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POVZETEK

Teoreti¢na izhodis$¢a: Socialni vidiki pacientovega zivljenja pomembno vplivajo na
kakovost Zivljenja z rakom. Namen diplomskega dela je s pregledom literature raziskati
ucinek raka na kakovost Zivljenja osebe ter pojavnost izolacije in obcutka bremena.

Cilj: S pomocjo pregleda literature zelimo raziskati, kaksne uc¢inke imajo socialni vidiki
na kakovost zivljenja z rakom. Ugotoviti zelimo, kako pogosto se pojavita izolacija in
obcutek bremena pri pacientih z rakom, ki vplivata na pojav socialnih stisk.

Metoda: Clanke za pregled literature smo pridobili iz bibliografskih baz CINAHL,
COBISS, diKul, Google U¢enjak in PubMed. Uporabili smo klju¢ne besede v slovenskem
jeziku: w»socialni vidiki«, »socialni vidiki z rakom«, »stigma pacientov z rakom,
»kakovost Zivljenja osebe z rakom», »paliativna oskrba osebe z rakom« ter v angleskem
jeziku: »social aspects«, »social aspects of cancer«, »quality of life of cancer patients«,
»palliative care for cancer«, »stigma in cancer patients«. Pomagali smo si z Boolovima
operatorjema AND in OR. Postavili smo omejitvene kriterije, nabor iskalnih zadetkov
znanstvene in strokovne literature, omejen na ¢asovno obdobje zadnjih deset let, od 2013
do 2023, in ¢lanki, ki so dostopni v celothnem obsegu. Pridobljene vire smo analizirali s
pomoc¢jo PRISMA diagrama in razvrstitve ¢lankov v hierarhijo dokazov.

Rezultati: Na podlagi razli¢cnih klju¢nih besed smo nasli 14.059 ¢lankov. V konéno
analizo je bilo vkljucenih 24 ¢lankov. Identificiranih je bilo 22 kod, ki so zdruzene v dve
vsebinski kategoriji: kakovost zivljenja in izolacija.

Razprava: Rak ima telesni, custveni in psiholoski vpliv na obolele. Vpliva na osebne
odnose, zaposlitveni status in finan¢no blaginjo ter postavlja izzive za posameznike.
Izolacija in obéutek bremena sta pogosti izkusnji med posamezniki z rakom. Breme lahko
izhaja iz zahtev njihove bolezni in zdravljenja, finan¢nih izzivov in skrbi glede njihovega

vpliva na ljubljene.

Kljuéne besede: socialno okolje, pacient z rakom, stigme pacientov z rakom, kakovost

Zivljenja z rakom



SUMMARY

Theoretical background: Social aspects of the patient's life have a significant impact on
the quality of life with cancer. The aim of the thesis to conduct a literature review to
investigate the effect of cancer on a person's quality of life and the incidence of feeling
like a burden.

Goals: With the help of literature review, we want to investigate the effects of social
aspects on the quality of life with cancer. We want to find out how often isolation and the
feeling like a burden occur in cancer patients, as they affect the occurrence of social
distress.

Method: Articles for the literature review were obtained from the bibliographic databases
CINAHL, COBISS, diKul, Google Scholar and PubMed. The following key words were
used in Slovenian and English: “social aspects, “social aspects of cancer®, “stigma in
cancer patients*, “quality of life of cancer patients®, “palliative care for cancer*. We used
Boolean operators AND and OR to combine keywords. We set restriction criteria, to
scientific and professional literature, published within the period of the last ten years,
from 2013 to 2023. Articles had to be accessible in their entirety. The obtained sources
were analysed using the PRISMA diagram and the articles were classified in the hierarchy
of evidence.

Results: We found 14,059 articles based on different keywords. 24 articles were included
in the final analysis. 22 codes were identified, which were grouped into 2 content (i)
categories: quality of life and (ii) isolation.

Discussion: Cancer has a physical, emotional and psychological impact on patients. It
affects personal relationships, employment status and financial well-being and poses
challenges for individuals. Isolation and feeling like a burden are common experiences
among individuals with cancer. The burden can arise from the demands of their illness

and treatment, financial challenges and concerns about their impact on loved ones.

Key words: social environment, cancer patient, stigma of cancer patients, quality of life

with cancer
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1 UVvOD

Rak je v Evropi drugi najpogostej$i vzrok smrti. Skoraj vsi pacienti se soocijo s
psiholoskimi in Custvenimi teZzavami, ki se lahko pokazejo Se vec let po zdravljenju.
Dvom in nelagodje ob diagnozi raka povzrocita motnjo v zivljenju skoraj vsakega
posameznika. Diagnoza rak je lahko odgovorna za oblutek ogroZenosti varnosti in
urejenosti zivljenja zaradi moznega tveganja smrtnosti, telesnih zdravstvenih izzivov,
Custvenih sprememb, sprememb vloge in identitete v druzbi, finanénih posledic, motenj
nadrtov za prihodnost in eksistencialnih skrbi. Ceprav je velika vegina rakavih obolen;
ozdravljiva, mnogi ljudje ohranjajo globoko zasidrane strahove, da vsak rak predstavlja
bolecino, trpljenje in smrt. Ko nekdo govori o diagnozi rak, se ustvari precej$nja stigma
(van Roij, et al., 2019; Apolone & Brunelli, 2023). Rak je zapletena in zahtevna bolezen,
ki lahko na ve¢ nacinov vpliva na pacientovo kakovost Zivljenja. Poleg telesnih
simptomov in zdravljenja, povezanih z rakom, so lahko prizadeti tudi socialni vidiki
pacientovega zivljenja. Pacienti z rakom se lahko soocajo s pomembnimi druzbenimi
izzivi, vkljuéno s spremembami druzbenih vlog, stigmo in diskriminacijo, finan¢nimi

tezavami in potrebo po socialni podpori (EI-Shami, et al., 2015).

Eden najpomembnej$ih druzbenih izzivov, s katerimi se sreCujejo pacienti z rakom, so
spremembe druzbenih vlog. Rak in njegovo zdravljenje lahko povzrocita spremembe v
pacientovi sposobnosti za delo, skrbi za druzinske ¢lane ali sodelovanju v druzbenih
dejavnostih. Te spremembe lahko vplivajo na pacientov obcutek identitete in druzbenih
povezav, kar lahko povzroc¢i ob¢utke izoliranosti in osamljenosti. Na primer, pacient, Ki
zaradi zdravljenja raka ni ve¢ sposoben za delo, lahko obc¢uti izgubo namena in smisla
svojega Zivljenja. Podobno se lahko pacient, ki ne more ve¢ sodelovati v druzbenih
dejavnostih, pocuti lo¢enega od svojih prijateljev in skupnosti (Kregelj, 2015; Palmer-
Wackerly, et al., 2018). Stigma in diskriminacija sta tudi pogosta druzbena izziva, s
katerima se lahko soocajo pacienti z rakom. Kljub pomembnemu napredku pri raziskavah
in zdravljenju raka v druzbi Se vedno obstajajo negativna preprianja in napacne
predstave o raku. Pacienti z rakom so lahko izpostavljeni diskriminaciji na delovnem

mestu, v druzbenem okolju ali celo v lastni druzini. Na primer, pacient, ki je izgubil lase
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zaradi nezelenih ucinkov sistemskega zdravljenja, je lahko nesamozavesten ali ga je sram,

kar lahko vodi v socialno izolacijo in umik (Kim, et al., 2023).

