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Sazetak

Naslov : Pristup obiteljima u palijativnoj skrbi

Uvod: Palijativna skrb osim na pacijenta usmjerena je i na podrS8ku ¢lanovima obitelji.
Komunikacija i pristup obiteljima predstavljaju veliki izazov, stoga je vazno da tim za
palijativnu skrb bude visoko educiran, stru¢an i pruza maksimalnu podrSku.

Cilj: Cilj istrazivanja bio je istraziti zadovoljstvo ¢lanova obitelji pacijenata s potrebama za
palijativnom skrbi kvalitetom pruzene palijativne zdravstvene njege na podruc¢jima Republike
Hrvatske.

Metode: U istrazivanju je u razdoblju od rujna do prosinca 2024. godine sudjelovalo 302
ispitanika. Koristen je anonimni online upitnik za procjenu zadovoljstva palijativnom skrbi. Za
deskriptivnu analizu podataka koristeni su postotci, aritmeticka sredina i standardna devijacija.
Za ispitivanje razlika izmedu skupina koristena je analiza varijance, a za procjenu povezanosti
korelacijska analiza.

Rezultati: Pozitivno iskustvo s primljenom palijativnom skrbi istice 66,6%. Potrebu za
napretkom naglasava 11,1% ispitanika, dok 22,2% iskazuje nezadovoljstvo. Ukupno
zadovoljstvo ispitanika je M=72,1 (SD=23,8). Zadovoljstvo ispitanika komunikacijom iznosilo
je M=17,3 (SD=6,4); empatijom M=35,6 (SD=12,7); kapacitetima i organizacijom rada
M=19,8 (SD=6,9). Ispitanici u manjim gradovima (M=16,0; SD=6,6) imali su nize zadovoljstvo
komunikacijom i profesionalno$¢u osoblja u palijativnoj skrbi u odnosu na ispitanike u
ruralnom podrucju (M=18,6; SD=6,8) 1 ve¢em gradu (M=18,4; SD=4,9); p=0,035. Pronadena
je visoka povezanost izmedu zadovoljstva empatijom u ublazavanju boli s komunikacijom
(R=0,82) i kapacitetima i organizacijom rada (R=0,71; p<0,001), te umjerena povezanost
komunikacije s kapacitetima i organizacijom rada (R=0,68; p<0,001).

Zakljudak: Istrazivanje istiCe vaznost edukacije, multidisciplinarnog pristupa i kvalitetne
komunikacije u pruzanju palijativne skrbi. Ogranieni kapaciteti i potreba za proSirenjem

usluga zahtijevaju jaCanje resursa i bolju integraciju sustava u Republici Hrvatskoj.

Kljuéne rijeci: palijativna skrb, pacijent s potrebama za palijativnom skrbi, obitelj,

komunikacija



Abstract

Title: Approach to families in palliative care

Introduction: Palliative care focuses not only on the patient but also on supporting family
members. Communication and interaction with families is a major challenge, so it is important
that the palliative care team is well trained, and professional and provides the highest level of
support.

Aim: The research aimed to investigate the satisfaction of family members of patients with
palliative care needs with the quality of palliative healthcare provided in the Republic of
Croatia.

Methods: 302 respondents participated in the study from September to December 2024. An
anonymous online questionnaire was used to assess satisfaction with palliative care.
Percentages, arithmetic mean and standard deviation were used for descriptive data analysis.
Analysis of variance was used to examine differences between groups, and correlation analysis
was used to assess the relationship.

Results: Positive experiences with palliative care were emphasized by 66.6% of respondents.
11.1% of respondents emphasized the need for progress, while 22.2% expressed dissatisfaction.
The overall satisfaction of the respondents was M=72.1 (SD=23.8). Respondents' satisfaction
with communication was M=17.3 (SD=6.4); with empathy M=35.6 (SD=12.7); with capacity
and work organization M=19.8 (SD=6.9). Respondents in smaller cities (M=16.0; SD=6.6)
were less satisfied with the communication and professionalism of palliative care staff than
respondents in rural areas (M=18.6; SD=6.8) and larger cities (M=18.4; SD=4.9); p=0.035. A
high correlation was found between satisfaction with empathy in pain relief with
communication (R=0.82) and skills and work organization (R=0.71; p<0.001) and a moderate
correlation of communication with skills and work organization (R=0.68; p<0.001).
Conclusion: The research highlights the importance of education, a multidisciplinary approach
and quality communication in palliative care. Limited capacities and the need to expand
services require strengthening resources and better integration of the system in the Republic of

Croatia.

Keywords: palliative care, patient with palliative care needs, family, communication
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1. Uvod

Palijativna skrb je specijalizirana grana medicine koja se fokusira na ublaZzavanje
simptoma, boli i stresa uzrokovanih teskim bolestima. Njen je cilj unaprijediti kvalitetu zivota
pacijenata i njihovih obitelji kroz sveobuhvatan pristup koji obuhvaca fizicke, emocionalne,
socijalne i duhovne aspekte. Palijativna skrb nije usmjerena samo na terminalne faze bolesti,
vec se moze pruzati od trenutka postavljanja dijagnoze ozbiljne bolesti, paralelno s kurativnim
lijeCenjem. Palijativna skrb koristi timski pristup u kojem suraduju lijecnici, medicinske sestre,
socijalni radnici, psiholozi, duhovnici i drugi stru¢njaci. Glavni naglasak je na pacijentu, ali
podrska se pruza i njegovim najblizima — obitelji i prijateljima. Obitelji su u palijativnoj skrbi
od izuzetne vaznosti jer ¢esto preuzimaju ulogu primarnih skrbnika, $to moze biti emocionalno
i fizicki vrlo zahtjevno. Zbog toga palijativni tim posvecuje posebnu paznju i obiteljima,
pruzajuci im podrsku, edukaciju i savjetovanje koji dolaze s njegom bolesnog ¢lana. Vazno je
prepoznati da palijativna skrb obitelji nije samo pomo¢ u trenutku, ve¢ kontinuirana podrska
koja traje i nakon smrti pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi, u procesu zalovanja.
Holisticki pristup doprinosi stvaranju okruzenja u kojem se obitelj osje¢a podrzano i osnazeno,
Sto je klju¢no za osiguravanje dostojanstva pacijenta 1 kvalitete Zivota za sve ukljucene (1).

Palijjativna skrb, predstavlja relativno novo podrucje u zdravstvenoj skrbi koje dobiva
sve vecu paznju zbog starenja populacije i sve veceg broja pacijenata s kroni¢nim i neizlje¢ivim
bolestima. lako je palijativna skrb u pocetku bila usmjerena prvenstveno na pacijente s
malignim bolestima, danas se primjenjuje na Sirok spektar stanja, ukljucujuci
neurodegenerativne bolesti, sr¢ane bolesti, bubrezne bolesti, teka bolesti i mnoge druge. Osim
medicinske podrSke, u palijativnoj skrbi veliku ulogu igra i psihosocijalna i duhovna podrska.
Uzimajuéi u obzir kulturni 1 vjerski kontekst pacijenta i njegove obitelji, palijativni tim nastoji
prilagoditi svoje intervencije kako bi ispunio njihove specifi¢ne potrebe i preferencije. Ovo je
posebno vazno u Hrvatskoj, gdje se duhovnost i religija ¢esto isprepli¢u s procesom suocavanja
s teskim bolestima i smrcu (1).

Jos§ jedan kljucni aspekt palijativne skrbi je komunikacija. Otvorena, jasna i empati¢na
komunikacija izmedu medicinskog osoblja, pacijenta i obitelji temelj je uspjesne palijativne
skrbi. Kroz komunikaciju, ¢lanovi tima mogu bolje razumjeti pacijentove Zelje 1 prioritete, ali
1 pruziti obitelji informacije. Ponekad, to ukljucuje teske razgovore o mogucnostima lijecenja,
prognozi i krajnjim Zeljama pacijenta, Sto zahtijeva izuzetnu osjetljivost i stru¢nost. Pristup

obiteljima u palijativnoj skrbi ukljucuje i podrsku kroz obrazovanje o tome $to mogu ocekivati,



kako se nositi s promjenama u stanju voljene osobe, te kako pruziti njegu na najbolji moguci
nacin. Ovo moze ukljucivati savjete o upravljanju simptomima, dostupnim resursima, kao i
podrsku u vezi s emocionalnim i psiholoskim izazovima. Sve ove komponente palijativne skrbi
imaju za cilj ne samo olaksati patnju pacijenta, ve¢ i1 podrzati obitelj u njihovoj ulozi skrbnika,
osiguravajuci da cijeli proces bude $to je moguce vise usmjeren na dostojanstvo, poStovanje i
suosjecanje prema svim ukljuéenim stranama. Ovaj sveobuhvatan i multidisciplinaran pristup
¢ini palijativnu skrb izuzetno vaznim dijelom zdravstvenog sustava, posebno u kontekstu

humanizacije skrbi (1).



2. Palijativna skrb

Palijativna skrb je pristup usmjeren na poboljSanje kvalitete Zivota pacijenta s
potrebama za palijativnom skrbi suocenih s terminalnim bolestima i njihovih obitelji. To se
postize prevencijom i ublazavanjem simptoma kroz rano otkrivanje, procjenu i lijecenje boli,
kao 1 pruzanjem podrske u rjeSavanju psihickih, psihosocijalnih 1 duhovnih poteskoca.
Palijativna skrb fokusira se na poboljSanje kvalitete Zivota osoba koje boluju od teskih bolesti,
kao 1 njihovih njegovatelja. Ova skrb dostupna je osobama svih dobnih skupina kojima je
potrebna, ne samo starijim osobama. Klju¢ni elementi palijativne skrbi ukljucuju uéinkovito
upravljanje simptomima 1 osiguravanje uskladenosti pruzene skrbi. Palijativna skrb je
interdisciplinarna, $to znaci da ukljucuje razli€ite stru¢njake iz podru¢ja medicine i drugih
srodnih struka. Ovi strucnjaci blisko suraduju s pacijentima, njihovim obiteljima i
njegovateljima kako bi se osiguralo da plan lije¢enja odrazava ciljeve i vrijednosti pacijenta.
Palijativna skrb moze zapoceti ve¢ s postavljanjem dijagnoze ili kasnije tijekom bolesti, a moze
se kombinirati s drugim oblicima lijeenja. Ova vrsta skrbi obuhvaca, ali nije ograni¢ena na,
planiranje skrbi unaprijed, skrb na kraju zivota, hospicijsku skrb i podrsku u procesu zalovanja
(2).

Palijativna skrb predstavlja vrijedan resurs za sve osobe koje se suoc¢avaju s ozbiljnim
bolestima poput zatajenja srca, kroni¢ne opstruktivne pluéne bolesti, raka, demencije,
Parkinsonove bolesti 1 drugih sli¢nih stanja. Osim §to poboljSava kvalitetu Zivota i pomaze u
ublazavanju simptoma, palijativna skrb omoguéuje pacijentima da bolje razumiju svoje
mogucnosti lijeenja (3). Organizirane usluge koje palijativna skrb nudi mogu biti korisne
svakoj starijoj osobi koja osje¢a znatnu nelagodu ili se suoCava s invaliditetom u kasnijoj
Zivotnoj dobi.

Tim za palijativnu skrb sastoji se od raznih stru¢njaka koji blisko suraduju s pacijentom,
njegovom obitelji 1 ostalim zdravstvenim djelatnicima kako bi pruZili sveobuhvatnu
medicinsku, socijalnu, emocionalnu i prakti¢nu podrsku. Obi¢no tim ukljucuje specijaliste za
palijativnu medicinu i medicinske sestre, ali moze takoder obuhvatiti socijalne radnike,
nutricioniste, duhovne savjetnike 1 druge stru¢njake, ovisno o potrebama pacijenta i razini skrbi
koja je potrebna. Za pocetak palijativne skrbi, zdravstveni djelatnik moze uputiti pacijenta
specijalistu za palijativnu njegu. Ako to nije predloZeno, pacijent moZe sam traZiti uputnicu od

svog lijeCnika. Palijativna skrb moze se organizirati u razli¢itim okruZenjima, kao §to su



bolnice, staracki domovi, specijalizirane ambulante za palijativnu skrb, pa ¢ak i u vlastitom

domu pacijenta (4).

2.1. Palijativa skrb u Republici Hrvatskoj

Palijativna skrb u Republici Hrvatskoj organizirana je kroz integrirani model koji koristi
postojece resurse zdravstvenog sustava na primarnoj i bolnic¢koj razini, te socijalne usluge poput
ustanova, centara i socijalnih radnika. Od usvajanja StrateSkog plana razvoja palijativne skrbi
do kraja ozujka 2017. godine, uspostavljeno je nekoliko klju¢nih usluga: 10 mobilnih timova
za skrb u kuénim uvjetima, 22 bolnicka tima, 31 ambulanta za bol, 47 besplatnih posudionica
medicinskih pomagala, 16 volonterskih organizacija, devet Zupanijskih timova za razvoj
sustava, te pet zupanijskih koordinatora. Edukacija o palijativnoj skrbi integrirana je na
razli¢itim obrazovnim razinama, ukljucujuci obavezne ili izborne predmete na fakultetima
medicine, sestrinstva, socijalnog rada i srodnih studija. Strukovne komore su pokrenule
inicijativu za stvaranje standardiziranih programa obrazovanja i kataloga kompetencija.
Posebna pozornost posvetena je ranjivim skupinama kao $to su djeca, branitelji, stariji
pacijenti, osobe s mentalnim bolestima, pacijenti na respiratorima, osobe s invaliditetom,

zatvorenici i druge osjetljive grupe (5).



