalo najvedi strah i stres kod osobe o kojoj

brinete

1 - jaka bol/nelagoda

2 - nesposobnost Zvakanja ili gutanja/gusenje

3 - povracanje

4 - dehidracija (nedovoljan unos tekucine i hrane)

5 - nesanica

6 - pad, kolabiranje, nesvjestica

7 - zbunjenost, delirij (izgubljenost u vremenu i prostoru)

8 - ostali dogadaiji

9 - da osoba ne moze viSe/da joj je svega dosta
10 - pomisao da je mrtva/mrtav
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11. Slijede pitanja, tj. izjave koje se odnose na Vasa znanja, vjestine i komunikaciju s
osobom koju njegujete. Molim oznacite u kojoj mjeri se slazete s izjavama, na skali od
1do 5, gdje

1 - ,uopce se ne slazem”

2 - ,ne slazem se”

3 - ,,niti se slazem, niti se ne slazem "
4 - ,slazem se”

5 - ,,u potpunosti se slazem”.

Pitanja su uz suglasnost autora preuzeta iz istrazivanja ,Unapredenje polozaja neformalnih
njegovatelja u Republici Srbiji — istrazivanje sveobuhvatnih potreba u cilju kreiranja

preporuka za javne politike”.
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11.1 Smatram da

imam dovoljno znanja
o prirodi i tijeku bolesti
osobe o kojoj brinem.

11.2. Smatram da
imam dovoljno znanja
0 potrebama osobe o

kojoj brinem/njegujem.

11.3. Smatram da
imam dovoljno vjestina
da napravim sve ono
Sto je potrebno za
osobu o kojoj

brinem/njegujem.

11.4. Smatram da
znam kako treba na
pravi naCin razgovarati

s oboljelom osobom.

11.5.Svadam se s
osobom o kojoj

brinem/koju njegujem.

11.6. Komunikacija s
osobom koju njegujem
mi je stresna (izaziva

nelagodu).
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11.7. Imam suvremena | 1 2 3 4 5
tehniCka pomagala
koja mi pomazu u
boljoj brizi za bliznjeg
(npr. video nadzor u
prostoriji u kojoj boravi,

elektricna kolica...).

12. Molim oznacite u kojoj mjeri se slazete s izjavama koje se nalaze u sljedeéem nizu

pitanja, na skali od 1 do 5, gdje

1 - ,,uopce se ne slazem”

2 - ,ne slazem se”

3 - ,,niti se slazem, niti se ne slazem "
4 - ,slazem se”

5 - ,,u potpunosti se slazem”.

Pitanja su uz suglasnost autora preuzeta iz istrazivanja ,Unapredenje polozaja neformalnih
njegovatelja u Republici Srbiji — istraZzivanje sveobuhvatnih potreba u cilju kreiranja

preporuka za javne politike”.
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12.1. Volio/la bih da

dobijem viSe informacija o

prirodi i tijeku bolesti osobe

o kojoj brinem.

12.2. Volio/la bih da
dobijem viSe znanja o
potrebama osobe o kojoj

brinem/njegujem .

12.3. Volio/la bih da budem
vjestiji u ispunjavanju svega
onog $to je potrebno za
osobu o kojoj

brinem/njegujem .

12.4. Volio/la bih imam

nekoga tko bi mi bio stalno
dostupan da se obratim za
strucni savjet i pomoc¢ (npr.
telefonska linija za pomo¢ i

podrsku).

12.5. Volio/la bih da me
ponekad netko zamijeni u
pruzanju njege i brige za

osobu koju njegujem .

12.6. Volio/la bih nauéiti

kako na pravi nacin
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komunicirati sa osobom

koju njegujem .

12.7. Volio/la bih da 1 2 3 4 5
ponekad neko drugi ,pravi
drustvo”, slusa i razgovora s

osobom koju njegujem.

12.8. Volio/la bih da nema 1 2 3 4 5
konflikta u komunikaciji s
osobom o kojoj brinem/koju

njegujem.

12.9. Volio/la bih da imam 1 2 3 4 5
suvremena tehnicka
pomagala koja bi mi
pomogla u boljoj brizi za
bliznjeg (npr. video nadzor
u prostoriji u kojoj borauvi,

elektrina kolica i sli¢no).

Navesti Sto:

13. Molim Vas zaokruzite Sto smatrate da Vam nedostaje u skrbi za Vaseg ¢lana obitelji

o kojemu brinete (moguénost obiljezavanja viSe odgovora):

1 - viSe informacija o tijeku bolesti i $to me sve oCekuje

2 - viSe vremena za sebe tijekom dana

3 - viSe podrske profesionalaca u kontroli simptoma bolesti i davanju lijekova
4 - pomo¢ oko financijskih i pravnih pitanja

5 - pomo¢ oko njege — odijevanje, kupanje

6 - pomoc¢ oko mojih osjecaja, zabrinutosti, straha
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7 - pomoc oko brige za vlastito zdravlje (fiziCki problemi)

8 - pomo¢ oko mojih duhovnih potreba (odlazak na vjerske obrede, vrijeme za meditaciju,

vrijeme za sebe)

9 - informacija kome se obratiti ako imam pitanja vezana uz skrb

10 - pomagala potrebna za skrb (bolesnicki krevet, toaletna kolica, invalidska kolica..)
11 - pomoc¢ oko prakti€ne pomoci u kuci (priprema obroka, odrzavanje kuc¢anstva)

12 - plan skrbi za oboljelu osobu (pisani plan $to mi je Ciniti u odredenoj situaciji)

14. Navedite Vas prijedlog koji bi Vam bio potreban za pruzanje podrSke oboljeloj

osobi.
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Prilog 2. Suglasnost EtiCkog povjerenstva za odobrenje istrazivanja u okviru diplomskog

rada
HiNON
ALISHRAINN
Sveuciliste
Sjever
- Eti¢ko povjerenstvo za E-
" odobravanje istraZivanja .
sveuliuire
FIEVER
KLASA:641-01/21-01/03 I
URBROJ:2137-0336-08-21-05
Koprivnica, 5. srpnja 2021.

Suglasnost Eti¢kog povjerenstva za odobravanje istraZivanja u
okviru diplomskog rada

Nata$a Dumbovi¢
Diplomski sveudilidni studij Sestrinstvo - menadZment u sestrinstvu

Eti¢ko povjerenstvo za odobravanje istraZivanja zaprimilo je dokumentaciju
potrebnu za odobravanje istraZivanja u okviru diplomskog rada ,Procjena
potreba obitelji palijativnih bolesnika u Republici Hrvatskoj za pruZanje skrbi u kuéi -
pilot istraZivanje”, studentice Natae Dumbovié, diplomski sveuéili$ni studij
Sestrinstvo - menadZment u sestrinstvu, pod mentorstvom doc.dr.sc. Marijane
Neuberg.

Eti¢ko povjerenstvo za odobravanje istraZivanja provjerilo je jesu li u
predloZenom istraZivanju postivana i primijenjena eti¢ka i profesionalna nacela.
Nakon pozitivne evaluacije dostavljenog prijedloga, troélano povjerenstvo
izdaje ovu suglasnost za provodenje predloZzenog istraZivanja.

1223 Etickdpovjerenstvo
prof. emeritus Jadranka Tiasié-Lazié, e
\
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