Stigma zaradi raka lahko moc¢no vpliva na druzbene izku$nje pacientov, na njihove
odnose, samospostovanje in splo$no kakovost zivljenja (Knapp, et al., 2014). Vrinten, et
al. (2019) navaja naslednje:

e Druzbena izolacija: Stigma lahko povzro¢i socialno izolacijo, saj se lahko
posamezniki z rakom pocutijo marginalizirane ali izkljuene iz druzbenih
interakcij zaradi strahu pred obsojanjem. Ta izolacija lahko Se poslabsa obcutke
osamljenosti, stiske in zmanjSane socialne podpore.

e Obremenitev odnosov: Stigma lahko obremenjuje odnose, saj se lahko prijatelji,
druZzinski ¢lani ali intimni partnerji trudijo razumeti ali se spopasti z izzivi raka.
Strah, nelagodje ali pomanjkanje znanja o bolezni lahko ustvarijo ovire za odprto
komunikacijo in podporo, kar povzroci napete odnose.

e Diskriminacija in teZave pri zaposlovanju: Stigma zaradi raka lahko povzroci
diskriminacijo v razli¢nih okoljih, vklju¢no z delovnim mestom. Posamezniki se
lahko soocijo z izzivi pri zaposlovanju, kot so zmanjSane zaposlitvene moznosti,
pomanjkanje prilagoditev na delovnem mestu ali celo izguba sluZzbe zaradi
napacnih predstav o njihovih zmoznostih ali morebitnih zdravstvenih tveganjih.

e Psiholoska stiska: Stigma lahko prispeva k psiholoski stiski, vkljuéno z
anksioznostjo, depresijo in zmanjsano lastno vrednostjo. Pacienti lahko
ponotranijo druZbene stereotipe in obc¢utijo sram ali samoobtozevanje, kar vpliva

na njihovo dusevno dobro pocutje in kakovost Zivljenja.

Za zmanjSanje stigme in izboljSanje druzbenega dojemanja raka je klju¢no izvajati
razli¢ne strategije. IzobraZevanje in ozaveSCanje sta temelja, saj je treba javnosti
zagotoviti pravilne informacije o raku, da se razbijajo miti in stereotipi. Spodbujanje oseb
z rakom, da delijo svoje zgodbe in izkusnje, je pomembno za soofanje s stigmo in
ustvarjanje vecje ozaves$cenosti. Podporne skupine in programi vrstniSkega svetovanja so
pomembni, saj omogoc¢ajo 0sebam z rakom, da se povezejo z drugimi, ki imajo podobne
izkusnje, kar zmanjSuje obcutek izoliranosti. Usposabljanje zdravstvenih delavcev je

klju¢no za uc¢inkovito obravnavanje psihosocialnih potreb pacientov z rakom, vklju¢no z
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empati¢no oskrbo in obravnavo stigmatizacije. Spremembe politike, ki $¢iti pravice
posameznikov z rakom, in predstavitev raka v medijih na natancen in obcutljiv nacin so
pomembne za spreminjanje druzbenega dojemanja. Prav tako je vklju¢evanje organizacij,
skupnosti, verskih ustanov in druzbenih skupin klju¢no za spodbujanje vkljucenosti,

podpore in sprejemanja posameznikov z rakom v $irsi skupnosti (Carter-Harris, 2015).

Zdruzevanje teh strategij ima potencial za zmanjSanje stigme, izboljSanje druzbenega
dojemanja ter ustvarjanje bolj podpornega in razumevajocega okolja za osebe z rakom.
Spremembe na ravni izobraZevanja, zdravstvenega varstva, politike, medijev in SirSe
skupnosti so kljuéne za ustvarjanje pogojev, ki pomagajo osebam z rakom Ziveti polno
Zivljenje, polno podpore in brez obcutka stigmatizacije. S trajnimi prizadevanji lahko
dosezemo napredek v zmanjSevanju stigme in izboljSanju druzbene percepcije 0Seb z
rakom v vecjem obsegu in ne le pri enem posamezniku. Obravnavanje stigme raka
zahteva vecstranski pristop, ki vkljucuje izobrazevanje, motiviranje, spremembe politike
in vkljucevanje skupnosti. Z izpodbijanjem napacnih predstav, spodbujanjem empatije in
spodbujanjem vkljucujocega odnosa lahko zmanjSamo stigmo in izboljSamo druzbeno
dojemanje pacientov z rakom. To pa bo izboljsalo njihovo kakovost zivljenja, socialno

podporo in splosno dobro pocutje (Carter-Harris, 2015; Jitender, et al., 2018).

Poleg sprememb druzbenih vlog in stigme ima lahko rak tudi pomembne finanéne
posledice za paciente in njihove druzine. Zdravljenje raka je lahko drago in pacienti
morda tezko krijejo stroSke svojega zdravljenja. To lahko povzroci finanéno obremenitev
in tezave pri placilu osnovnih potreb, kot so hrana, stanovanje in prevoz. Finan¢ne skrbi
so lahko $e posebej velik izziv za paciente, ki se Ze spopadajo s telesnimi in ¢ustvenimi

ucinki zdravljenja raka (Cwalina, et al., 2022).

Rak lahko pomembno vpliva na zaposlitveni status, delovno produktivnost in finanéno
blaginjo. Diagnoza raka pogosto vodi do moten;j v poklicnem Zivljenju posameznika, kar
ustvarja izzive, ki presegajo fizi¢ne in ¢ustvene vidike bolezni. Po prejemu diagnoze raka
se posamezniki lahko soocajo z razlicnimi izzivi, povezanimi z zaposlitvijo. Rezimi
zdravljenja, obiski pri zdravniku in nezeleni u¢inki lahko zahtevajo precej$njo odsotnost

z dela, kar povzro¢i zmanjSanje delovnega Casa ali potrebo po dopustu. V nekaterih
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primerih bodo morale osebe v celoti dati odpoved, da bi se osredotoc¢ile na zdravljenje in
okrevanje. Poleg tega se lahko tezko vrnejo na delo zaradi stalnih zdravstvenih tezav ali
potrebe po dodatnih zdravstvenih posegih. Posledi¢no lahko rak povzroc¢i spremembe v
zaposlitvenem statusu, vkljuéno z zacasno ali trajno brezposelnostjo, skrajSanim

delovnim ¢asom ali spremembami v karieri (Gragnano, et al., 2018; Von Ah, etal., 2018).

Rak in z njim povezana zdravljenja lahko znatno vplivajo na delovno produktivnost.
Utrujenost, bolecina, kognitivne okvare in nezeleni ucinki zdravljenja lahko vplivajo na
posameznikovo sposobnost ucinkovitega opravljanja nalog, povezanih z delom. Te
fizine in kognitivne omejitve lahko povzrocijo zmanjSano produktivnost in lahko
zahtevajo spremembe delovnih obveznosti ali prilagoditev na delovnem mestu.
ZmanjS$ana zmogljivost za izpolnjevanje delovnih potreb in ohranjanje dosledne ravni
produktivnosti lahko povzroci dodaten stres in skrbi glede varnosti zaposlitve. Financ¢ne
posledice raka so daljnosezne. Zdravstveni stroski, povezani z diagnozo, zdravljenjem in
nadaljnjo oskrbo, se lahko hitro kopicijo in pomenijo znatno finanéno breme za bolnike
in njihove druZine. Tudi z zdravstvenim zavarovanjem so lahko stroski iz lastnega Zepa,
vkljuéno z odbitki, doplacili in nekritimi storitvami, znatni. Poleg tega se lahko
posamezniki soocijo s posrednimi stroski, kot so prevozni stroski, varstvo otrok in
spremembe doma, da se prilagodijo njihovim spreminjajo¢im se potrebam. ZmanjSanje
dohodka zaradi sprememb zaposlitvenega statusa, skrajSanega delovnega Casa ali celo
izgube sluzbe lahko Se dodatno poveca financne izzive. Kombinacija povecanih
zdravstvenih stroSkov in zmanjSanega dohodka lahko povzroci znaten financni stres, kar
povzroci tezave pri pokrivanju vsakodnevnih zivljenjskih stroSkov, pla¢evanju racunov

in ohranjanju finanéne stabilnosti (de Boer, et al., 2015; Altice, et al., 2018).