3. Uloga obitelji u palijativnoj skrbi

Obitelj najéesc¢e predstavlja primarnog skrbnika za bolesnu osobu. Obitelj ima svoju
dinamiku i dijeli s pacijentom s potrebama za palijativnom skrbi teret bolesti, prolazeéi kroz
izazovna razdoblja. U priblizno 70% slucajeva, osnovnu brigu o osobi preuzima supruznik, dok
suu 20% slucajeva skrbnici djeca, a u preostalih 10% prijatelji ili dalji clanovi obitelji.. Obitelj
se definira prema pacijentovom shvacanju, pa tako moze ukljucivati susjeda, homoseksualnog
partnera ili najboljeg prijatelja, ako ih pacijent tako dozivljava. Obitelj sudjeluje na razlicite
nacine, od pruzanja emocionalne podrske do pomo¢i u donosenju prakti¢nih odluka. Tim koji
se brine za pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi i ¢lanove obitelji takoder preuzima brigu
0 obitelji nakon smrti pacijentu s potrebama za palijativnom skrbi, pruzaju¢i podrsku u procesu
zalovanja. Razlic¢ite vrste podrske ukljucuju grupe samopomoci i pomo¢i, kao i specijalizirane
savjetnike za podrucje Zalovanja. Obitelj ima klju¢nu ulogu u palijativnoj skrbi, jer je najcesce
primarni skrbnik pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi i1 pruza ne samo fizicku, ve¢ i
emocionalnu podrsku. Palijativna skrb usmjerena je na poboljSanje kvalitete Zivota pacijenta s
potrebama za palijativnom skrbi koji se suo€avaju s ozbiljnim, ¢esto neizljeivim bolestima.
Medutim, ovaj pristup ukljucuje i obitelj pacijenta, koja prolazi kroz vlastiti proces prilagodbe,
tuge 1 promjene. Uloga obitelji u palijativnoj skrbi slozena je 1 zahtijeva poseban pristup
zdravstvenih djelatnika kako bi se osigurala sveobuhvatna podrska svim ukljucenim stranama
(6).

Pristup obitelji u palijativnoj skrbi mora biti sveobuhvatan i osjetljiv na njihove potrebe
1 dinamiku. Zdravstveni djelatnici trebaju prepoznati da obitelj moze biti definirana na razlicite
nacine, ovisno o pacijentovom shvacanju — to mogu biti bioloski ¢lanovi obitelji, prijatelji,
susjedi, pa ¢ak 1 ku¢ni ljubimci. Klju€no je razumjeti i poStovati tu definiciju, kako bi se pruzila
adekvatna skrb 1 podrska. Obitelji Cesto dijele emocionalne, psiholoske 1 socijalne aspekte
bolesti sa svojim bolesnim ¢lanom, zbog ¢ega je vazno ukljuciti ih u sve faze planiranja skrbi,
odluka i pruzanja njege (6).

Obitelji pacijenata u palijativnoj skrbi imaju razli¢ite potrebe koje ovise 0 mnogim
¢imbenicima, ukljucujudi vrstu i stadij bolesti, psihosocijalnu dinamiku, ekonomsku situaciju 1
kulturne vrijednosti (7).

Potrebe se mogu podijeliti u nekoliko kategorija (7) :
- Informativne potrebe: Obitelji Cesto trebaju jasne i pravovremene informacije o stanju

pacijenta, moguénostima lijeCenja, oCekivanim simptomima i dostupnim resursima.
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Edukacija ¢lanova obitelji moze znacajno smanjiti strah i nesigurnost, pomazu¢i im da
se osjec¢aju kompetentnijima i pripremljenijima za skrb.

- Emocionalne potrebe: Clanovi obitelji trebaju emocionalnu podrku kako bi se nosili
sa stresom, tugom, anksioznoS¢u 1 drugim psiholoSkim izazovima. PsiholoSko
savjetovanje, terapija, grupe podrSke i drugi oblici emocionalne pomo¢i mogu biti
korisni.

- Prakti¢ne potrebe: Obitelji mogu trebati pomo¢ s organizacijom svakodnevnih
zadataka, kao Sto su nabavka namirnica, transport ili administracija lijekova. Usluge
pomoc¢i u kuéi ili organizacija volontera moze olaksati ove potrebe.

- Duhovne i egzistencijalne potrebe: Za mnoge obitelji, suoCavanje s krajem Zivota
¢lana moze otvoriti vazne duhovne ili filozofske teme. Palijativni timovi mogu
ukljucivati duhovnike, svecenike ili druge vjerske ili duhovne savjetnike koji mogu
pomoci obitelji u ovim izazovima.

Kulturne razlike igraju klju¢nu ulogu u nacinu na koji obitelji dozivljavaju bolest, smrt i
proces zalovanja. Palijativni timovi trebaju biti svjesni kulturnih normi, vrijednosti i vjerovanja
obitelji kako bi pruzili kulturno osjetljivu skrb. U nekim kulturama razgovori o smrti i umiranju
mogu biti tabu, $to moZe oteZati otvorenu komunikaciju. U odredenim zajednicama, proSirena
obitelj moze igrati klju¢nu ulogu u donoSenju odluka, dok se u drugima ocekuje da to ¢ini
najblizi ¢lan. Vjerska uvjerenja i praksa mogu utjecati na odluke o lijjecenju, poput upotrebe
odredenih lijekova, prihvacanja ili odbijanja medicinskih postupaka, ili preferencija za

specificne obrede prije 1 nakon smrti (7).

3.1. Komunikacija s obitelji

Komunikacija s obitelji pacijent s potrebama za palijativnom skrbi od kljucne je
vaznosti za pruzanje kvalitetne i sveobuhvatne skrbi. S obzirom na to da se obitelj Cesto suoc¢ava
s emocionalnim, psiholoskim i prakti¢nim izazovima, u¢inkovita komunikacija moze pomo¢i u
smanjenju stresa, pruzanju jasnih informacija, te omoguciti bolju suradnju izmedu zdravstvenih
djelatnika, pacijenta 1 clanova obitelji. Komunikacija mora biti empati¢na, otvorena i
kontinuirana kako bi se osiguralo da obitelj ima podrSku koja im je potrebna u suocavanju s
teSkim situacijama. Zdravstveni djelatnici trebaju pristupiti obitelji s empatijom i1 poStovanjem

prema njihovim emocijama, uvjerenjima i kulturnim vrijednostima. Razumijevanje njihovih
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strahova, tjeskoba i osjeéaja tuge kljucno je za uspostavljanje povjerenja. SluSanje bez
osudivanja i1 aktivno pokazivanje razumijevanja mogu znacajno poboljsati kvalitetu
komunikacije. Obitelji trebaju jasne, tocne i1 pravovremene informacije o zdravstvenom stanju
pacijenta, mogucnostima lije¢enja, oCekivanim ishodima i1 svim aspektima palijativne skrbi.
Zdravstveni djelatnici trebaju koristiti jednostavan jezik, izbjegavati medicinski Zargon i
osigurati da obitelj razumije sve informacije kako bi mogla donositi informirane odluke. Svaka
obitelj je jedinstvena, s vlastitim dinamika, potrebama i nacinima suofavanja. Pristup
komunikaciji treba biti prilagoden specificnim potrebama 1 Zeljama obitelji. Na primjer, neki
¢lanovi obitelji mogu preferirati otvorenu i direktnu komunikaciju, dok drugi mogu preferirati
postupni pristup ili manje detalja. Komunikacija ne smije biti jednokratni dogadaj, veé
kontinuirani proces. Zdravstveni djelatnici trebaju redovito provoditi sastanke s obitelji kako bi
pruzili azurirane informacije, odgovorili na pitanja i podrzali ih u donoSenju odluka. Redovita
komunikacija moze pomo¢i u smanjenju nesigurnosti i straha te potaknuti osjecaj ukljuc¢enosti
i sudjelovanja (7).

Strategije za poboljSanje komunikacije olakSavaju priopéavanje loSih i1 dobrih vijesti
kao i cjelokupnu komunikaciju obitelji i medicinskih djelatnika. Na pocetku palijativne skrbi,
vazno je postaviti jasna o¢ekivanja o procesu skrbi, mogu¢im promjenama u zdravstvenom
stanju pacijenta i ulozi obitelji u skrbi. To pomaze obiteljima da se pripreme za buduce izazove
1 izbjegnu iznenadenja koja mogu izazvati dodatni stres. Palijativna skrb Cesto izaziva snazne
emocionalne reakcije kod obitelji, ukljucujuéi tugu, ljutnju, krivnju ili strah. Zdravstveni
djelatnici trebaju biti spremni prepoznati i prihvatiti ove reakcije, pruzaju¢i podrsku kroz
suosjecajno sluSanje, savjetovanje ili preporuku za specijaliziranu psiholosku pomo¢. Aktivno
sluSanje je klju¢na komponenta ucinkovite komunikacije. To znai obracanje paZnje na
verbalne i neverbalne znakove, postavljanje pitanja kako bi se potvrdilo razumijevanje, te
davanje prostora ¢lanovima obitelji da izraze svoje misli i osjecaje bez prekidanja. Aktivno
sluSanje pomaZze u izgradnji povjerenja i razumijevanja. Obitelj treba biti uklju€ena u proces
donoSenja odluka o lijeCenju 1 skrbi pacijenta. To ukljucuje zajedniC¢ko odlucivanje s
pacijentom, kada je to moguce, te postivanje pacijentovih zelja i preferencija. Zdravstveni
djelatnici trebaju osigurati da obitelj razumije sve dostupne opcije te pomo¢i im da procijene

prednosti i rizike svake opcije (7).



3.2. Komunikacija u sloZenim situacijama

Zdravstveni djelatnici ¢esto moraju voditi teSke razgovore s obiteljima, primjerice o
ocekivanjima ishoda lijecenja ili 0 moguénosti smrti. U takvim situacijama, vazno je Kkoristiti
empatican, ali direktan pristup, biti iskren u vezi s ozbiljnosS¢u situacije, ali istodobno pruziti
nadu i podrSku. KoriStenje protokola poput "SPIKE protokola” (postavljanje konteksta,
procjena percepcije, poziv na informacije, davanje znanja, emocionalna podrska, sazetak i
strategija) moze pomo¢i u strukturiranju tih razgovora(30).

Konflikti unutar obitelji ili izmedu obitelji i zdravstvenih djelatnika mogu nastati zbog
razli¢itih o¢ekivanja, vrijednosti ili nesporazuma. Zdravstveni djelatnici trebaju pristupiti ovim
situacijama s neutralnim stavom, pokusavaju¢i razumjeti sve perspektive i pronaci zajednicki
jezik. Korisno je koristiti tehnike mirenja i poticanja dijaloga kako bi se rijesili nesporazumi.
Tijekom pandemija ili kada obitelji ne mogu biti fizicki prisutne, virtualna komunikacija putem
videopoziva moze biti dragocjen alat. Vazno je osigurati privatnost i sigurnost tijekom ovih
poziva te pomoc¢i obiteljima da se osje¢aju povezano i ukljuceno unato€ fizickoj udaljenosti.

Komunikacija s obiteljima zahtijeva koordinirani timski pristup. Lije¢nici, medicinske
sestre, socijalni radnici, psiholozi 1 drugi ¢lanovi palijativnog tima trebaju suradivati kako bi
osigurali konzistentne informacije 1 podrSku. Redoviti timski sastanci 1 konzultacije pomazu u
prepoznavanju i rjeSavanju potencijalnih problema u komunikaciji, kao i u pracenju napretka
pacijenta i obitelji (31).

Komunikacija s obitelji u palijativnoj skrbi mora biti osjetljiva, kontinuirana i
prilagodena potrebama svakog pojedinca. Otvoren, empatiCan i1 poStujuci pristup moze
znacajno smanjiti stres i nesigurnost obitelji, olakSati donoSenje odluka i podrZzati th u njthovom
emocionalnom putu. U konacnici, u¢inkovita komunikacija klju¢na je za pruzanje skrbi koja je

usmjerena na pacijenta, ali istovremeno uvazava i potrebe obitelji (8).

3.3.  Educiranje obitelji

Obitelj moZe znacajno utjecati na pacijentov stav prema vlastitoj bolesti. Svaka teSka
bolest donosi sa sobom osjecaje straha, bilo da je rije¢ o boli, mogucem invaliditetu ili smrti.
Ovi strahovi mogu biti dodatno pogorsani ako ¢lanovi obitelji reagiraju nepromisljeno. Zbog

toga je vazno savjetovati obitelj da izbjegava pokazivanje pretjerane zabrinutosti ili pesimizma,
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ali takoder i1 da ne skrivaju svoje osjecaje u tolikoj mjeri da djeluju ravnodusno prema pacijentu.
Potrebno ih je potaknuti da odrzavaju pozitivan stav, ohrabruju¢i i podrzavajuéi pacijenta
optimizmom 1 vedrinom. Reakcije clanova obitelji u ovakvim situacijama cesto su
nepredvidljive. Primjerice, neki se mogu povuéi i napustiti pacijenta s potrebama za
palijativnom skrbi, izgovarajuci se da ne mogu podnijeti gledati njegovu patnju, dok se zapravo
boje da bi se i sami mogli na¢i u slicnoj situaciji. Odredeni dio zdravstvenih radnika nema
dovoljno razvijene vjesStine kako razgovarati s pacijentom s potrebama za palijativnom skrbi,
Sto moze rezultirati njegovom izolacijom, gubitkom samopouzdanja 1 osje¢ajem manje
vrijednosti. Takoder u toj situaciji nema priliku podijeliti svoje misli, osjecaje i uspomene s
drugima (9).