Financni vpliv raka presega posameznika in lahko vpliva na njegove druzinske ¢lane ali
vzdrZevane osebe. DruZinski €lani se lahko soocajo z lastnimi izzivi, povezanimi z delom,
kot je odsotnost zaradi oskrbe ali zmanjSana produktivnost zaradi Custvene stiske. To
lahko dodatno poveca finan¢no obremenitev posameznika z rakom in njegovih bliznjih.
Pomembno je omeniti, da finan¢ne posledice raka niso omejene le na fazo zdravljenja.
Dolgoro¢ni ucinki, vkljuéno s stalnimi zdravstvenimi stroski, morebitno izgubo

zaposlitvenih ugodnosti in povecanimi zavarovalnimi premijami, lahko trajajo tudi po
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koncanem zdravljenju. Poleg tega lahko osebe, ki so premagale raka, naletijo na tezave
pri iskanju zaposlitve ali se soocajo z diskriminacijo na delovnem mestu zaradi zaznanih

zdravstvenih tveganj ali skrbi glede produktivnosti (Altice, et al., 2018).

Vpliv raka na osebne odnose, ki zajema intimne partnerje, druzinske ¢lane in prijatelje,
je zapleteno in vecplastno vprasanje, ki pomembno vpliva na zivljenja vpletenih. Ko se
pojavi rak, prinasa vrsto izzivov, ki lahko obremenijo Custvene vezi med intimnimi
partnerji. Diagnoza in proces zdravljenja pogosto vzbujata obCutke strahu, tesnobe in
negotovosti, kar vodi do povecanega stresa v odnosu. Zdravi partner se lahko znajde v
vlogi negovalca, kar lahko povzroc¢i znatne prilagoditve vlog in odgovornosti in zmoti
tradicionalno dinamiko spola. Odprta in posStena komunikacija, skupaj z medsebojno
podporo, je bistvenega pomena za prilagajanje tem spremembam (Swartzman, et al.,
2017).

Rak lahko mo¢no vpliva na druzinsko Zivljenje pacientov, pa tudi na njihove bliznje.
Diagnoza in zdravljenje raka sta pogosto dolga in zahtevna pot s Custvenim in telesnim
stresom, ki vplivata tako na pacienta kot na njegovo druzino. Druzinski ¢lani lahko
dozivijo obc¢utke zalosti, tesnobe in negotovosti glede prihodnosti. Lahko se soocijo tudi
s praktiénimi 1zzivi, kot so finan¢ne teZave, upravljanje urnikov zdravljenja in
zagotavljanje oskrbe pacienta. Bolezen lahko moti normalno druZinsko dinamiko, saj se
lahko odgovornosti in vloge premaknejo, da se prilagodijo pacientovim potrebam.
DruzZinski ¢lani bodo morda morali vzeti odsotnost z dela ali Sole, da bi zagotovili varstvo,
kar lahko povzro€i financno obremenitev in poveca njihov stres. Ni neobicajno, da se
druZinski €lani pocutijo preobremenjene ali izolirane, ko se znajdejo v tem zahtevnem
¢asu. Kljub izzivom S§tevilne druZine najdejo mo¢ in odpornost v skupnem soocanju z
rakom. Komunikacija, podpora in iskanje pomoc¢i pri strokovnjakih lahko bistveno

spremenijo soo¢anje z boleznijo (Johansen, et al, 2018).

Na podrocju druzinskih odnosov rak druZinske ¢lane pogosto postavlja v vlogo primarnih
skrbnikov. Ti posamezniki zagotavljajo ¢ustveno in prakti¢no podporo pacientu z rakom,
kar lahko povzro¢i znatno obremenitev negovalca (Hammer, et al., 2015). Odgovornosti

in zahteve, povezane z oskrbo, lahko povzrocijo povecano raven stresa, finan¢no
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obremenitev in ogrozeno osebno dobro pocutje. Rak moti dnevno rutino in dejavnosti
celotne druzine. Spremembe urnika, pogosti obiski v bolni$nici in zahteve, povezane z
zdravljenjem, spreminjajo druzinsko dinamiko, kar zahteva prilagoditve vloge zakoncev,
starSev in otrok. Druzinski ¢lani lahko dozivijo vrsto zahtevnih Custev, kot so strah,
krivda, zalost in nemo¢. Spoprijemanje z boleznijo ljubljene osebe lahko povzroci

Custveno napetost in napetost v druzinskih odnosih (Cordova, et al., 2017).

Vpliv raka na osebne odnose je globoko individualizirana izkusnja, na katero vplivajo
dejavniki, kot so narava in stopnja bolezni, razpolozljiva mreza podpore in odpornost
vpletenih posameznikov. Odprta komunikacija, empatija in podpora bliznjih in prijateljev
so bistvenega pomena za ohranjanje zdravih odnosov v celotnem procesu. Pomembno je
priznati Custvene in prakticne izzive, s katerimi se sooc¢ajo posamezniki v teh odnosih, in
zagotoviti potrebno podporo. Poleg tega lahko strokovno svetovanje ali sodelovanje v
podpornih skupinah ponudi dragocene smernice in pomo¢ pri krmarjenju s

kompleksnostjo vzdrzevanja odnosov ob obvladovanju zahtev raka (Lee, et al., 2023).

Kljub druzbenim izzivom lahko igra socialna podpora bistveno vlogo pri pomoci
pacientom z rakom, da ohranijo kakovost zivljenja. Socialna podpora lahko prihaja iz
Stevilnih virov, vkljuéno z druzino, prijatelji in zdravstvenimi delavci. Custvena podpora,
prakti¢na pomoc¢ pri vsakodnevnih opravilih in pomoc¢ pri prevozu na zdravniske preglede
so lahko kljuéni sestavni deli socialne podpore. Poleg tega lahko skupine za podporo raku
pacientom zagotovijo obcutek skupnosti in razumevanja, kar je lahko Se posebej koristno

za paciente, ki se pocutijo osamljene (Fu, et al, 2016; Soylar & Genc, 2016).

Zdravljenje raka lahko pomembno vpliva na pacientovo sposobnost sodelovanja v
druzbenih dejavnostih. Pacienti lahko na primer obcutijo utrujenost, slabost ali bole¢ino,
kar lahko oteZi obiskovanje druzabnih dogodkov ali sodelovanje pri hobijih in interesih.
Posledicno lahko obcutijo izgubo ali nepovezanost s svojo socialno mreZo, kar lahko
prispeva k obc¢utkom depresije in tesnobe. Poleg telesnih simptomov lahko zdravljenje
raka vpliva tudi na pacientovo Custveno pocutje. Pacienti lahko dozivijo vrsto Custev,
vklju¢no s strahom, tesnobo, zalostjo in jezo, ki lahko vplivajo na njihovo sposobnost

ohranjanja socialnih vezi. Na primer, manj verjetno je, da se bo pacient, ki se pocuti
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depresivno, druzil ali sodeloval v dejavnostih, ki se jih je neko¢ veselil (Milaki¢-Snoj,

2015).

Kljub izzivom zdravljenja raka mnogi pacienti ugotovijo, da je socialna podpora lahko
kritiéna sestavina njihove kakovosti Zivljenja. Socialna podpora lahko pacientom
zagotovi obcutek povezanosti in pripadnosti, kar je lahko Se posebej pomembno v Casu,
ko se morda pocutijo izolirani ali sami. Pacientom lahko koristijo tudi podporne skupine
ali svetovanje, ki zagotovijo varno in podporno okolje za razpravo o svojih obc¢utkih in

skrbeh (de Souza & Wong, 2013).

Poleg cCustvene podpore lahko pacientom z rakom koristi tudi praktiéna pomo¢ pri
vsakodnevnih opravilih. Na primer, pacienti morda potrebujejo pomo¢ pri nakupovanju
zivil, pripravi obrokov ali prevozu do zdravniskih pregledov. Prakti¢na pomoc¢ lahko
pacientom pomaga ohraniti neodvisnost in zmanjsati stres, kar lahko pozitivno vpliva na

kakovost njihovega zivljenja (Bower, 2014).

Pregled literature je pomemben, saj si posamezniki na koncu zivljenja, tudi ko so v
paliativni oskrbi, zasluzijo kakovostno zivljenje. S preucevanjem obstojecih raziskav
lahko prepoznamo ucinkovite strategije za izboljSanje dobrega pocutja teh posameznikov

in obravnavanje vprasanj, kot sta izolacija in ob&utek bremena.
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2 EMPIRICNI DEL

Temelj diplomskega dela je pregled tuje in domace strokovne in znanstvene literature. V

empiricnem delu smo raziskali socialne vidike kakovosti zivljenja z rakom.

2.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je, da se s pregledom tuje in domace literature razisc¢e in ugotovi
socialne vidike kakovosti zZivljenja z rakom.
Cilja diplomskega dela sta:

- ugotoviti u¢inek raka na kakovost Zivljenja obolele osebe,

- ugotoviti pogostost pojava izolacije in obCutek bremena pri osebi z rakom.

2.2 RAZISKOVALNI VPRASANJI

Na podlagi pregleda domace in tuje literature, ter skladno z raziskovalnima ciljema smo
zastavili raziskovalni vprasanji:

1. Kako rak u¢inkuje na kakovost zivljenja obolele osebe?

2. Kako pogosto se pojavlja izolacija in obcutek bremena pri osebah,

obolelih z rakom?

2.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

Namen diplomskega dela smo dosegli s kvalitativno metodo pregleda tuje in domace
strokovne in znanstvene literature. Uporabljena je bila metoda kriti¢nega branja literature,
do katere je prost dostop in se navezuje na temo diplomskega dela z naslovom »Socialni

vidiki kakovosti zivljenja z rakom«.

2.3.1 Metode pregleda literature

Clanke za pregled literature smo pridobili iz bibliografskinh baz CINAHL, PubMed,

COBISS, diKul in Google Ucenjak s kljucnimi besedami v angleskem ter slovenskem
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jeziku in s pomocjo Boolovih operatorjev AND in OR. Uporabljene klju¢ne besede v
slovenskem jeziku so bile »kakovost zivljenja osebe z rakome, »paliativna oskrba osebe
z rakome, »socialni vidiki«, »socialni vidiki z rakom, in »stigma pacientov z rakom«.
Uporabljane kljucne besede v angleskem jeziku so bile: »quality of life of cancer
patients«, »palliative care for cancer«, »social aspects«, »social aspects of cancer,
»stigma in cancer patients«. Pri pregledu literature smo upostevali naslednje omejitvene
kriterije, in sicer nabor iskalnih zadetkov je omejen na ¢asovno obdobje zadnjih deset let,
od 2013 do 2023. Upostevali smo ¢lanke, ki so napisani v slovenskem ali angleskem

jeziku in so dostopni v celotnem obsegu, ter uporabili samo znanstvene in strokovne vire.

2.3.2 Strategija pregleda zadetkov

Iskano literaturo smo s pomocjo avtomatskega zbiranja z omejitvenimi kriteriji
pregledovali in na podlagi ustreznosti tematike izkljuCevali. Za kon¢no analizo smo
izbrali ¢lanke, ki SO ponudili odgovore na zastavljena raziskovalna vprasanja. Zadetke
smo glede na kriterij v prvem pregledu izlo¢ali po ustreznosti naslova, v drugem pregledu
po ustreznosti povzetka ter v tretjem pregledu po ustreznosti celotnega ¢lanka. Rezultat
strategije pregleda zadetkov je prikazan tabelari¢no in shematsko s PRISMA diagramom
(Page, et al., 2021) po bazah in po posamezni fazi izbiranja, ki bo prikazan v poglavju

rezultatov.

Tabela 1: Rezultati pregleda literature

e Izbrani zadetki za
Podatkovna - Stevilo
Kljuéne besede pregled v polnem
baza zadetkov )
besedilu
CINAHL
»stigma in cancer patients« 23 1
»social aspects of cancer« 8 1
»quality of life of cancer patients« 11 1
Pubmed
»stigma in cancer patients« 447 2
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Epnes Izbrani zadetki za
Podatkovna - Stevilo
Kljuéne besede pregled v polnem
baza zadetkov )
besedilu
»quality of life of cancer patients« 4651 1
Google »quality of life of cancer patients« AND
ucenjak wsocial aspects« OR »social aspects of 421 3
cancer«
»stigma in cancer patients« AND »social 863 2
aspects« AND »social aspects of cancer«
»stigma in cancer patients« AND »social 232 1
aspects«
»quality of life of cancer patients« AND 571 4
»social aspects of cancer«
»social aspects of cancer« 6673 2
COBISS
»stigma pacientov z rakom« 31 1
»paliativna oskrba osebe z rakom« 114 3
Drugi viri
(DIKUL) »stigma pacientov z rakom 1 1
»kakovost zivljenja osebe z rakom« 13 1
Skupaj / 14059 24

2.3.3 Opis obdelave podatkov pregleda literature

Na podlagi kvalitativne vsebinske analize po Vogrincu (2008) smo izbrane prispevke

predstavili z vidika raziskovalnega dizajna, namena, vzorca (velikosti in drZave) ter

kljuénih ugotovitev. Kljuéne ugotovitve smo kodirali ter kode kategorizirali po

raziskovalnih vprasanjih. Rezultate analize Smo predstavili tabelari¢no, in sicer v tabeli 3

so prikazani rezultati s specifikami vsakega prispevka, ter v tabeli 2 kode in kategorije

odgovorov na raziskovalno vprasanje.
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2.3.4 Ocena kakovosti pregleda literature