U nekim okolnostima, ¢lanovi obitelji mogu osjecati krivnju zbog nedovoljnog
sudjelovanja u brizi za teSko bolesnog ¢lana, dok se drugi mogu osjecati preoptere¢eno u
usporedbi s ostalim ¢lanovima. Neki ¢ak mogu izbjegavati pomo¢ i njegu jer im je tesko
prolaziti kroz trenutke ranjivosti i suociti se s vlastitom boli. Ponekad ¢lanovi obitelji nesvjesno,
i u prevelikom opsegu, preuzimaju ulogu glavnog skrbnika 1 zastitnika. Preintenzivna podrSka
moze dovesti do dodatnog psihickog 1 fizickog iscrpljivanja kako pacijenta, tako i samog
skrbnika. U takvim slu€ajevima, nuzna je skrb radi predaha, kao 1 pomo¢ strucnjaka poput
lije¢nika, psihologa, medicinskih sestara, socijalnih radnika i duhovnika (9).

Obitelj treba biti potaknuta na toleranciju i strpljenje te na stvaranje okruzenja
povjerenja i bliskosti, kako bi pacijentu s potrebama za palijativnom skrbi mogao slobodno
izraziti svoje strahove 1 zabrinutosti. Takva otvorena komunikacija pomaze da se oslobodi

napetosti, osjecaja straha, te dozivi suosjecanje 1 razumijevanje od strane svojih bliznjih (9).



4. Pristup pacijentima s potrebama za palijativnom skrbi i ¢lanovima obitelji

Medicinska sestra/tehnicar ima klju¢nu ulogu u palijativnoj skrbi, gdje je naglasak na
holistickom pristupu koji obuhvaca tjelesne, emocionalne, socijalne i duhovne potrebe
pacijenta s potrebama palijativne skrbi i njegove obitelji. Njezina skrb usmjerena je na
olakSavanje simptoma, pruZanje emocionalne podrske i ocuvanje dostojanstva tijekom
posljednjih stadija Zivota. Takoder, vazan aspekt njezine uloge je podrSka obitelji koja se
suoCava s gubitkom i tugom. Svaki pacijent s potrebama palijativne skrbi je jedinstvena osoba
sa svojim specifiénim potrebama, Zeljama i strahovima.

Medicinska sestra/tehnicar mora uspostaviti odnos povjerenja s pacijentom s potrebama
za palijativnom skrbi, sluSanjem 1 razumijevanjem njegovih iskustava, kako bi mogla
prilagoditi pristup i skrb. Najvaznija uloga medicinskog tima u palijativnoj skrbi je ublazavanje
simptoma poput boli, muc¢nine, dispneje, anksioznosti i nesanice. Medicinska sestra/tehnicar
suraduje s ¢lanovima multidisciplinarnog tima u odabiru i primjeni odgovarajucih terapija te
kontinuirano prati stanje kako bi pravovremeno reagirala na promjene.

Medicinska sestra/tehni¢ar je Cesto prvi izvor emocionalne podrske za pacijenta s
potrebama za palijativnom skrbi. Kroz empatiju, suosjecanje i aktivno slusanje, pomaze
pacijentu s potrebama za palijativnom skrbi da izrazi svoje strahove, tugu 1 brige. Time olakSava
suocavanje s teSkim emocijama, pomaZze mu da pronade unutarnju snagu i osje¢aj mira u
suocavanju s krajem Zivota. PoStivanje pacijentove autonomije znaci omoguciti mu da donosi
vlastite odluke o svojoj skrbi. Medicinska sestra/tehnicar pruza informacije o moguénostima
sestrinskih intervencija, rizicima i ocekivanim ishodima te podrzava pacijenta s potrebama za
palijativnom skrbi. Osigurava da se prema pacijentu s potrebama za palijativnom skrbi postupa
s poStovanjem, ocuvanjem njegovog dostojanstva i privatnosti. Ovaj pristup ukljucuje
postovanje pacijentove intime, kulturnih i religijskih uvjerenja te osobnih granica (7).

Obitelj pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi suo€ava se s emocionalnim i
psiholoskim izazovima koji su Cesto intenzivni i sloZzeni. Medicinska sestra nudi podrsku
Clanovima obitelji kroz razgovore, savjetovanje i pruzanje informacija o procesu bolesti,
lije¢enju 1 mogucim ishodima, kako bi se umanjila njihova tjeskoba i1 nesigurnost. Medicinska
sestra/tehniCar ima vaznu ulogu u educiranju obitelji o specificnostima bolesti, simptomima,
njezi pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi te tehnikama olak$avanja simptoma.

Edukacija obitelji omogucuje im da se osje¢aju kompetentnima u pruzanju pomoci i

brizi za pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi, ¢ime se smanjuje njihov osjecaj
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bespomoc¢nosti. Pri tome, medicinska sestra treba poticati otvorenu i iskrenu komunikaciju
izmedu pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi i obitelji, kao i unutar same obitelji. Pomaze
u stvaranju okruzenja u kojem svi mogu slobodno izraziti svoja osjecanja, strahove i nade, bez
straha od osude ili nerazumijevanja. Vazno je da medicinska sestra/tehni¢ar prepozna potrebe
¢lanova obitelji, kao $to su potreba za odmorom, emocionalnom podrskom, razumijevanjem i
savjetovanjem.

U odredenim okolnostima, medicinska sestra moze preporuciti dodatne resurse, poput
savjetovalista, grupa za podrsku ili usluga socijalnog rada. Medicinska sestra/tehnicar igra
klju¢nu ulogu u pripremi obitelji za neizbjezan gubitak. To ukljucuje pruzanje podrske tijekom
procesa zalovanja, omogucavanje ¢lanovima obitelji da izraze svoja osjecanja te ih upucéuje na
resurse 1 sluzbe koje mogu pomo¢i u tom procesu (6).

Rad u palijativnoj skrbi moZze biti emocionalno iscrpljuju¢i za medicinsku sestru, jer
zahtijeva svakodnevno suocavanje s tugom, gubitkom i boli. Vazno je da medicinske sestre
Imaju pristup resursima koji im pomazu u upravljanju vlastitim emocijama, kao $to su
supervizija, podrska kolega i mogucnosti za profesionalni razvoj. Komunikacija s pacijentima
i njihovim obiteljima moze biti slozena, posebno kada su prisutne snazne emocije, nesporazumi
ili kulturne razlike. Medicinska sestra mora biti vjesta u koriStenju komunikacijskih strategija
koje poti¢u razumijevanje, empatiju i suradnju.

Postovanje etnickih, kulturnih i religijskih razlika vazno je za osiguranje adekvatne
skrbi. Medicinska sestra mora biti osjetljiva na razliite obicaje, vjerovanja i vrijednosti kako
bi osigurala skrb koja je u skladu s pacijentovim i obiteljskim potrebama. Pristup medicinske
sestre/tehniCara prema pacijentu s potrebama za palijativnim skrbi i njegovoj obitelji temelji se
na empatiji, poStovanju, individualiziranoj skrbi i kontinuiranoj podr$ci. Medicinska sestra ima
kljuénu ulogu u pruzanju sveobuhvatne skrbi koja uzima u obzir sve aspekte pacijentovog i

obiteljskog iskustva, olakSavaju¢i im izazovan put kroz bolest i Zalovanje (4).
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4.1. Priopcavanje losih vijesti i proces Zalovanja

Medicinska sestra/tehnicar igra presudnu ulogu u procesu zalovanja i priop¢avanju losih
vijesti obiteljima pacijenata s potrebama palijativne skrbi. Kao ¢lan multidisciplinarnog tima,
ona je Cesto prva osoba koja uspostavlja kontakt s obitelji, pruza podrSku i pomaze im da se
suoce s teskim trenucima. Zbog toga su njihova empatija, komunikacijske vjestine i sposobnost
prepoznavanja emocionalnih potreba obitelji klju¢ne za osiguravanje adekvatne podrske u ovim
izazovnim situacijama. Medicinska sestra/tehniCar treba pazljivo pripremiti razgovor u kojem
¢e se priopdéiti loSe vijesti obitelji. To ukljucuje odabir mirnog i privatnog mjesta, osiguranje
dovoljne koli¢ine vremena za razgovor te pripremu za emocionalne reakcije ¢lanova obitelji.
Prije samog razgovora, sestra treba prikupiti sve potrebne informacije o stanju pacijenta i planu
lijeCenja kako bi mogla odgovoriti na pitanja obitelji. Priop¢avanje losih vijesti zahtijeva
empatiju i razumijevanje. Medicinska sestra treba koristiti jasne, sazetke i jednostavne izraze
kako bi obiteljima objasnila situaciju, bez upotrebe medicinske terminologije koja bi mogla
dodatno zbuniti ili uznemiriti ¢lanove obitelji (4). Tijekom razgovora, ona treba biti svjesna
neverbalnih znakova, poput govora tijela, izraza lica i tona glasa, kako bi dodatno iskazala
suosjecanje 1 podrSku. Medicinska sestra/tehnicar treba prilagoditi tempo razgovora reakcijama
obitelji. Neki ¢lanovi obitelji mozda ¢e trebati viSe vremena da shvate informacije i procesuiraju
loSe vijesti. U takvim situacijama, vazno je omoguciti im dovoljno vremena za postavljanje
pitanja i izraZavanje svojih osje¢aja. Medicinska sestra/ trebaju biti spremni na ponavljanje
informacija koliko god puta bude potrebno, kako bi bila sigurna da je obitelj razumjela situaciju.
Nakon S$to se priop¢e loSe vijesti, medicinska sestra mora ostati prisutna kako bi pruzila
emocionalnu podrSku. To ukljucuje aktivno slusanje, odgovor na pitanja i pruzanje ohrabrenja.
Ako je potrebno, sestra moze ukljuciti i druge ¢lanove tima, poput psihologa, socijalnog radnika
ili duhovnika, kako bi se osigurala sveobuhvatna podrska (3).

Elisabeth Kubler-Ross identificirala je pet faza prihvacanja neizljeCive bolesti i
popratnog osjecaja gubitka. Ove faze ljudi Cesto prolaze u suoCavanju s teskim zivotnom
situacijama poput bolesti, smrti ili drugih Zivotnih izazova (2).

Faze prihvacanja:

- Poricanje - Prva reakcija na gubitak Cesto je Sok i poricanje. Obitelj moze isprva odbiti
prihvatiti stvarnost smrti voljene osobe. Poricanje je prirodan obrambeni mehanizam koji

sluzi kao zastita od prevelike boli 1 daje osobi vrijeme da se postupno suoci s gubitkom.
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- Ljutnja - Nakon poricanja, Cesto se javlja osjecaj ljutnje. Obitelj moze biti ljuta na sebe, na
medicinski tim, na pokojnika ili na Siru okolinu. Ljutnja moze proizlaziti iz osjecaja
bespomocnosti ili nepravde, osobito ako smatraju da se smrt mogla izbjeci.

- Pregovaranje - U ovoj fazi, osobe koje tuguju ¢esto pregovaraju sa sudbinom ili vi§im
silama, nadajuéi se da ¢e nekako izbjeéi stvarnost gubitka. To moze ukljucivati razmisljanje
0 ,,5to bi bilo kad bi bilo* scenarijima ili traZenje nacina kako promijeniti situaciju.

- Depresija - U ovoj fazi, tuga i osjecaj gubitka postaju dominantni. Osobe koje tuguju mogu
se povuci u sebe, osjecati beznade, tugu ili krivnju. Ovo je faza u kojoj se najceSce
suoCavaju s emocionalnom boli zbog gubitka, i moze trajati dulje razdoblje.

- Prihvadanje - S vremenom, veéina ljudi dosegne fazu prihvacanja, gdje dolazi do
unutarnjeg pomirenja sa stvarno$¢u gubitka. To ne znaci nuzno da su potpuno preboljeli
gubitak, ve¢ da su ga integrirali u svoj Zivot i mogu nastaviti dalje s obnovljenim osje¢ajem
smisla (4).

Prepoznavanje tih faza pomaze sestri da razumije ponasanje i reakcije obitelji te da
prilagodi svoju podrsku njihovim potrebama.

Kao i faze prihvacanja, proces Zalovanja je individualan i sloZen, a medicinska sestra
treba biti svjesna razliCitih faza kroz koje prolaze ¢lanovi obitelji, od poricanja, ljutnje i
pregovaranja, do depresije 1 konacnog prihvacanja (4).

Zalovanje je prirodna i univerzalna reakcija na gubitak voljene osobe. Medutim,
mehanizmi zalovanja mogu se javiti 1 u procesu gubitka zdravlja i pojave neizljecive bolesti.
Zalovanje je proces koji ukljuéuje niz emocionalnih, fizi¢kih, kognitivnih i ponasajnih reakcija.
Iako je Zalovanje normalan proces, ¢esto je popraceno sloZenim emocijama i reakcijama koje
variraju od osobe do osobe. Razumijevanje zalovanja vazno je za medicinske sestre kako bi
mogle pruziti adekvatnu podrSku obiteljima palijativnih pacijenata s potrebama palijativne
skrbi (4).

Faze Zalovanja mogu se grupirati u tri osnovne faze koje predstavljaju univerzalne
obrasce emocionalne reakcije na gubitak:

- Sok i nevjerica: prva faza oznaava prvenstvenu reakciju na gubitak, koja ukljucuje
emocionalnu obamrlost i teSkocu u prihvacanju stvarnosti situacije. Osobe koje prolaze kroz
ovu fazu Cesto negiraju gubitak, §to im pruza moguénost da se nakratko zaStite od
emocionalnog preopterecenja. Trajanje ove faze moze trajati od nekoliko sati do nekoliko

tjedana, ovisno o individualnim stanjima.
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- Intenzivna emocionalna reakcija: kroz ovu fazu dolazi do izrazajno duboke emocionalne
boli, koja se prezentira u modelu tuge, ljutnje, osjeCaja bespomoci, krivnje. Pored
emocionalnih reakcija, mogu se javiti i fizicki simptomi poput nesanice, umora, gubitka
apetita 1 potesSkoca s koncentracijom.