Izbor literature temelji na dostopnosti, aktualnosti in vsebinski ustreznosti. UpoStevani SO
omejitveni kriteriji za literaturo, da ta ni nastala pred 2013, je v slovenskem ali angleSkem
jeziku, dostopna je v celotnem obsegu brezplacno in uporabljeni so le znanstveni in
strokovni viri. Presojo kakovosti pregleda literature smo izvedli z oceno kakovosti
izbranih prispevkov za kon¢no analizo po osmih nivojih hierarhije po Polit & Beck
(2021), in sicer: nivo 1: sistemati¢ni pregled dokazov (Allart-Vorelli, et al., 2015; Ho, et
al., 2018; Luszczynska, et al., 2013; Syrjala, et al., 2014; Van Den Beuken-Van, et al.,
2016;), nivo 2: dokazi randomiziranih klini¢nih raziskav (/), nivo 3: nerandomizirane
klini¢ne raziskave (Jordan, et al., 2014; Kale & Carroll, 2016;), nivo 4: sistemati¢ni
pregledi neeksperimentalnih raziskav (Marventano, et al., 2013;), nivo 5:
neeksperimentalne/opazovalne raziskave (Aukst, et al., 2020; Meeker, et al., 2016; Wu,
etal., 2023; Yilmaz, et al., 2020;), nivo 6: sistemati¢ni pregledi/metasinteze kvalitativnih
raziskav (Carrera, et al., 2018; Faller, et al., 2013;), nivo 7: dokazi kvalitativnih in opisnih
raziskav (Coughlin, et al., 2019; Ettridge, et al., 2018; Gudat, et al., 2019; Kopina, 2019;
Mlakar, 2022; Rogl Butina, 2019; Sodergren, et al., 2018; Zagori¢nik, 2019;) in nivo 8:
neraziskovalni viri (mnenja avtorjev, porocila posameznih primerov) (Ebert Moltara,
2023; Skufca Smrdel & Vegelj Pirc, 2016;).
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+Sistematicni pregledi / metaanalize
randomiziranih kliniénih raziskav

+*Posamezne randomizirane klinicne
raziskave
+MNerandomizirane klinicne raziskave
(kvazi eksperimenti)

ss1stematicni pregledi
neeksperimentalnih
[opazovalnih] raziskav

s+Neeksperimentalne /
opazovalne raziskave

s5istematicni pregledi /
metasinteze kvalitativnih

ragiskav

Slika 1: Hierarhija dokazov v znanstvenoraziskovalnem delu

sKvalitativne [/ opisne
raziskave

sMNeraziskovalni
viri [mnenja..)

( Polit & Beck, 2021 )

Tabela 2: Hierarhija dokazov

Nivo Stevilo vkljuéenih Hierarhija dokazov (Polit & Viri
strokovnih virov Beck, 2021)
Allart-Vorelli, et al., 2015;
Ho, et al., 2018;
. . _ Luszczynska, et al., 2013;
Nivo 1 5 Sistemati¢ni pregled Syrjala, et al., 2014;
Van Den Beuken-Van, et
al., 2016;
Nivo 2 0 Posamezne randomizirane raziskave | /
Nivo 3 2 Posamezne nerandomizirane Jordan, et al., 2014;
raziskave Kale & Carroll, 2016;
Nivo 4 1 Posamezne kohortne raziskave Marventano, et al., 2013;
Aukst, et al., 2020;
. . . Meeker, et al., 2016;
Nivo 5 4 Posamezne raziskave primera Wu, et al., 2023:
Yilmaz, et al., 2020;
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Nivo Stevilo vkljuéenih Hierarhija dokazov (Polit & Viri
strokovnih virov Beck, 2021)
Nivo 6 2 Posamezne preseéne raziskave Carrera, etal, 2018,

Faller, et al., 2013;

Coughlin, et al., 2019;
Ettridge, et al., 2018;
Gudat, et al., 2019;
Kopina, 2019;

Mlakar, 2022;

Rogl Butina, 2019;
Sodergren, et al., 2018;
Zagoricnik, 2019;
Ebert Moltara, 2023;
Nivo 8 2 Mnenja avtorjev, ekspertnih komisij | Skufca Smrdel & Vegelj
Pirc, 2016;

Nivo 7 7 Posamezne kvalitativne raziskave

2.4 REZULTATI

V nadaljevanju so rezultati prikazani vsebinsko in shematsko.

2.4.1 PRISMA diagram

V sliki 2 smo prikazali postopek izlo¢anja zadetkov literature s pomocjo PRISMA
diagrama. Kot je razvidno, je bilo 14.059 elektronskih raziskovalnih ¢lankov, ki so
vsebovali razlicne kljuéne besede. Na podlagi klju¢nih besed in dostopnosti polnega
besedila smo nadalje izkljucili 13.222 ¢lankov. Dobili smo skupaj 837 ¢lankov, ki so bili
v polnem besedilu. Pri podrobnejSem pregledu literature smo izlocili Se 749 ¢lankov, na
podlagi katerih nam je ostalo 88 za natan¢no analizo, nato pa smo izkljuéili §¢ 64 ¢lankov.
Za kon¢no analizo smo uporabili 24 ¢lankov, ki so dosegali vse zahtevane predhodno

postavljene kriterije in so predstavljeni v tabeli 2.
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Elektronsk vin raziskovalnih Elankov Ostali viri v polnem beszedilu
v polaem besedilu
(n=14.059) n=0)

[ | 13.222 izkljutenih i
il g

§t. virov v polnem besedilu
(n=237)

T e —

; > 749 izkljugenih i
i i

8t virov, primernih za natanéno
analizo
(n=2388)

A

&t virow, primernih za konéno analize
(n=24)

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

2.4.2 Prikaz rezultatov po kodah in kategorijah

V tabeli 3 je prikazana literatura, ki je bila vklju¢ena v kon¢ni pregled in analizo v polnem

besedilu, ter kljuéne ugotovitve empiri¢nih raziskav.

Tabela 3: Tabelari¢ni prikaz rezultatov

Avtor Leto Raziskovalni Vzorec Kljuéne ugotovitve
pristop
Allart-Vorelli, 2015 | Kvalitativni pristop | n = 21 ¢lankov | Cilj je bil preuciti vpliv
etal. — sistematicen hematoloskih rakov na
pregled literature kakovost zivljenja. Splosne

ugotovitve kazejo, da rak
negativno vpliva na splosno
kakovost zivljenja. V
primerjavi s splosno populacijo
so bili utrujenost, bolecina ali
vitalnost bolj izpostavljeni
vidiki kakovosti zivljenja.
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Avtor

Leto

Raziskovalni
pristop

Vzorec

Kljuéne ugotovitve

Utrujenost je bila najpogostejsi
telesni simptom.

Aukst, et al.

2020

Kvantitativni
pristop —
opazovalna
raziskava

n=76
pacientov,
Hrvaska

Cilj raziskave je bil oceniti
raz§irjenost depresije in stigme
V vzorcu pacientov s pljuénim
rakom ter povezave med
depresijo in stigmo. Depresija
in stigma sta pri pacientih s
pljuénim rakom medsebojno
povezani in ju je glede na njun
vpliv na izid bolezni potrebno
obravnavati v klini¢énem delu.

Carrera, et al.

2018

Kvalitativni pristop
— sistemati¢ni
pregled
kvalitativnih
raziskav

n = 90 ¢lankov

Ta $tudija je opisala naravo
finan¢ne toksi¢nosti,
opredeljeno kot objektivno
finan¢no breme in subjektivna
finan¢na stiska pacientov z
rakom, ki je posledica
zdravljenja z uporabo
inovativnih zdravil in so¢asnih
zdravstvenih storitev. Finan¢na
toksi¢nost je potencialno
unicujoca posledica zdravljenja
raka, s katero so pacienti
pogosto prepuséeni sami.

Coughlin, et al.

2019

Kvalitativni pristop
- dokazi
kvalitativnih in
opisnih raziskav

n=19

Namen raziskave je bil
ugotoviti, ali imajo
socialnoekonomske razmere
pacientov vpliv na zdravljenje
in prezivetje. Ugotovljeno je
bilo, da imajo druzbene
determinante, kot so revscina,
pomanjkanje izobrazbe,
prikrajSanost, bivalna
segregacija po rasi, rasna
diskriminacija, pomanjkanje
socialne podpore in socialna
izolacija, pomembno viogo v
fazi raka dojke ob diagnozi in
prezivetju.

Ebert Moltara

2023

Kvalitativni pristop
— mnenje avtorja

n =11 ¢lankov

Namen dela je predstaviti
kakovostno izvajanje
paliativne oskrbe pri pacientih
s plju¢nim rakom. Za
kakovostno izvajanje
posamezniku prilagojene
paliativne oskrbe je
pomembno dobro povezovanje
obstojecih struktur s podrocja
zagotavljanja paliativne oskrbe
V posamezni regiji. Pri tem ima
pomembno povezovalno vliogo
koordinator paliativne oskrbe,
ki pacientu omogoca

Klavdija Gnidovec: Socialni vidiki kakovosti Zivijenja z rakom — pregled literature

stran 15



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin
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Avtor

Leto

Raziskovalni
pristop

Vzorec

Kljuéne ugotovitve

optimalno oskrbo v danem
¢asu in kraju glede na njegove
trenutne potrebe.

Ettridge, et al.

2017

Kvalitativni pristop
- dokazi
kvalitativnih in
opisnih raziskav

n=20

Namen je bil zagotoviti
poglobljen vpogled v moske
izkusnje z rakom prostate.
Nekateri udelezenci so zaznali
stigmo, povezano z rakom
prostate in rakom na splosno,
kar je vcasih delovalo kot ovira
za razkritje. Opisi Custvene
stiske, socialne izolacije in
anksioznosti udeleZencev so
pokazali vpliv raka prostate. O
socialni izolaciji so
najpogosteje porocali kot o
telesni posledici zdravljenja ali
nezelenih uéinkov.

Faller, et al.

2013

Kvalitativni pristop
- sistematicen
pregled literature

n=198
¢lankov

Cilj je bil odkriti, ali so
psihoonkoloski posegi pri
odraslih pacientih z rakom
ucinkoviti glede ¢ustvene
stiske in kakovosti zivljenja.
Razli¢ne vrste psihoonkoloskih
pOSegov So povezane s
pomembnimi, majhnimi do
srednje velikimi uéinki na
Custveno stisko in kakovost
zivljenja.

Gudat, et al.

2019

Kvalitativni pristop
- dokazi
kvalitativnih in
opisnih raziskav

n=62
gacientov,
Svica

Namen te raziskave je bil
razumeti, kaj ti pacienti mislijo
in nameravajo, ko izkusijo
zeljo po smrti. Obcutek, da so
drugim v breme, se je pojavil
kot pomembna tema v mnogih
intervjujih pri raziskovanju
motivov za zeljo po smrti.
Obcutek bremena ali
samozaznavanje bremena je
pogost pojav pri pacientih z
napredovano in terminalno
boleznijo, zlasti pri raku.
Pojavi se, ko se morajo
pacienti soociti s fizi¢no stisko
ali s psihosocialnimi in
eksistencialnimi skrbmi, in je
povezan z anksioznostjo,
depresivnimi simptomi,
brezupom, samomorilnimi
mislimi in bremenom skrbnika.

Ho, et al.

2018

Kvalitativni pristop
— sistematicen
pregled literature

n =57 ¢lankov

Cilj je bil povzeti dokaze o
determinantah z zdravjem
povezane kakovosti zivljenja
pri azijskih pacientih z rakom
dojke. V Aziji imajo pacienti z
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Avtor

Leto

Raziskovalni
pristop

Vzorec

Kljuéne ugotovitve

rakom dojke, zlasti tisti z
drugimi komorbidnostmi, in
tisti, ki se zdravijo s
kemoterapijo z manj socialne
podpore in z ve¢
nezadovoljenimi potrebami,
slabso kakovost Zivljenja,
povezano z zdravjem.

Jordan, et al.

2014

Kvantitativni
pristop —
nerandomizirana
raziskava

n=154
pacientov,
Nemcija in
Anglija

Ta raziskava je bila izvedena,
da bi kvantificirali u¢inek
pacientove splosne ravni
simptomov na kakovost
zivljenja, povezano z
zdravjem, in da bi identificirali
specificne simptome, povezane
z boleznijo, in nezelene
dogodke, povezane z
zdravljenjem, ki so povezani s
kakovostjo zivljenja in
zdravjem. Resnost, vrsta
simptomov bolezni in nezeleni
ucinki, povezani z
zdravljenjem, so pomembne
determinante kakovosti
zivljenja, povezane z
zdravjem, pri pacientih z
multiplim mielomom, kar
omogoca ciljno zdravljenje.

Kale & Carroll

2016

Kvantitativen
pristop —
nerandomizirana
raziskava

n=19.6
milijonov,
ZDA

Namen je bil preuciti povezavo
med pacienti z rakom in
finanénimi tezavami, ki jih
povzroca rak, ter poro¢ano
kakovostjo zivljenja. Finan¢no
breme, povezano z rakom, je
vplivalo na nizjo kakovost
zivljenja, povezano z
zdravjem, poveCanim
tveganjem za depresivno
razpolozenje in vecjo
pogostostjo zaskrbljenosti
glede ponovitve raka med
prezivelimi pacienti z rakom.

Kopina

2019

Kvalitativni pristop
- kvalitativne
raziskave -
intervjuji

n =10,
Slovenija

Namen raziskave je bilo
ugotoviti, kako pacientke, ki so
zbolele za rakom dojk, to
bolezen dozivljajo in
sprejemajo. Raziskava je
pokazala, da je vecina pacientk
Custveno obremenjena celo
obdobje zdravljenja, najbolj pa
je izrazito na zacetku, ob
soocanju z diagnozo in na
koncu, ko zdravljenje ze
zakljugijo. Poleg Custvene
obremenjenosti je pomembna
tudi pacientkina nova telesno
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Diplomsko delo

Avtor

Leto

Raziskovalni
pristop

Vzorec

Kljuéne ugotovitve

podoba in nesprejemanje v
druzbo, ki jo poimenujejo

zaznamovanost — socialna
izolacija s strani druzbe.

Luszczynska, et
al.

2013

Kvalitativni —
sistemati¢en
pregled literature

n = 14 ¢lankov

Namen tega sistemati¢nega
pregleda je analizirati razmerja
med socialno podporo in
kazalniki kakovosti zivljenja
pri pacientih s plju¢nim rakom.
Ugotovljeno je bilo, da ce
upostevamo podporo
prijateljev in druzine ali
zdravstvenega osebija, je bila
vecina povezav pomembnih.
Zlasti zaznana podpora in
prejeta podpora od druzine ali
prijateljev sta bili povezani z
boljso Custveno kakovostjo
zivljenja. Obstajajo tudi
potrditveni dokazi o povezavah
med zaznano podporo
druzine/prijateljev in telesnim
vidikom kakovosti zivljenja.

Marventano, et
al.

2013

Kvalitativni pristop
- sistematicen
pregled
neeksperimentalnih
raziskav

n = 85 ¢lankov

Namen je bil raziskati
determinante, ki vplivajo na
kakovost zivljenja pri osebah z
rakom debelega ¢revesja in
danke. Raziskovali so razli¢ne
determinante kakovosti
Zivljenja pri raku debelega
Crevesa in danke, rezultati pa
so v glavnem pokazali, da so
telesne tezave, povezane s
simptomi in kirur§kimi posegi,
kot so tezave s Crevesjem in
stomo, najpogostejse. Glede
sociodemografskih znacilnosti
se zdi, da ima dobro dolo¢eno
vlogo le socialnoekonomski
status, verjetno zaradi boljSega
dostopa do zdravstvene oskrbe.