- Prilagodba i prihvaéanje: posljednja faza prezentira proces zalovanja koji prelazi u
prilagodbu i prihvacanje realisti¢nost gubitka. Osoba kreée graditi nove zivotne navike i
otkrivati smisao u uobi¢ajenim aktivnostima, dok paralelno njeguje sje¢anja na preminulu
osobu. Prilagodba ne znaci zaboravljanje, ve¢ integraciju gubitka u Zivot te uspostavu
ravnoteze emocija (2).

Medicinska sestra osigurava kontinuiranu emocionalnu podrsku obitelji tijekom procesa
zalovanja. To ukljucuje aktivno slusanje, omogucavanje izrazavanja osjecaja 1 osiguravanje
prisutnosti u trenucima kada je obitelj najvise pogodena gubitkom. Sestra treba biti otvorena za
razgovore o smrti, tuzi i sjecanjima, §to moze pomoci obitelji u procesu prihvacanja gubitka.
Edukacija ¢lanova obitelji o normalnim reakcijama na gubitak moze im pomo¢i da se bolje nose
sa svojim osjecajima. Medicinska sestra moze objasniti da su osjecaji tuge, ljutnje, krivnje ili
zbunjenosti prirodni 1 o¢ekivani- Takoder, moZe uputiti obitelj na grupe za podrsku (4).

Priroda gubitka takoder utjeCe na zalovanje. Gubitak voljene osobe iznenadno ili nakon
duge bolesti moze proizvesti razli€ite reakcije. Uz to, bliskost odnosa s preminulom osobom,
kao 1 znacenje koje je osoba imala u Zivotu onih koji tuguju, moze utjecati na intenzitet i trajanje
Zalovanja.

Dostupnost emocionalne podrske od strane prijatelja, obitelji 1 stru¢njaka moze
znacajno utjecati na proces zalovanja. Medicinske sestre, socijalni radnici i psiholozi imaju
klju¢nu ulogu u pruzanju podrske onima koji tuguju, poticuci ih da se otvoreno suoce sa svojim
emocijama. Kultura i religija snazno oblikuju kako ljudi tuguju. Neke kulture poti¢u otvoreno
izrazavanje tuge, dok druge preferiraju suzdrzanost. Isto tako, religijska uvjerenja mogu pruziti
utjehu 1 smisao tijekom procesa zalovanja, nudeci objasnjenje ili nadu u ponovno ujedinjenje s
preminulima (4).

Svaka osoba ima jedinstvenu prosSlost koja ukljuCuje prethodna sjecanja, gubitke,
traume 1 emocionalnu snagu. Osobe s ja¢im mehanizmima za suocavanje mogu se brze
prilagoditi gubitku, dok ¢e onima koji su prethodno prosli kroz tesSke Zivotne situacije mozda
biti potrebna dodatna podrska ili resursi koji su im na raspolaganju (7).

Medicinska sestra/tehniCar trebaju poticati ¢lanove obitelji da se suofe sa svojim

osjecajima, bez potiskivanja ili izbjegavanja boli. Vazno je pruziti podrsku koja im omogucava
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da se osjecaju sigurno u izrazavanju emocija. To ukljucuje prepoznavanje kada ¢lanovi obitelji
trebaju dodatnu pomo¢, poput terapije ili savjetovanja te im pruziti informacije o dostupnim
resursima. Medicinska sestra/tehnicar takoder moze pruziti podrSku obitelji u organizaciji
prakti¢nih aspekata koji slijede nakon gubitka, poput organizacije sprovoda, administrativnih
formalnosti ili kontaktiranja drugih ¢lanova obitelji i prijatelja. Ova pomo¢ moze znacajno
smanjiti osjecaj preopterecenosti i stresa za obitelj (6).

Medicinska sestra/tehni¢ar moraju biti svjesni kulturnih i religijskih razlika koje mogu
utjecati na nacin na koji obitelj prihvaca loSe vijesti ili proces zalovanja. Uvazavanje tih razlika
klju¢no je za pruzanje podrske koja je u skladu s obiteljskim vrijednostima i uvjerenjima. Dok
je vazno pruziti emocionalnu podrsku, medicinska sestra mora odrzati profesionalnu udaljenost
kako bi osigurala kvalitetnu skrb i ostala emocionalno stabilna. Ovaj balans moze biti izazovan,
ali je kljucan za dugorocnu sposobnost pruzanja skrbi u palijativnom okruzenju. Medicinske
sestre/tehniCari takoder trebaju voditi racuna o vlastitim osjecajima tuge, stresa i umora.
Redovita supervizija, profesionalna podrska i alati za upravljanje stresom mogu pomoci
sestrama da oc¢uvaju emocionalnu stabilnost i kvalitetu skrbi koju pruzaju.

Medicinska sestra/tehnicar ima klju¢nu ulogu u procesu zalovanja i priop¢avanju losih
vijesti obiteljima pacijenata s potrebama palijativne skrbi. Njezina sposobnost da pruzi
emocionalnu podrsku, edukaciju i suosjecanje tijekom tih teskih trenutaka moze znacajno
olaksati proces Zalovanja i pomoc¢i obitelji da se suoci s gubitkom na zdrav 1 konstruktivan nacin
(5).

Medicinsko osoblje treba biti spremno sasluSati ¢lanove obitelji bez osudivanja i1
prekidanja. Aktivno sluSanje ukljucuje koriStenje verbalnih i neverbalnih znakova kako bi se
obitelj osjecala ¢ujno 1 shvaceno. Prisutnost medicinske sestre ¢esto je dovoljna da obitelj osjeti
podrsku 1 razumijevanje u trenucima tuge. Ljudi koji tuguju Cesto se osjecaju izgubljeno ili ¢ak
zabrinuto zbog intenziteta svojih emocija. Medicinska sestra moze im pomo¢i normalizacijom
njihovih osjecaja, objasnjavaju¢i da su tuga, ljutnja, krivnja i konfuzija normalni dijelovi
procesa Zalovanja.

Edukacija obitelji o fazama zalovanja moze im pomo¢i da se lakSe nose s vlastitim
emocijama. Medicinsko osoblje i kompletan interdisciplinarni tim moze ponuditi resurse kao
Sto su broSure, grupe za podrsku ili kontakt informacije stru¢njaka za zalovanje, kao i objasniti
da je proces zalovanja individualan i da nema "pravog" nacina za tugu. Medicinske

sestre/tehniari mogu poticati ¢lanove obitelji da se postepeno vracaju svojim svakodnevnim
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aktivnostima. lako se povratak u rutinu ne treba forsirati, odrzavanje odredene razine

angazmana moze pomoci u ponovnom uspostavljanju osjecaja normalnosti i kontrole (5).

4.2.  Proces umiranja

Proces umiranja je slozen i emocionalno intenzivan period, kako za samog pacijenta s
potrebama za palijativnom skrbi, tako i za ¢lanove njegove obitelji. U kontekstu palijativne
skrbi, umiranje se dozivljava kao prirodan dio Zivota, a fokus je na olakSavanju simptoma,
odrZavanju dostojanstva pacijenta i pruzanju emocionalne podrske obitelji. Kako se pacijent s
potrebama za palijativnom skrbi priblizava kraju Zzivota, obitelj prolazi kroz niz faza
prihvacanja koje ukljucuju niz emocionalnih i psiholoskih reakcija (4).

Obitelj pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi prolazi kroz niz emocionalnih i
psiholoskih faza dok se suocava s neizbjeZznim gubitkom. Ove faze nisu uvijek linearne i mogu
se razlikovati. U pocetku, mnogi ¢lanovi obitelji mogu biti u stanju poricanja, odbijajuci
prihvatiti realnost smrti voljene osobe. Poricanje sluzi kao zastitni mehanizam od prevelikog
emocionalnog bola i Soka, pruzajuéi vrijeme da se postepeno suoce sa stvarnosc¢u. Kako realnost
postaje jasnija, moze se javiti osjecaj ljutnje. Ljutnja moZe biti usmjerena prema medicinskom
osoblju, pacijentu s potrebama za palijativnom skrbi, pa ¢ak i samima sebi ili Bogu. Ovo je
normalna reakcija na osje¢aj nemoc¢i i nepravde. Neki ¢lanovi obitelji mogu pokuSavati
"pregovarati" sa sudbinom ili viS§im silama, nadaju¢i se da e se situacija nekako promijeniti.
Pregovaranje moZze ukljucivati razmisljanje o "Sto bi bilo kad bi bilo" scenarijima, izraZzavanje
nade ili traZenje alternativnih tretmana. S obzirom na neizbjeznost gubitka, ¢lanovi obitelji
mogu uéi u fazu duboke tuge ili depresije. Ova faza moze biti obiljezena osjecajem beznada,
tuge, krivnje ili povlacenja iz svakodnevnih aktivnosti. Normalno je da obitelj osjeca intenzivnu
tugu zbog predstojeceg gubitka. U fazi prihvacanja, obitelj pocinje shvacati 1 prihvacati
stvarnost gubitka. Iako i dalje osje¢aju tugu, po€inju se pomirivati sa situacijom i traZze nacine
kako bi nastavili dalje sa svojim zivotom. Prihvac¢anje ne znaci odsustvo tuge, ve¢ prihvacanje
neizbjeznosti 1 poCetak prilagodbe na zivot bez voljene osobe (4).

Medicinska sestra/tehniCar 1 ostali ¢lanovi tima trebaju odrzavati otvorenu i iskrenu
komunikaciju s obitelji. Vazno je pruZiti tocne i pravovremene informacije o stanju pacijenta s
potrebama za palijativnom skrbi, §to pomaZe smanjiti osjecaj nesigurnosti i anksioznosti kod

obitelji. Osim medicinske skrbi, obiteljima je ¢esto potrebna emocionalna i duhovna podrska.
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To moze ukljucivati razgovor o njihovim osjecajima, savjetovanje ili kontakt s duhovnikom,
ovisno o njihovim potrebama i uvjerenjima. Sestra moze organizirati prisutnost duhovnika,
terapeuta ili savjetnika za zalovanje, prema zelji obitelji, poticati clanove obitelji da aktivno
sudjeluju u njezi pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi moze pomoc¢i u procesu
prihvacanja. Medicinska sestra/tehni¢ar moze educirati obitelj o na¢inima kako mogu pomoc¢i,
bilo kroz osnovnu njegu ili kroz emocionalnu podrsku. Osjecaj da su ukljuceni u brigu moze
pomo¢i obiteljima da se osjecaju korisnima i povezanima s pacijentom s potrebama za
palijativnom skrbi. Svaka obitelj ima svoje kulturne i religijske obicaje 1 uvjerenja o smrti i
umiranju. Medicinska sestra mora biti svjesna i poStovati te razlike, osiguravajuci da se skrb
pruza i s potrebama obitelji. Obitelj palijativnog pacijenta suocava se s brojnim emocionalnim
izazovima tijekom procesa umiranja. Medicinske sestre/tehnicari, kao klju¢ni dio tima za
palijativnu skrb, trebaju pruziti sveobuhvatnu i empatijsku podrsku, prepoznajuci emocionalne,
psiholoske i duhovne potrebe obitelji. Kroz pazljiv i suosjecajan pristup, medicinska
sestra/tehni¢ar moze znacajno olakSati proces prihvac¢anja i pomoci obitelji da se osjeti
podrzanom i shvac¢enom tijekom ovog teskog razdoblja (4).

Kdibler-Rossova knjiga “O smrti i umiranju” je potaknula zna¢ajnu promjenu u nacinu
na koji se medicinski sustav odnosi prema umiru¢im pacijentima. PruZzila je temelje za razvoj
palijativne skrbi kao posebnog podru¢ja unutar medicine, usmjerenog na ublazavanje patnje i
poboljsanje kvalitete zivota pacijenata suoCenih s teskim bolestima. Takoder je imala velik
utjecaj na $iru javnost, poticuci ljude da otvoreno razgovaraju o smrti, prihvate je kao prirodan
dio Zivota 1 razmiS$ljaju o vlastitim stavovima 1 osje¢ajima prema umiranju i gubitku. Kiibler-
Ross kritizira tadasnji medicinski sustav zbog neljudskog tretmana prema umiruéim
pacijentima, koji su ¢esto bili izolirani i zanemarivani. Zalaze se za pristup kKoji prepoznaje
ljudsku vrijednost 1 dostojanstvo svakog pojedinca, ¢ak i u posljednjim trenucima zivota. Potice
razvoj palijativne skrbi koja bi pruzila holisti¢ki pristup, ukljucujuéi fizi€ku, emocionalnu 1
duhovnu podrsku (4).

Novija istrazivanja na temu palijativne skrbi stavljaju na potrebu da se pacijenti koji se
suocavaju s terminalnim bolestima tretiraju s dostojanstvom i empatijom. Umjesto da se njihova
smrt smatra "neuspjehom medicine", zagovara se pristup koji prihvac¢a smrt kao prirodan dio
zivota. Palijativna skrb treba se usredotociti na ublazavanje patnje, odrzavanje kvalitete Zivota
1 osiguranje da pacijenti 1 njihove obitelji budu ukljuceni u donosenje odluka o njezi. Isti¢e se
vaznost personaliziranog pristupa skrbi, prepoznajuéi da svaki pacijent ima svoje jedinstvene

potrebe, Zelje i prioritete. Ovo je klju¢no nacelo u modernoj palijativnoj skrbi, gdje se lijecenje
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1 podrska prilagodavaju svakom pojedinom pacijentu, a ne primjenjuju jednaki protokoli na sve
(7).

Ako pacijent to dozvoli, razgovara se s najblizim ¢lanovima obitelji kako bi im se
pruzila psiholoska podrska i koordinirala skrb tijekom terminalne faze bolesti. Bitno je da i
obitelj, partner ili prijatelj dijele sli¢ne ili iste poglede kao pacijent i lije¢nik te imaju realna
ocekivanja (8).