Meeker, et al.

2016

Kvantitativni
pristop - vprasalnik

n=120
pacientov,
ZDA

Ta raziskava je ocenila in
opisala razmerja med finan¢no
stisko, Custvenimi simptomi in
splosno stisko pri pacientih z
rakom. Pacienti z rakom so
porocali o znatnih stopnjah
Custvene stiske, finan¢ne stiske
in splosne stiske. Ti dejavniki
s0 bili medsebojno povezani,
tako finan¢na kot Custvena
stiska sta prispevali k splosni
stiski. Intervencije, usmerjene
v lajSanje financne stiske,
lahko pomagajo zmanjSati
ravni splosne stiske.
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Avtor

Leto

Raziskovalni
pristop

Vzorec

Kljuéne ugotovitve

Mlakar

2022

Kvalitativni pristop
- intervju

n=8
pacientov,
Slovenija

Namen dela je bil raziskati
kakovost zivljenja odraslih po
raku v otro$tvu. Preziveli
odrasli imajo zaradi poznih
posledic zdravljenja ved
izzivov na podrocju telesnega
zdravja (brazgotine, recidivi,
pozni nezeleni ucinki
zdravljenja) in duSevnega
zdravja (slaba samopodoba,
obcutki manjvrednosti in
nesprejemanja, podozivljanje
bolezni, mo¢ne Custvene
reakcije) ter na podrocju
izobrazevanja in kariere
(tezave pri zaposlitvi,
nerazumevanje, negativno
vrednotenje,
samodokazovanje).

Rogl Butina

2019

Kvalitativni pristop
- intervju

n =50
pacientov,
Slovenija

Namen raziskave je bilo
pridobiti vpogled v
zdravstveno vedenje pacientov
Vv povezavi z diagnozo
melanoma koze in opredeliti
dejavnike zdravstvenega
vedenja. Ugotovljeno je bilo,
da je diagnoza melanoma koze
za paciente pretezno stresna,
kar 63,1% pacientov poroc¢a o
mocni vznemirjenosti zaradi
diagnoze. Z njo se spopadajo
predvsem s krepitvijo psihi¢ne
stabilnosti: najveckrat
omenjajo pogovor in telesno
aktivnost, 23,1% pacientov
omenja tudi spremembo
prehrane. Zelo redko pa so se
oprli na strokovno pomo¢
psihiatra ali psihoterapevta.

Sodergren, et
al.

2018

Kvalitativni pristop
- kvalitativne
raziskave —
polsturkturiran
intervju

n=45
pacientov,
Nizozemska,
Anglija,
Norveska,
Poljska,
Izrael

Ta raziskava je bila namenjena
analizi z zdravjem povezanih
zivljenjskih izkuSenj
mladostnikov in mladih z
rakom s pomocjo tematske
analize. Z osredotoCanjem na
to starostno skupino, znano po
svojih izrazitih telesnih in
psihosocialnih izzivih, je
Studija poskusala pridobiti
vpogled v vpliv diagnoze in
zdravljenja raka na kakovost
zivljenja. Ugotovljeno je bilo,
da se najvec tezav pojavlja pri
vzpostavljanju novih
prijateljstev in ohranjanju ze
obstojecih. Prav tako pa so
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Avtor Leto Raziskovalni Vzorec Kljuéne ugotovitve
pristop

izpostavljene motnje v
vsakdanjem Zivljenju, kot so
moteni zivljenjski nacrti in
tezave pri vzpostavljanju
romanti¢nih odnosov. Ti so
bolj pogostih pri mladostnikih
in mladih odraslih z rakom in
jih morda ne bodo zajeli
obstojeci ukrepi kakovosti
zivljenja, povezani z zdravjem.

Syrjala, et al. 2014 | Kvalitativni pristop | n =81 ¢lankov | Ta pregled preucuje dokaze o
— sistematien psiholoskih dejavnikih, ki
pregled literature vplivajo na bole¢ino v

kontinuumu raka od diagnoze
do zdravljenja in dolgoro¢nega
prezivetja ali konca zivljenja.
Razli¢ne psiholoske in
kognitivno vedenjske
obravnave lahko zmanjsajo
resnost bolecine in motnje v
delovanju. Nezanemarljivi so
dokazi, da psiholoski dejavniki
prispevajo k vecji bolecini in
trpljenju med pacienti z rakom
in njihovimi druzinami v
kontinuumu raka. Psiholoki in
vedenjski posegi imajo
kliniéno pomembne ucinke na
bolecino in trpljenje, z
velikostmi uéinkov, ki segajo
od velikih do majhnih.

Skufca Smrdel 2016 | Kvalitativni pristop | n =11 ¢lankov | Namen ¢lanka je bil

& Vegelj Pirc — mnenje avtorja predstaviti, kako preziveti z
rakom ter obvladovati strah
pred ponovitvijo bolezni.
Psihosocialna obravnava je
pomemben del celostne oskrbe
pacientov z rakom, saj
pripomore k boljsi kakovosti
zivljenja. Za nudenje tovrstne
pomo¢i potrebujejo vsi
zdravstveni delavci ustrezna
znanja in vesc¢ine, kot tudi
pomo¢ pri razreSevanju lastne

stiske.
Van Den 2016 | Kvalitativni pristop | n =122 Namen je bil preuciti trenutno
Beuken-Van, et — sistematicen clankov stanje raz§irjenosti in jakosti
al. pregled literature bolecine pri pacientih z rakom.

Stopnje razsirjenosti boleéine
so bile po kurativhem
zdravljenju 39,3 %; 55,0 %
med zdravljenjem proti raku;
in 66,4 % pri napredovani,
metastatski ali terminalni
bolezni. O zmerni do hudi
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Avtor Leto Raziskovalni Vzorec Kljuéne ugotovitve
pristop

bolecini je porocalo 38,0 %
vseh pacientov.

Wau, et al. 2023 | Kvantitativni n =100 Cilj je bil raziskati
pristop — pacientov, pooperativne Custvene tezave
opazovalna Kitajska in kakovost zivljenja pri
raziskava pacientih s hordomom ter

ugotoviti dejavnike tveganja,
ki vplivajo na oceno kakovosti
zivljenja. Pacienti s hordomom
imajo Custvene tezave, pri
¢emer ve¢ kot 30 % pacientov
poroca 0 depresiji. Zakonski
stan, lokacija tumorja (zlasti
sakrokokcigealni hordom) in
rezultat Karnofsky
Performance Status 70 ali manj
so neodvisni dejavniki
tveganja za depresijo ali slabo
kakovost zivljenja pri pacientih

s hordomom.
Yilmaz, et al. 2020 | Kvantitativni n =303 Cilj je dolociti stopnje
pristop — pacientov, depresije pri odraslih
opazovalna Turcija onkoloskih pacientih v fazi
raziskava zdravljenja raka in prepoznati z

rakom povezano stigmo in
dejavnike, ki vplivajo na
njihovo stopnjo depresije.
Negativni odnos do raka lahko
prekine proces zdravljenja in
povzro¢i dodatne tezave, kot
so depresija, omejena uporaba
mozne socialne podpore,
posledi¢no slabo zdravije,
skraj$ano obdobje prezivetja.
Zagori¢nik 2019 | Kvalitativni pristop | n =23 ¢lankov | Namen dela je bil raziskati in
— pregled literature predstaviti vpliv alopecije, ki
je posledica kemoterapije, in
psiholoski vpliv izpadanja las
na samopodobo. Ugotovljeno
je bilo, da se oseba ne
spremeni samo vizualno,
spremeni se tudi dojemanje
samega sebe, kdo je kot oseba
in kako Zeli, da jo vidijo drugi.
Pojavi se depresija,
anksioznost, zaprtost vase in
socialna izolacija.