Bolest moze zbliziti obitelj, ali u nekim situacijama moze produbiti nesporazume i
naglasiti postoje¢e poteskoce. Vazno je Sto prije prevladati te stresne situacije 1 uspostaviti
dobru komunikaciju koja ¢e olakSati pacijentovo lijeCenje (9). Proces lijeCenja terminalne
bolesti Cesto je nepredvidiv, s fazama poboljSanja i pogorsanja, stoga je potrebno pripremiti
obitelj na takve okolnosti i izbjegavati preuranjene prognoze o prezivljavanju. Clanovi obitelji
cesto osjecaju nesigurnost, strah i nelagodu, §to mogu prikrivati ili zanemarivati. Tijekom
lijeCenja Cesto preispituju svoje postupke, pitajuéi se jesu li previSe opusteni, posjecuju li
dovoljno svog voljenog ili su pak previse ozbiljni i napeti (10).

Komunikacija je klju¢ni element svakog odnosa s pacijentom i njegovom obitelji te je
o vaznosti kvalitetne komunikacije, odnosi se na pristup pacijentima s neizljecivom bolesc¢u i
njihovim obiteljima. Ovi pacijenti zahtijevaju kontinuiranu podrsku i stru¢no educirani tim, pri
¢emu komunikacija predstavlja temelj te podrSke. U palijativnoj medicini, komunikacija je
izuzetno kompleksna i zahtjevna, a bez nje nema kvalitetne palijativne skrbi (11).

Medicinska sestra Cesto ima klju¢nu ulogu u komunikaciji. Jedan od uvjeta za
kvalitetnu palijativnu skrb je poznavanje komunikacijskih vjestina koje su specificne za ovu
vrstu skrbi. Zbog nedostatka vremena, medicinske sestre Cesto nemaju priliku za dulje
razgovore s pacijentima, pa komunikacija moZe biti povrSna i brza, ¢esto na hodnicima bolnice,

pod pritiskom umora, nesigurnosti ili straha da na¢in komunikacije nije prikladan (12).
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5. Ciljevi i hipoteze istrazivanja

Cilj istrazivanja
Cilj ovog istrazivanja jest istraziti razinu zadovoljstva obitelji pacijenata s potrebama za
palijativnom skrbi kvalitetom pruzene palijativne zdravstvene njege na podru¢ju Republike

Hrvatske.

Specificni ciljevi
- Ispitati razinu zadovoljstva uslugama palijativne skrbi.
- Ispitati razlike u zadovoljstvu prema sociodemografskim karakteristikama.

- Ispitati povezanost medu ¢imbenika zadovoljstva i kapaciteta palijativne skrbi.

Hipoteze istraZzivanja
- Ispitanici ¢iji ¢lan obitelji je korisnik usluga palijativne skrbi istaknuti ¢e visoko
zadovoljstvo kvalitetom pruzenih usluga.
- Postoji razlika u razini zadovoljstva uslugama palijativne skrbi medu ispitanicima s
obzirom na sociodemografske karakteristike.
- Postoji povezanost izmedu cimbenika zadovoljstva (kvalitete skrbi) i kapaciteta

palijativne skrbi (prostorni kapaciteti).
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6. Metode istrazivanja

Metode istrazivanja ukljucuju opis ispitanika koji sudjeluju u istrazivanju, definirane
kriterije ukljucivanja i iskljucivanja kako bi se osigurala relevantnost uzorka, odabrane mjerne
instrumente za procjenu zadovoljstva ispitanika te primjenu odgovarajucih statistickih analiza

za obradu prikupljenih podataka i testiranje postavljenih hipoteza.

6.1. Ispitanici

Istrazivanje je provedeno na podru¢ju Republike Hrvatske u svrhu ispitivanja razine
zadovoljstva palijativnom skrbi. Istrazivanje je provedeno je u razdoblju od rujna 2024. do
prosinca 2024. godine putem Google Form obrasca koji je bio podijeljen putem e — maila, i
drugih online pristupa (WhatsApp, Facebook). Zbog izostanka odaziva iz pojedinih regija
Republike Hrvatske istraZivanje je obuhvatilo Splitsko — dalmatinsku Zupaniju, Zadarsku
zupaniju, Grad Zagreb, PoZzesko — slavonsku Zupaniju, Vukovarsko - srijemsku zupaniju,
Istarsku Zupaniju, Varazdinsku zupaniju, Dubrovacko — neretvansku Zupanija, Bjelovarsko —
bilogorsku Zupaniju, Primorsko — goransku Zupaniju, Karlovacku Zzupaniju, Brodsko —
posavsku Zupaniju, Osje¢ko — baranjska Zupanija, Medimursku Zupanija, Sibensko — kninsku
Zupaniju, Viroviticko — podravsku zupaniju. IstraZzivanjem su obuhvacéane razli¢ite socijalne
ustanove 1 domovi za osobe starije Zivotne dobi na podrucju RH.

Istrazivanje je odobrilo Eticko povjerenstvo Sveudilista u Zadru (klasa: 114-06/24-
01/27, ur.br.: 2198-1-79-15/24/02). Sudjelovanje u ispitivanju je bilo u potpunosti anonimno,
dobrovoljno te je povjerljivost podataka u potpunosti zajamcena. Slanjem ispunjenog anketnog
upitnika, ispitanici su dali suglasnost za sudjelovanje.

Kriteriji ukljucenja bili su dob ispitanika starija od 18 godina, stalni boravak u Republici
Hrvatskoj i potvrdni odgovor na pitanje ,,Postoji li u Vasoj obitelji ¢lan koji je korisnik
palijativne skrbi (ili je bio korisnik...)?*, korisnik palijativne skrbi boravi u razli¢itim
socijalnom ustanovama 1 domovima za osobe starije Zivotne dobi.

Kriteriji iskljucenja bili su dob mlada 18. godina, osobe koje ne borave trajno na
podruc¢ju Republike Hrvatske i negativan odgovor na pitanje ,,Postoji li u Vasoj obitelji ¢lan
koji je korisnik palijativne skrbi (ili je bio korisnik...)? te boravak ¢lana obitelji izvan

kriterijima definiranih ustanova.
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Istrazivanje je obuhvatilo 302 sudionika. Slijedom spomenutih kriterija iskljucenja

iskljucen je 121 ispitanik ¢iji ¢lan nije korisnik palijativne skrbi. Nadalje iskljucen je jo$ 1
ispitanik koji nije drzavljanin Republike Hrvatske. Konac¢ni uzorak sacinjavao je 180 ispitanika

¢iji je €lan obitelji bio ili je trenutno korisnik palijativne skrbi (Slika 1.).

Ukljuceni u istrazivanje (N=302)

Iskljucenje:

. | Clan obitelji nije

" | korisnik palijativne skrbi
(N=121)

Clan obitelji korisnik palijativne skrbi
(N=181)

Iskljucenje:

» | Ispitanik ne boravi na
podru¢ju RH (N=1)

Clan obitelji korisnik palijativne skrbi
(N=180)

Slika 1. Hodogram istrazivanja
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6.2. Mjerni instrument

U istrazivanju je koristen anketni upitnik formiran za potrebe ovog istrazivanja. Prvi dio
upitnika sadrzavao je pitanja o sociodemografskim podatcima i bliskom susretu s pacijentom.
Sadrzi podatke o spolu, dobi, razini obrazovanja, statusu zaposlenja te mjestu prebivalista.
Osim sociodemografskih podataka, pitanja o poznavanju pojmova ,,palijativna skrb* i,,pacijent
s potrebama za palijativnom skrbi®, kao 1 bliskom susretu ispitanika s palijativnom skrbi i
samoprocjenu posjeta pacijentu. Drugi dio upitnika ispituje zadovoljstvo Clanova obitelji
uslugama palijativne skrbi (kratica ZOPS). Upitnik je sadrzava ukupno 22 pitanja. Svaki
odgovor bodovao se na Likertovoj ljestvici od pet stupnjeva (1=u potpunosti se ne slazem, 2=ne
slazem se, 3=niti se slazem, niti se ne slazem, 4=slazem se, 5=u potpunosti se slazem). Ukupan
rezultat na ljestvici dobiven je zbrajanjem bodova. Raspon bodova kretao se od 22 do 110, pri
¢emu veci rezultat ukazuje na veée zadovoljstvo ¢lanova obitelji palijativnom skrbi. Pouzdanost
cijelog upitnika bila je 0=0,98.

Pitanja su grupirana u tri skupine definiraju¢i tri klju¢ne podskale (domene)
zadovoljstva: komunikaciju, empatiju i kapacitete. Prva domena ,Komunikacija i
profesionalnost® sastoji se od pet Cestica. Njome je obuhvaéeno zadovoljstvo ispitanika
komunikacijom palijativnog tima i informirano$cu. Preciznije, mjeri se procjena razine
informiranosti o bolesti, ishodu bolesti, dodatnom edukacijom i pravovremenim obavijestima
o ishodnima lijeenja. Broj bodova ove domene kretao se od 5 do 25. Pouzdanost podskale bila
je 0=0,96.

Druga domena ,,Empatija i emocionalna podrska* sastoji se od deset Cestica. Ova
skupina obuhvaca informacije o empati¢nosti zdravstvenog tima, odnosno, mjeri razinu
empatic¢nosti, podr§ku pri savladavanju poteskoca, pruzenost adekvatne utjehe, podrske i
ljubaznosti od strane palijativnog tima. Broj bodova kretao se od 10 do 50. Pouzdanost podskale
bila je 0=0,98.

Tre¢a domena ,,Kapaciteti i organizacija rada“ obuhvaca sedam cestica, kojima se
ispituje zadovoljstvo prostornim uredenjem, trenutnim kapacitetima, organizacijom rada,
namjerom za ponovnim koriStenjem usluga palijativne skrbi u slucaju potrebe u buduénosti te
mogucnostima ostvarivost palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj. Broj bodova kretao se od 7

do 35. Pouzdanost podskale bila je a=0,90.
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6.3. Statisticka analiza

Statisticka analiza proveden je koristenjem Microsoft Excel 2019, Statistica 13 (TIBCO
Software Inc., 2017) i Jam (Windows, current, Version 2.6.22).

Provedena je deskriptivna i inferencijalna analize kako bi se ispitala razina i razlike u
zadovoljstvu pruzenom palijativnom skrbi izmedu razlicitih dobnih skupina te povezanost
medu varijablama. Pouzdanost upitnika je odredena primjenom Cronbach koeficijena.
Faktorska analiza primijenjena je kako bi se definirale glavne domene u upitniku koje najbolje
opisuju strukturu podataka. Prikladnost uzorka potvrdena je Kaiser-Meyer-Olkinovim
indeksom (KMO = 0,95) 1 Bartlettovim testom sferi¢nosti (y*> = 5500,02, p<0,001) §to ukazuje
na vrlo dobru prikladnost uzorka i korelacije medu varijablama.

Za ispitivanje razlika medu varijablama koriStena je analiza varijance (ANOVA), dok
je povezanost ispitana Pearsonovom korelacijskom analizom. Razina statisticke znacajnosti

bila je p<0,05. Podatci su prikazani graficki i tabli¢no.
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7. Rezultati

Rezultati pruzaju uvid u kljune aspekte istrazivanja, pocevsi od osnovnih obiljezja
ispitanika, ukljuc¢ujuéi sociodemografske karakteristike. Usmjereni se na razinu informiranosti
0 pojmovima palijativne skrbi, opée zadovoljstvo pruzenom skrbi te identificiranje ¢imbenika

koji oblikuju cjelokupno zadovoljstvo palijativnom skrbi.

7.1. Sociodemografske karakteristike

Prosjecna zivotne dobi 41 godinu. Raspon dobi ispitanika kretao se od 18 do 75 g.
NajviSe ispitanika je u rasponu od 40 do 49 godina (N =60; 33,3%). U istraZivanju je
sudjelovalo 91,1% zena (N=164) i 8,9% muskaraca (N=16). Vise od polovice ispitanika zivi u
gradu, odnosno 72,8% (N=131) i 27,2% na selu (N=49). Skoro polovina ispitanika ima
zavrsenu srednju Skolu 46,1% (N=83), dok je prijediplomski studij zavrSilo 24,4% (N=44), a
diplomski studij 25% ispitanika (N=45). Vecina ispitanika je u radnom odnosu njih 89,4%
(N=161), dok je 10,6% (N=19) nezaposleno (Tablica 1.).

Tablica 1. Sociodemografske karakteristike ispitanika; (N=180)

N (%)
Spol Musko 16 (8,9)
Zensko 164 (91,1)
Dob 19-29 36 (20,0)
30-39 41 (22,8)
40-49 60 (33,3)
50-59 31(17,2)
60-69 12 (6,7)
>70 0 (0,0)
OkruZenje Selo 49 (27,2)
Manji grad 91 (50,6)
Veci grad 40 (22,2)
Obrazovanje Bez obrazovanja 0(0,0)
Osnovna skola 2(1,1)
Srednja skola 83 (46,1)
Prijediplomski studij 44 (24,4)
Diplomski studij 45 (25,0)
Poslijediplomski studij 6 (3,3)
Radni status Zaposlen 161 (89,4)
Nezaposlen 19 (10,6)
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7.2.  Upoznatost s pojmovima palijativne skrbi i ucestalost posjeta pacijentu

S pojmom palijativne skrbi upoznato je 98,9% (N=178) ispitanika, dok njih 1,1% (N=2)
nema saznanja o palijativnoj skrbi. S pojmom ,,pacijent s potrebama za palijativhu skrb*
upoznato je 97,2% (N=175) ispitanika, a njih 2,8% (N=5) nije upoznato s tim pojmom (Tablica
2.).

Tablica 2. Upoznatost s pojmovima; (N=180)

N (%)
Palijativna skrb” Da 178 (98,9)
Ne 2(1,1)
Da 175 (97,2)
“Pacijent s potrebama za palijativnom skrbi”
Ne 5(2,8)

Rezultati pokazuju da 65% ispitanika (N=117) navodi kako su svaki dan odlazili u
posjet pacijentu, za razliku od mjesecnog posjeta koji je zastupljen u tek 2,8% (N=5) ispitanika.
Jednom tjedno u posjet pacijentu odlazilo je 12,8% (N=23), a dva do tri puta tjedno 19,4%
(N=35) ispitanika (Slika 2.).

m Svaki dan 2 - 3 puta tjedno m Jednom tjedno m Jednom mjese¢no

Slika 2. Ucestalost posjete clana obitelji pacijentu s potrebom za palijativnom skrbi u ustanovi
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7.3. Razina zadovoljstva uslugama palijative skrbi

Ispitanici su pokazali visoko zadovoljstvo razinom pruzenih informacija i kvalitetom
komunikacije koju pruza palijativni zdravstveni tim. Vecina ispitanika izrazava zadovoljstvo
(60,1%; N=109). Cetvrtina ispitanika ukazuje na nezadovoljstvo (24,4%; N=44), dok je 15%
ispitanika (N=27) neodlucno.

Da su zadovoljavajuce informirani o bolesti, tijeku 1 ishodu oboljelog ¢lana obitelji slaze
se 60,1% ispitanika (N=109). Polovina ispitanika, njih 52,6% (N=95) se slaze s tvrdnjom da je
vrijeme davanja informacija zadovoljavajuce i vremenski prihvatljivo, dok manji postotak od
13,3% (N=24) smatra suprotno. Tre¢ina ispitanika se slaZze da je ostvarena dobra komunikacija
izmedu zdravstvenog tima, pacijenta i obitelji (32,8%; N=59 ), a u potpunosti se slaze 28,3%
ispitanika (N=51) (Slika 3.).

32,7%
30,6% | 3006

28,9%
28,3%

23,9%

18,3%

15,6% 15,6%

13,9% 13.3%

11,7% | 11,7%
10,6%

Pruzanje informacija o bolesti, tijeku i Vrijeme davanja informac ija Komunikacija zdravstvenog tima, bolesnika
ishodu i obitelji

® U potpunosti se ne slazem ™ Ne slazem se  # Niti se slazem niti se ne slazem ™ Slazem se ™ U potpunosti se slaze

Slika 3. Zadovoljstvo pruzanjem informacija i komunikacija tima

Skoro Cetvrtina ispitanika (24,4%; N=44) smatra edukaciju nedostatnom, dok nesto vise
od polovice njih (57,7%; N=102) navodi edukaciju obitelji od strane medicinskog osoblja
zadovoljavaju¢om. Ispitanici su zadovoljni primanjem obavijesti o ishodima lije¢enja pacijenta,
koje se pruzaju ¢lanovima obitelji (60%; N=108), dok njih 26,7% (N=48) izrazava
nezadovoljstvo (Slika 4.).
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31,1%

27,8%

Educiranje obitelji od strane djelatnika o zbrinjavanju bolesnika Obavijest o ishodima lije¢enja obitelji bolesnika s potrebama za
palijativnom skrbi

m U potpunosti se ne slazem ™ Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ® Slazem se ® U potpunosti se slazem

Slika 4. Educiranje clanova obitelji od strane medicinskog tima

Vecina ispitanika dozivljava zdravstvene djelatnike kao empati¢ne (N=117; 65%), dok
manji broj ispitanika (20%; N=36) nije zadovoljno ovom komponentom. Neutralno je 15%
ispitanika (N=27). Vise od polovice ispitanika (56,1%; N=101) smatra da im je pruZena
adekvatna utjeha, podrska i razumijevanje, dok se 25% ispitanika (N=45) s tim ne slaze (Slika
5.).

Empatija zdravstvenog tima prema obitelji Empatija zdravstvenog tima prema Pruzanje utjehe i razumijevanja od strane
palijativnog bolesnika palijativnom pacijentu zdravstvenih radnika

m U potpunosti se ne slazem ® Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ® Slazem se ® U potpunosti se slazem

Slika 5. Empatija zdravstvenog tima
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Vecina ispitanika smatra da zbog pristupa osoblja lakse svladavaju poteskocée s kojima
se susrecu (N=114; 63,3%). Manji dio ispitanika, njih 22,8% (N=41) naglasava da postoji
prostor za poboljSanje. Takoder, veliki postotak ispitanika, ¢ak 68,3% (N=123), smatra da su
postupci provedeni oko pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi opravdani. Manji dio
ispitanika se niti slazu niti ne slazu s tom tvrdnjom (10%; N=18 ), dok, njih 21,6% (N=39)

smatra da su postupci neopravdani (Slika 6.).

Utjecaj pona$anja zdravstvenih radnika ~ PonaSanje zdravstvenog radnika ~ Opravdani postupci zdravstvenog tima
na svladavanje poteskoc¢a bazirano na empatiji i razumijevanju prema bolesniku s palijativnim
potrebama

m U potpunosti se ne slazem ® Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ® Slazem se ® U potpunosti se slazem
Slika 6. Zadovoljstvo ponasanjem zdravstvenih radnika
Cak 66,7% ispitanika (N=120) ima pozitivno iskustvo s pruzanjem cjelovite skrbi i tvrdi
da se zbog toga osjeca bezbrizno, dok 22,2% (N=40) smatra suprotno. Takoder, sli¢an postotak

ispitanika smatra da su postignuti adekvatni ucinci prilikom ublazavanja boli korisniku

palijativne skrbi, dok 21,1% (N=38) smatra da nisu (Slika 7.).

29,4%

11,1%

Pruzanje cjelovite palijativne skrbi Ublazavanje boli korisniku palijativne skrbi

m Upotpunosti se ne slazem ™ Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ® Slazem se ® U potpunosti se slazem

Slika 7. Pruzanje palijativne skrbi
28



Ispitanici se u 62,8% odgovora (N=113) slazu s pozitivnhom ukljucenosti obitelji u
donosenje odluka, dok njih 24,5% (N=44) naglaSava potrebu za ve¢im ukljucivanjem obitelji u

kljuéne odluke palijativne skrbi (Slika 8.).

Ukljucivanje obitelji u odluke o buduéem lije¢enju bolesnika

® U potpunosti se ne slazem ™ Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ™ Slazem se ® U potpunosti se slazem

Slika 8. Ukljucivanje obitelji u proces lijecenja

Da su posjeti u dovoljnom vremenskom trajanju smatra 43,9% ispitanika (N=79), dok se
njih 32,7% (N=59) ne slaze s tom tvrdnjom. Preostalih 23,3% ispitanika (N=42) zauzima

neutralan stav, niti se slazu, niti ne slazu s tom tvrdnjom (Slika 9.).

Vrijeme koje smijem provesti u posjetama s bolesnikom je u dovoljnim vremenskim razmjerima.

= U potpunosti se ne slazem ™ Ne slazem se # Niti se slazem niti se ne slazem ® Slazem se ® U potpunosti se slazem

Slika 9. Provodenje vremena u posjeti
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Nezadovoljstvo prilagodbom prostora izrazilo je 37,2% ispitanika (N=67), dok 28,9%
(N=52) zauzima neutralan stav, odnosno niti se slaze niti ne slaze. Ispitanici u 45,6% (N=82)
smatraju kako prostornom uredenju nije posveceno dovoljno paznje, dok njih 30% (N=54)

smatra drugacije. (Slika 10.)

24,4%

Smatram da je prostor u kojem boravi bolesnik s potrebama  Smatram da je dovoljno paZnje posveceno prostornom
za palijativnom skrbi zadovoljavajudi. uredenju palijativnih ustanova.

m U potpunosti se ne slazem ™ Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ™ Slazem se ® U potpunosti se slazem

Slika 10. Zadovoljstvo prostorom palijativne skrbi

Ispitanici se u 29,4% (N=53) niti slaZu, niti ne slaZzu da je organizacija zdravstvene njege
adekvatna, dok se 41,6 ispitanika (N=75) slaze da je zdravstvena njega adekvatno organizirana.
Medutim, 28,9% ispitanika (N=52) smatra da organizacija rada zdravstvene njege pacijenata s

potrebama za palijativnom skrbi nije adekvatno uskladena (Slika 11.).

Smatram da je organizacija rada zdravstvene njege bolesnika s potrebama za palijativnom skrbi adekvatno
organizirana.

m U potpunosti se ne slazem ® Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ® Slazem se ® U potpunosti se slazem

Slika 11. Zadovoljstvo zdravstvenom njegom
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Percepcija kapaciteta palijativne skrbi ukazuje da visoki postotak ispitanika (77,3%;
N=139) smatra da kapaciteti ne zadovoljavaju potrebe, dok manjina ispitanika, njih 9,4%
(N=17) pokazuje zadovoljstvo (Slika 12.).

Smatram da su trenutni kapaciteti palijativne skrbi dovoljni s obzirom na potrebe bolesnika s potrebama za
palijativnom skrbi.

= U potpunosti se ne slazem ™ Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ™ Slazem se ® U potpunosti se slazem

Slika 12. Zadovoljstvo kapacitetima palijativne skrbi

Prilikom analize ucestalosti ponovnog ukljucenja pacijenta u palijativhu skrb 29,4%
ispitanika (N=53) se niti slaze niti ne slaZze s ponovnim uklju¢enjem clana obitelji u palijativnu
skrb. S ponovnim uklju¢enjem u palijativnu skrb slaze se 37,2% ispitanika (N=67), dok se

33,4% (N=60) ne slaze s ponovnom palijativnom hospitalizacijom (Slika 13.).

Ako u buduénosti Vas ¢lan obitelji bude imao potrebe za palijativnom skrbi, smjestili bi ga opet u ustanovu s
palijativnom skrbi.

m U potpunosti se ne slazem ™ Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ™ Slazem se ® U potpunosti se slaZzem

Slika 13. Potreba ponovnog smjestaja u palijativnu skrb
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Prilikom pregleda stanja palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj podaci pokazuju kako
se 29,5% ispitanika (N=53) slaze s trenutnim sustavom, ali ispitanici u 39,4% (N=71) se ne
slazu s kapacitetima palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj. U ovom slu€aju 31,1% ispitanika

(N=56) se ne slaze niti slaZe sa sadasnjim stanjem (Slika 14.).

U RH palijativna skrb ostvaruje svoju svrhu i pacijenti imaju dostojanstven zavr$ni dio Zivota

= U potpunosti se ne slazem ® Ne slazem se = Niti se slazem niti se ne slazem ® Slazem se ® U potpunosti se slazem

Slika 14. Zadovoljstvo kapacitetima palijativne skrbi

U domeni ,,Komunikacija i profesionalnost zadovoljstvo ispitanika iznosilo je
M=17,3 (SD=6,4). U domeni ,.Empatija i emocionalna podrska rezultati zadovoljstva
ispitivanja iznose M=35,6 (SD=12,7). Zadovoljstvo ispitanika u domeni ,,Kapaciteti i
organizacija rada“ predstavlja rezultat M=19,8 (SD=6,9). Ukupno zadovoljstvo ispitanika
bilo je M=72,1 (SD=23,8) (Tablica 3.).

Tablica 3. Razina zadovoljstva palijativnom skrbi; M (SD), N*=180

Komunikacija i profesionalnost 17,3 (6,4)
Empatija i emocionalna podrska 35,6 (12,7)
Kapaciteti i organizacija rada 19,8 (6,9)
Ukupno zadovoljstvo 72,1 (23,8)

Biljeske: M-srednja vrijednost; SD-standardan devijacija
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7.4. Razlike u zadovoljstvu palijativom skrbi prema sociodemografskim

karakteristikama

Pronadene su statisticki znacajne razlike u zadovoljstvu palijativnom skrbi na subskali
komunikacije i profesionalnosti s obzirom na prebivaliSte (selo, manji grad, vec¢i grad).
Ispitanici u manjim gradovima (M=16,0; SD=6,6) imali su nize zadovoljstvo komunikacijom
1 profesionalnoS¢u osoblja u palijativnoj skrbi u odnosu na ispitanike u ruralnom podrucju
(M=18,6; SD=6,8) 1 ve¢em gradu (M=18,4; SD=4,9); p=0,035.

Ostale razlike u komunikaciji i profesionalnosti, empatiji i emocionalnoj podrsci,

kapacitetima 1 organizacija rada prema sociodemografskim karakteristikama nisu pronadene

(Tablica 4.).

Tablica 4. Razlike u zadovoljstvu palijativnom skrbi prema sociodemografskim karakteristikama

Komunikacija i Empatija| Kapaciteti i Ukupno
: emocionalna A, .
profesionalnost . organizacija rada zadovoljstvo
podrska
M (SD) p M (SD) p M (SD) p M (SD) p*
<30 17,6 (5,7) 36,7(11,2) 20,9 (5,9) 75,3 (21,1)
Dob 31-50 17,1(6,6) 0,909 35,2(13,1) 0,809 19,0(6,8) 0,197 71,3(24,3) 0,656
>51 17,1 (6,7) 35,5(13,3) 20,7 (8,0) 73,3 (25,7)
Musko 16,3 (5,8) 17,3 (6,5) (fg';) 19,8 (6,9)
Spol 0,515 0,700 ’ 0,891 0,674
Zensko 17,3 (6,5) 34,4(13,0) 19,6 (6,8) 70,3 (25,1)
Selo 18,6 (6,8) 37,7(13,8) 20,2 (7,8) 76,5 (26,3)

Prebivaliste ~ Manjigrad 16,0 (6,6) 0,035 33,6(12,9) 0,086 19,1(69) 0,355 68,7(23,0) 0,075

Ve¢igrad 18,4 (4,9) 35,6(12,7) 20,9 (5,7) 77,1 (18,7)
Srednja 17,0 (7.2) 34,7(14,4) 20,1 (7,8) 717 (27,4)
Obrazovanje <@ 0,574 0,355 0,576 0,630
Fakultet 17,5 (5,7) 36,4(11,0) 19,5 (6,0) 73,5 (20,2)
Zaposlen 17,5 (6,3) 36,1(12,1) 19,9 (6,7) 73,4 (22,7)
Radni status 0,223 0,139 0,712 0,222
Nezaposlen 15,6 (7,5) 31,7(16,4) 19,3 (8,4) 66,5 (31,8)

Biljeske: M-srednja vrijednost; SD-standardan devijacija; P-p vrijednost; *ANOVA
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7.5. Povezanost ¢imbenika zadovoljstva palijativnom skrbi

Utvrdena je statisticki znaCajna pozitivna visoka povezanost izmedu zadovoljstva
komunikacijom i profesionalnosti i empatijom, podrskom i ublazavanjem boli (R=0,82;
p<0,001). Ispitanici koji su imali ve¢e zadovoljstvo komunikacijom i profesionalnosti, bili su
zadovoljniji empatijom, podrskom i ublazavanjem boli.

Pronadena je statisticki znaCajna pozitivnha umjerena povezanost izmedu zadovoljstva
komunikacijom i profesionalnosti i kapaciteta i organizacije rada (R=0,68; p<0,001), pri cemu
oni koju su zadovoljniji komunikacijom i profesionalno$¢u, zadovoljniji su i kapacitetom i
organizacijom rada. Takoder, pronadena je visoka povezanost izmedu empatije, podrske i
ublazavanja boli s kapacitetima i organizacijom rada (R=0,71; p<0,001), pri ¢emu oni koji su
zadovoljniji empatijom, podrSkom i ublazavanjem boli, zadovoljniji su i kapacitetima i

organizacijom rada (Tablica 5.).

Tablica 5. Povezanost ¢cimbenika zadovoljstva palijativnom skrbi

Empatija, podrska i ublazavanje o o
Kapaciteti i organizacija rada

boli
Komunikacija i R 0,82 0,68
profesionalnost p <0,001 <0,001
Empatija, podrskai R - 0,71
ublazavanje boli p - <0,001

Biljeske: R-koeficijent korelacije; p-p vrijednost
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8. Rasprava

Palijativna skrb u Republici Hrvatskoj nalazi se u fazi razvoja, s vidljivim naporima za
poboljsanje uvjeta i dostupnosti. Ovo istrazivanje ispitivalo je zadovoljstvo obitelji pacijenata
s potrebama za palijativnom skrbi kvalitetom pruzene palijativne zdravstvene njege. Dobiveni
rezultati daju uvid u Klju¢ne aspekte palijativne skrbi, ukljucujuéi svijest o njezinoj vaznosti,
ucestalost posjeta bolesnicima, zadovoljstvo pruzenom skrbi, te percepciju o organizaciji i
kvaliteti prostora i usluga.

Ispitanici su pokazali zadovoljstvo palijativnom skrbi na podruc¢ju Republike Hrvatske,
ali ipak je prisutan i prostor za napredak. Kod analize empatije i emocionalne podrska,
kapaciteta i organizacije rada, ukupnog zadovoljstva nisu utvrdene znacajne razlike osim kod
komunikacije i profesionalnosti gdje su ispitanici iz manjih gradova pokazali nizu razinu
zadovoljstva u usporedbi s ispitanicima iz ruralnih podrucja i vec¢ih gradova. Mogu¢ razlog
tomu je socijalna povezanost, odnosno u ruralnim sredinama cesto su razvijeni osjecaji
zajedniStvo, §to moZe utjecati na percepciju kvalitete. Takoder, ruralna podrucja ¢esto imaju i
manju gusto¢u naseljenosti, Sto moze doprinijeti individualnijem pristupu pacijentima i
obiteljima. Geografska izoliranost nekih ruralnih podru¢ja moZe rezultirati pravovremeno
pruzanje palijativne skrbi (29). Sukladno tomu, neki od potencijalnih razloga za predstavljene
rezultate moze biti da su ispitanici s ruralnih podruc¢ja navikli na ogranicene resurse pa je
moguce da su zadovoljniji osnovnom razinom palijativne zdravstvene njege. U ruralnim
podrucjima, palijativna skrb se susrece s razli¢itim izazovima te je potrebno razvijati regionalne
mreZe palijativne skrbi (28).

Velika upoznatost ispitanika s pojmom palijativne skrbi i pojmom ,,pacijent s potrebama
za palijativnom skrbi“ pokazuje pozitivne pomake u prepoznavanju terminologije. Edukacija o
palijativnoj skrbi moze pomoci obiteljima u boljem razumijevanju kako bi se pruzila
emocionalna i fizicka podrska svojim voljenima. Informirani pacijenti mogu donijeti bolje
odluke o svom lijecenju 1 skrbi, ukljucujuéi planiranje unaprijed za slucaj progresije bolesti.
Razumijevanje palijativne zdravstvene njege moze smanjiti strah od nepoznatog i pruziti
osjecaj sigurnosti u trenucima kada je skrb najpotrebnija (15).

Provedeno istrazivanje ukazuje na visoku razinu svijesti medu ispitanicima, no ¢injenica
da vise od polovice ispitanika ima ¢lanova obitelji koji koriste ovu vrstu skrbi sugerira da su
osobna iskustva znacajno utjecala na razumijevanje ovog koncepta. Ucestalost posjeta pacijentu

pokazuje kako veci broj ispitanika svakodnevno posjecuje ¢lanove obitelji na palijativnoj skrbi,
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dok samo mali postotak to ¢ini rjede. Ovakav trend ukazuje na posveéenost obitelji u skrbi, ali
takoder moze upucivati na potrebu za ve¢om podrskom obitelji, kako bi mogle odrzavati ovu
razinu angazmana bez dodatnog stresa (15).

Podaci o zadovoljstvu pruzenom skrbi 1 organizacijskom radu ukazuju na op¢éu ocjenu
pozitivno, iako postoji prostor za napredak. Prikaz empatije zdravstvenog osoblja pokazuje da
vecina ispitanika dozivljava zdravstvene radnike kao empaticne, s§to je kljucno za osjetljivu
prirodu palijativne skrbi. Empati¢nost medicinskog tima u palijativnoj njezi klju¢na je za
pruzanje cjelovite 1 humane skrbi pacijentima suocenima s neizljeCivim bolestima. Empatija
omogucuje medicinskom osoblju da razumije emocionalne, fizicke i duhovne potrebe pacijenta
te njegove obitelji, Cime se poboljsava kvaliteta Zivota u teSkim trenucima. Aktivnim sluSanjem,
suosjecajnim pristupom i jasnom komunikacijom, tim stvara povjerljivo i sigurno okruzenje u
kojem pacijent osjeca postovanje, dostojanstvo i podrsku (15).

Obitelj 1 korisnici palijativne skrbi najvise cijene kada zdravstveni radnici pokazuju
razumijevanje i suosjec¢anje prema njihovim potrebama i osje¢ajima. Zdravstveni radnici koji
su dostupni za konzultacije i spremni brzo reagirati na potrebe pacijenata ostavljaju pozitivan
dojam. Cekanje ili osje¢aj zanemarivanja ¢esto dovodi do nezadovoljstva. Zadovoljni korisnici
Cesto se bolje pridrzavaju preporucene terapije, Sto moze ubrzati proces oporavka i poboljSati
zdravstvene ishode. Zadovoljni pacijenti ¢esto dijele svoja iskustva s obitelji 1 prijateljima, Cime
se povecava ugled pojedinog zdravstvenog radnika ili ustanove (16).

Zadovoljstvo palijativnom skrbi ovisi o dostupnosti usluga, kompetencijama
medicinskog tima i emocionalnoj podrSci koju pacijenti 1 njihove obitelji primaju. Unatoc
izazovima, pacijenti ¢esto izrazavaju zahvalnost za empatiju i predanost zdravstvenih djelatnika
koji djeluju u ovoj osjetljivoj grani medicine. PoboljSanja su vidljiva kroz programe edukacije
medicinskog osoblja 1 jacanje svijesti o vaznosti palijativne skrbi, no daljnji razvoj
infrastrukture i kapaciteta kljucan je za povecanje kvalitete i dostupnosti ovih usluga u cijeloj
zemlji. Ljubazan i profesionalan pristup zdravstvenih djelatnika moze umanjiti stres i strah koji
pacijenti osjecaju tijekom lijecenja (18). Istrazivanje provedeno u Republici Hrvatskoj pokazalo
je da studenti sestrinstva prepoznaju vaznost edukacije o palijativnoj skrbi kao klju¢nog
elementa za poboljsanje kvalitete usluge (19).

Palijativna skrb u Republici Hrvatskoj posljednjih godina biljezi napredak, no kapaciteti
i dalje ne zadovoljavaju u potpunosti rastué¢e potrebe stanovniStva. U Republici Hrvatskoj
postoji nekoliko palijativnih odjela unutar bolnica, hospicija te mobilnih palijativnih timova

koji pruzaju skrb pacijentima u njihovim domovima (17).
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Zadovoljstvo prostora palijativnom skrbi varira, $to je u skladu s rezultatima o
kapacitetima. Rezultati pokazuju potrebu za dodatnim ulaganjima u fizicku infrastrukturu i
bolju koordinaciju medu pruzateljima skrbi. Nalazi ovog istrazivanja odrazavaju i Sire trendove
u Republici Hrvatskoj.

Rezultati ovog istrazivanja o svijesti, pristupu i zadovoljstvu palijativnom skrbi
koreliraju s razultatima drugih istrazivanja u Republici Hrvatskoj i svijetu. Primjerice, studija
provedena na sjeverozapadu Republike Hrvatske otkrila je kako tre¢ina ispitanika nije upoznata
s pojmom palijativne skrbi, dok su ostali izrazili potrebu za boljom dostupnosc¢u usluga na
lokalnoj razini (25). Jednako tako, istrazivanje provedeno u Varazdinu medu ¢lanovima obitelji
pacijenata pokazalo je da bolje informirani ¢lanovi obitelji izrazavaju viSe zadovoljstva
pruzenom skrbi (22). To se podudara s podacima koji naglasavaju potrebu za jacanjem
edukacije obitelji i pruzatelja usluga kako bi se povecala u¢inkovitost i kvaliteta skrbi (20).

Korisnici palijativne skrbi Cesto nailaze na odredene poteskoce, kao §to su: nedovoljna
dostupnost informacija o pravima pacijenata i uslugama palijativne skrbi, manjak kapaciteta
(broj kreveta i ustanova nije proporcionalan stvarnim potrebama) i neravnomjerna distribucija
skrbi, gdje su ruralna podrucja slabije pokrivena palijativnim uslugama (19).

Komunikacija zdravstvenih radnika i uvjeti pruzanja palijativne skrbi imaju presudan
utjecaj na zadovoljstvo korisnika. Empatija, profesionalnost, dobra komunikacija i dostupnost,
ne samo da osiguravaju kvalitetnu zdravstvenu skrb, ve¢ i stvaraju snaznu povezanost i
povjerenje izmedu pacijenata i zdravstvenog osoblja. Rezultati zadovoljnih korisnika nisu samo
pokazatelji stru¢ne, veé i ljudske strane zdravstvenog sustava.

Na globalnoj razini, razvoj palijativne skrbi temelji se na integriranim modelima.
Primjerice, istrazivanje o procesu integracije dugotrajne i palijativne skrbi u Republici
Hrvatskoj naglasava kako nedostatak koordinacije i fragmentacija usluga ¢esto dovode do
povecanja i slabijih ishoda za pacijente(26). Preporuka je uvodenje integrirane skrbi kao sustava
koji ukljucuje timski rad 1 pristup orijentiran na pacijenta, Sto se takoder odraZzava u nalazima o
vaznosti holisti¢kog pristupa. Usporedba provedenog istrazivanja s inozemnim primjerima,
poput Velike Britanije ili Kanade, pokazuje da sustavna ulaganja u timsku edukaciju i resurse
omogucuju bolju dostupnost i kvalitetu usluga (23,24). Takvi modeli mogu posluziti kao
smjernice za daljnji razvoj palijativne skrbi u Hrvatskoj, osobito u segmentima kao $to su kuéna
skrb i mobilni timovi (19).

Ovo istrazivanje potvrduje kako je palijativna skrb u Republici Hrvatskoj u fazi razvoja

s jasnim prioritetima za pobolj$anje. Pruzanjem preciznih podataka o stavovima i iskustvima
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korisnika, istrazivanje doprinosi oblikovanju u¢inkovitijih politika i praksi koje ¢e unaprijediti
dostupnost i kvalitetu skrbi. Rezultati takoder sluze kao osnova za usporedbu s medunarodnim
praksama i implementaciju suvremenih modela palijativne skrbi (21).

Prilikom ovog istrazivanja mozemo navesti nekoliko potencijalnih ograni¢enja. Prvo,
znacajno veci broj zena u uzorku moze dovesti do pristranosti u rezultatima. Nadalje, relativno
malen uzorak nije reprezentativan za cijelu populaciju Republike Hrvatske. Metoda prikupljana
podataka bila je online Sto moze rezultirati pristrano$¢u prema osobama koje imaju ogranic¢en
pristup internetu. Takoder, s obzirom na osjetljivost tematike ispitanici su mogli dati socijalno
pozeljne odgovore, a ne one koji su rezultat njihovog stvarnog misljenja.

Unato¢ tomu, ovo istrazivanje doprinosi ne samo boljem razumijevanju stanja
palijativne skrbi ve¢ i identificiranju konkretnih podrucja za poboljSanje. Rezultati sluze kao
temelj za daljnja istrazivanje i strateSko planiranje. Posebno su vrijedni podaci o svijesti i
stavovima korisnika, koji mogu pomo¢i zdravstvenim ustanovama da bolje oblikuju svoje
programe i prioritete. Na Sirem planu, istrazivanje je od koristi kreatorima politike, jer pruza
empirijske dokaze o potrebama i izazovima u ovom sektoru. Ovo je kljuéno u trenutku kada
Republika Hrvatska, kao i mnoge druge zemlje Europske unije, rade na modernizaciji
zdravstvenih sustava kako bi odgovorila na rastuce potrebe starenja populacije (27). Konac¢no,
rezultati su korisni i za obitelji i zajednice, jer ukazuju na vaznost njihova aktivnog sudjelovanja
u pruzanju podrske palijativnim pacijentima. Zaklju¢no, ovo istrazivanje ukazuje na vaznost
kontinuiranog ulaganja u ljudske resurse i infrastrukturu, kako bi se osiguralo dostojanstveno i
svijesti, postavljanju temelja za konkretne mjere 1 usmjeravanju buducih istrazivanja i prakse u
ovom iznimno vaznom podrucju.

Daljnja ulaganja u infrastrukturu, edukaciju osoblja i podizanje svijesti o vaznosti
palijativne skrbi klju¢na su za postizanje vece kvalitete usluga i zadovoljstva korisnika (19).
Naglasak je na holistickom pristupu koji obuhva¢a medicinsku, psiholosku 1 duhovnu skrb, a
koji je kljucan za o¢uvanje dostojanstva pacijenata i njihovih obitelji te za pruzanje kvalitetne

podrske u najtezim trenucima zivota (20).

38



9. Zakljucak

Razvoj palijativne skrbi kroz pristupacne i ucinkovite metode predstavlja vazan
prakti¢ni nacin za zadovoljenje potreba pacijenata za palijativnom skrbi i njihovih obitelji. Ovo
istrazivanje analizira percepciju, stavove i zadovoljstvo ¢lanova obitelji pacijenata s potrebom
za palijativnom skrbi u Republici Hrvatskoj, isticu¢i klju¢ne aspekte zadovoljstva
komunikaciju, empatiju, profesionalnost, kapacitete i organizaciju rada. Unato¢ potrebi za
poboljsanjem kapaciteta palijativne skrbi, ispitanici pokazuju visoko zadovoljstvo pruzenim
uslugama.

Visoka osvijeStenost o pojmovima u palijativnoj skrbi te ukljucenost obitelji u skrb
ukazuju da je podrucje prepoznato kao prioritetna tema medu korisnicima. Istovremeno, razlike
u zadovoljstvu odredenim aspektima, poput edukacije obitelji ili organizacije timova, otkrivaju
podrucja na kojima su potrebna dodatna ulaganja i unaprjedenje. Nadalje, zdravstveni radnici
pokazuju empatiju i profesionalnost, Sto je presudno za zadovoljstvo korisnika. IstraZivanje
naglasava vaznost edukacije, ne samo medu zdravstvenim djelatnicima ve¢ 1 medu ¢lanovima
obitelji. Multidisciplinarni pristup i1 bolja komunikacija izmedu svih sudionika palijativne skrbi
kljucne skrbi su za postizanje holistickog pristupa koji zahtijeva palijativna skrb. Medutim,
ograniceni kapaciteti 1 potreba za proSirenjem dostupnosti usluga, uklju¢uju¢i mobilne timove
1 stacionarne jedinice reflektiraju Siru sliku palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj. Znacajni
iskoraci mogu se posti¢i jatanjem kapaciteta i boljom integracijom sustava.

Medicinske sestre svojom profesionalno$¢u, empatijom 1 posvecenoscéu imaju kljucnu
ulogu u palijativnoj skrbi, usmjerenoj na o€uvanje dostojanstva 1 kvalitete zivota pacijenata i
njihovih obitelji u najtezim trenucima. Suocavanje s blizinom smrti predstavlja emocionalni
izazov za sve ukljucene, uklju¢uju¢i medicinske sestre, koje pruzaju ne samo zdravstvenu njegu
nego i psiholosku i emocionalnu podrsku. Njihove vjestine empatije, komunikacije 1 prilagodbe
stvaraju okruzenje koje promice dostojanstvo u posljednjim trenucima Zivota. Time osiguravaju

pristup koji pacijentima i njthovim obiteljima pruZa osje¢aj podrske, dostojanstva i postovanja,
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ETICKO POVJERENSTVO
KLASA: 114-06/24-01/27
URBROJ: 2198-1-79-15/24-02
Zadar, 26. rujan 2024.

Temeljem ¢lanka 15. Etickog kodeksa (svibanj 2010.) i ¢lanka 3. Poslovnika o radu Eti¢kog
povjerenstva (veljata 2017.), a povodom zamolbe studentice Ane Masteli¢, Odjel za
zdravstvene studije SveuciliSta u Zadru, KLASA: 114-06/24-01/27, URBRO]J: 2198-1-79-
15/24-01 od 7. kolovoza 2024., Eti¢ko povjerenstvo na svojoj 15. redovitoj sjednici odrZanoj
25. rujna 2024., daje

SUGLASNOST
za provedbu istraZivanja za potrebe pisanja diplomskog rada

L
Na temelju obrazloZenja studentice Ane Masteli¢, studentice diplomskog studija sestrinstva,
Odjela za zdravstvene studije, Sveucili§ta u Zadru, Eticko povjerenstvo daje suglasnost o
provedbi istrazivanja za potrebe pisanja diplomskog rada pod naslovom ,,Pristup obiteljima
u palijativnoj skrbi‘, po mentorstvom doc. dr. sc. Marije Ljubi¢i¢.

U zamolbi se kao cilj diplomskog rada naznaduje istraZivanje zadovoljstva obitelji
pacijenta s potrebama za palijativnom skrbi kvalitetom pruZene palijativne zdravstvene
njege na podrud¢jima Republike Hrvatske. Planirano je ispitati osobe razli¢itih dobnih skupina
starije od 18 godina, razli¢itog spola. Nakon provedbe ispitivanja, pristupit ¢e se deskriptivnoj
i inferencijalnoj statisti¢koj analizi (ovisno o distribuciji podataka) na nezavisnim uzorcima.
Podatci e se prikupljati putem Google obrasca koji ¢e biti podijeljen putem e-maila i drugih
online pristupa (WhataApp, Insagram, Facebook).

I1.
U slu¢aju da se znatno mijenja metodologija istraZivanja, studentica je duZna ponovo
podnijeti zamolbu prema Eti¢kom povjerenstvu.

II1.
Eti¢ko povjerenstvo napominje da je pri provedbi istraZivanja potrebno pridrZavati se Etickog
kodeksa SveudiliSta u Zadru, i ukoliko je primjenjivo smjernica struke i podruc¢ja znanosti
unutar kojeg se obavlja istraZivanje.

Predsjednica Eti¢kog Povjergnstva
|
\ ) .
; l/,).,‘l(}‘ )/£\ fLJ
( dr. sc, Banijefa Birf Katié
Eti¢ko povjerenstvo, Ulica Mihovila Pavlinovi¢a 1, 23000 Zadar, Hrvatska

t: 023 200 665., f: 023 316 882
0O1B: 10839679016, e-mail: info@unizd.hr, www.unizd.hr



11.2.  Anketni upitnik

Pristup obiteljima u palijativnoj skrbi

Postovani,

naglasak palijativne skrbi je na ouvanju kvalitete zivota, suzbijanju boli i drugih promjena s
kojima se suocava bolesnik te njegova obitel;.

Pred Vama se nalazi anketni upitnik kojim Zelimo ispitati zadovoljstvo obitelji pruzenom
palijativnom skrbi na podru¢jima Republike Hrvatske. Anketni upitnik osmisljen je u svrhu
izrade diplomskog rada na temu“Pristup obiteljima u palijativnoj skrbi* na Studiju sestrinstva
Sveucilista u Zadru pod mentorstvom doc. dr. sc. Marije Ljubici¢. Upitnik je u potpunosti
anoniman 1 ne sadrZi nikakve osobne podatke o Vama ili Vasem ¢lanu obitelji.

Molila bih Vas da odgovorite na sva pitanja kako bi anketa bila vazeca.

Iskreno se zahvaljujem svima na sudjelovanju!

Ana Masteli¢, bacc. med. techn., studentica 2. godine dipomskog studija sestrinstva

Sociodemografski podatci

Spol* Jeste li upoznati s pojmom ,palijativha
o Muski skrb?
o Zenski o Da
Dob (u godinama) o Ne
Stupanj obrazovanja? Postoji li u Vasoj obitelji barem 1 ¢lan koji
o Bez obrazovanja je korisnik (ili je bio korisnik) palijativne
o ZavrSena osnovna $kola skrbi
o ZavrSena srednja Skola o Da
o ZavrSen preddiplomski studij o Ne
o ZavrSen diplomski studij
o ZavrSen poslijediplomski studij Jeste li upoznati s pojmom ,pacijent s
Mijesto stanovanja? potrebama za palijativnom skrbi*?
o Selo o Da
o Manji grad o Ne
o Veliki grad
U kojoj Zupaniji zivite? Koliko cesto odlazite (ili ste odlazili) u
posjetu svog pacijenta?
Jeste li zaposleni? o Svaki dan
o Da o 2-3putatjedno
o Ne o Jednom tjedno
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o Jednom mjesecno

o Jako rijetko

Molim Vas da procijenite koliko se dolje navedene tvrdnje odnose na vas Koriste¢i se

sljede¢om ljestvicom : 1 - U potpunosti se ne slazem; 2 - Ne slazem se; 3 - Niti se slazem niti

se ne slazem: 4 - Slazem se; 5 - U potpunosti se slazem

Zadovoljavaju¢e sam informiran o bolesti, tijeku i ishodu oboljelog

C 1 2 3 4 5
¢lana moje obitelji.
Vrijeme davanja informacija je zadovoljavajuée 1 vremenski
. . 1 2 3 4 5
prihvatljivo.
Ostvarena je dobra komunikacija izmedu zdravstvenog tima,
L 1 2 3 4 5
bolesnika i Vas.
Djelatnici su me voljni dodatno educirati vezano za specifi¢ne
postupke zbrinjavanja bolesnika s potrebama za palijativnom skrbipo 1 2 3 4 5
otpustu kuéi.
Smatram da je moja obitelj pravovremeno obavjeStena o ishodu
o . 1 2 3 4 5
lijecenja bolesnika.
Clanovi zdravstvenog tima imali su dovoljno empatije za mene i moju 1 2 3 4 5
obitelj.
Clanovi zdravstvenog tima imali su dovoljno empatije za bolesnika s 1 2 3 4 5
potrebama za palijativnom skrbi
Zbog ponaSanja zdravstvenog osoblja lakSe savladavam poteskoce s
. . . 1 2 3 4 5
kojima se susrece bolesnik.
Pruzena vam je adekvatna utjeha, podrSka i razumijevanje od strane 1 2 3 4 5
zdravstvenog osoblja.
Svako ponaSanje zdravstvenog osoblja prema bolesniku 1 VaSoj 1 2 3 4 5
obitelji temeljeno je na ljubaznosti i empatiji.
Pojedince zaposlene u palijativom timu definirate kao profesionalce. 1 2 3 4 5
Smatram da su postupci provedeni oko ¢lana moje obitelji opravdani. 1 2 3 4 5
Smatram da je mom ¢lanu obitelji pruzena cjelovita skrb te se zbog 1 2 3 4 5
toga osje¢am bezbrizno/sigurno.
Smatram da je osoblje mene i moju obitelj dovoljno ukljucilo u odluke
. . ) 1 2 3 4 5
o buducem lijecenju bolesnika.
Clanu moje obitelji koji ima potrebe za palijativnom skrbi bol je bila 1 2 3 4 5

ublazena pravovremeno i na adekvatan nacin.
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Vrijeme koje smijem provesti u posjetama s bolesnikom je u

. : . 1 5
dovoljnim vremenskim razmjerima.
Smatram da je prostor u kojem boravi bolesnik s potrebama za 1 5
palijativnom skrbi zadovoljavajuéi.
Smatram da je dovoljno paznje posveéeno prostornom uredenju 1 5
palijativnih ustanova.
Smatram da je organizacija rada zdravstvene njege bolesnika s 1 5
potrebama za palijativnom skrbi adekvatno organizirana.
Smatram da su trenutni kapaciteti palijativne skrbi dovoljni s 1 5
obzirom na potrebe bolesnika s potrebama za palijativnom skrbi
Ako u buduénosti Vas ¢lan obitelji bude imao potrebe za
palijativnom skrbi, smjestili bi ga opet u ustanovu s palijativnom 1 5
skrbi.
U RH palijativna skrb ostvaruje svoju svrhu i pacijenti imaju 1 5

dostojanstven zavrs$ni dio Zivota
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11.3. Zivotopis

Osobni podatci

Ime i prezime : Ana Masteli¢

Adresa : Brnaze, Sinj 21230

Broj telefona : +385958517395
E-adresa : amastelic2000@gmail.com
Datum rodenja : 22-07-2000

Mjesto rodenja : Sinj

Nacionalnost : Hrvatsko

Obrazovanje i osposobljavanje
U rujnu 2022. zavr$en preddiplomski studij sestrinstva - Prvostupnik sestrinstva, Sveuciliste u
Zadru, Zadar

U listopadu 2022. upisan diplomski studij Sestrinstva, Menadzment u Zadru

Radno Iskustvo

Listopad 2022 — Rujan 2023 Medicinska sestra
Dom zdravlja Split, Splitsko - dalmatinska Zupanija
Studentski poslovi

Rujan 2023 - Medicinska sestra
Dom zdravlja Split, Splitsko — dalmatinska Zupanija
Stacionar Sinj, stacionarna i palijativna skrb

Trenutno: Centar za hemodijalizu
Tecajevi i dodatne edukacije

2023. edukacija iz palijativne skrbi — Zavod za integriranu i palijativnu skrb KBC Rijeka.
2024. edukacija iz hemodijalize — Zavod za nefrologiju, KBC Split
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