Na podlagi pregleda literature in predstavljenih spoznanj v tabeli 4 smo dobili 22 kod, Ki
smo jih razvrstili po naslednjih kategorijah: kakovost zivljenja in izolacija obolelih.

Kategorije, kode in avtorji so prikazani v tabeli 4.
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Tabela 4: Razporeditev kod po kategorijah

Kategorija Kode Avtorji
Kategorija 1 — kakovost Rak — paliativa — depresija — Allart-Vorelli, et al., 2015;
zivljenja obolelih mentalno zdravje — nezeleni Carrera, et al., 2018;

ucinki — utrujenost — finan¢no | Faller, et al., 2013;

breme — zaposlitev — stigma — | Ho, et al., 2018;

bole¢ine — druzina — podpora | Jordan, et al., 2014;

— odnosi — motivacija Luszczynska, et al., 2013;
Marventano, et al., 2013;

Meeker, et al., 2016;

Mlakar, 2022;

Sodergren, et al., 2018;

Syrjala, et al., 2014;

Van Den Beuken-Van, et al., 2016;

Wu, et al., 2023.
Kategorija 2 — izolacija Stigma — depresija — izolacija | Aukst, et al., 2020;
obolelih — socialna podpora — breme — | Coughlin, et al., 2019;
umik — empatija — psihi¢na Ebert Moltara, 2023;
pomoc¢ Ettridge, et al., 2017,

Gudat, et al.,2019;

Kale & Carroll, 2016;

Kopina, 2019;

Rogl Butina, 2019;

Skufca Smrdel & Vegelj Pirc, 2016;
Yilmaz, et al., 2020;

Zagori¢nik, 2019.

2.5 RAZPRAVA

Ko preucujemo, kako rak uc¢inkuje na osebe z diagnozo bolezni, je treba upostevati vec¢
kljuénih tock, zato smo si kot prvo raziskovalno vprasanje postavili, kako rak uc¢inkuje na

kakovost Zivljenja obolele osebe.

Telesni vpliv zdravljenja raka je kriti¢en vidik, ki ga je treba upostevati, ko preucujemo,
kako rak vpliva na kakovost zivljenja posameznika. Zdravljenje raka, kot so sistemsko
zdravljenje, radioterapija, Kirurgija in podporna terapija, lahko povzroci vrsto nezelenih
uc¢inkov, ki pomembno vplivajo na telesno pocutje osebe in splosno kakovost zivljenja.
Kemoterapija, ki se pogosto uporablja za uni¢evanje rakavih celic, lahko povzroci
razlicne nezelene ucinke. Ti lahko vkljucujejo slabost in bruhanje, utrujenost, izpadanje
las, spremembe v apetitu in izgubo teze. S kemoterapijo povzrocena periferna nevropatija

lahko povzro¢i mravljin€enje, otrplost in bolecine v rokah in nogah. Poleg tega lahko
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kemoterapija zavre imunski sistem, kar poveca tveganje za okuzbe (Allart-Vorelli, et al.,
2015).

Terapija z obsevanjem, ki uporablja visoko energijsko sevanje za ubijanje rakavih celic,
lahko povzroci lokalne nezelene uc¢inke. Kozne reakcije, kot so rdecina, srbenje in suhost,
so pogoste na obmocju zdravljenja. Pojavijo se lahko tudi utrujenost, izpadanje las na
predelu zdravljenja in spremembe v sposobnosti telesa za absorpcijo hranil. Prav tako je
Kirurgija $e ena primarna moznost zdravljenja raka. Odvisno od obsega operacije lahko
posamezniki obcutijo bolecino, nelagodje in obdobje okrevanja. Kirurski posegi lahko
privedejo tudi do sprememb telesnega videza, brazgotin in morebitnih funkcionalnih

okvar, zlasti ¢e so prizadeti ve¢ji organi ali okoncine (Ho, et al., 2018).

Ciljne terapije, ki so novejsi pristop pri zdravljenju raka, so namenjene specificnemu
ciljanju na rakave celice, hkrati pa zmanjsujejo poskodbe zdravih celic. Vendar pa lahko
te terapije kljub temu povzrocijo nezelene ucinke, vkljuéno s tezavami s kozo, tezavami
s prebavili in u¢inki na srce in oZilje, odvisno od uporabljene specifi¢ne ciljne terapije. Ti
nezeleni u¢inki zdravljenja lahko skupaj mo¢no vplivajo na telesno delovanje osebe in
splo$no kakovost zivljenja. Utrujenost, ki je pogost nezeleni ucinek, lahko povzroci
zmanjSano raven energije, kar ovira zmoznost opravljanja vsakodnevnih dejavnosti in
vpliva na splo$no dobro pocutje. Slabost in bruhanje lahko povzrocita zmanjSan apetit,
izgubo teze in prehranske pomanjkljivosti. Izpadanje las, ki je pogosto povezano s

kemoterapijo, lahko vpliva na samozavest in podobo telesa (Jordan, et al., 2013).

Poleg tega lahko kumulativni u¢inek zdravljenja raka dodatno poslabsa telesne tezave in
zmanjSa kakovost zivljenja. Ker so posamezniki pogosto podvrzeni ve¢ nacinom
zdravljenja v daljSem obdobju, se lahko neZeleni ucinki kopicijo, kar vodi v zapleteno
medsebojno delovanje simptomov in telesnih omejitev. Bistvenega pomena je, da
zdravstveni delavci takoj in u¢inkovito obravnavajo te telesne nezelene ucinke. Strategije
upravljanja lahko vkljucujejo uporabo podpornih zdravil za lajSanje slabosti, tehnike za
obvladovanje bolecine, prehransko podporo, fizikalno terapijo za izboljSanje mobilnosti
in moci ter posege za odpravo utrujenosti. Odprta komunikacija med pacienti in

zdravstvenimi ekipami je kljuénega pomena za prepoznavanje in obravnavo nezelenih
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ucinkov zdravljenja, izboljSanje obvladovanja simptomov in optimizacijo kakovosti

zivljenja posameznika na celotnem potovanju z rakom (Marventano, et al., 2013).

Bolecina in nelagodje ter spremembe v telesnem delovanju so pomembni vidiki, ki jih je
treba upostevati pri preucevanju telesnega vpliva raka in njegovega zdravljenja na
posameznikovo kakovost zivljenja. Rak in njegovo zdravljenje lahko povzrocita razlicne
vrste bolecine in nelagodja, kar lahko pomembno vpliva na vsakdanje zivljenje in splosno
dobro pocutje. Bolec¢ina, povezana z rakom, lahko nastane zaradi same bolezni, kot so
tumorji, ki pritiskajo na organe ali zivce, ali kot posledica zdravljenja raka. Intenzivnost

in lokacija bole€ine se lahko razlikujeta glede na vrsto in stopnjo raka (Wu, et al., 2023).

Akutna bolecina je lahko posledica kirurS8kih posegov, kot so biopsije ali odstranitev
tumorjev, in jo obiCajno obvladamo z zdravili proti boleCinam in skrbno pooperativno
nego. Kroni¢na bolecCina lahko nastane zaradi samega raka ali kot dolgotrajni stranski
ucinek zdravljenja, kot je poskodba zivcev zaradi kemoterapije ali radioterapije. Ta vrsta
bolecine lahko zahteva stalne strategije za obvladovanje bolecine, kot so zdravila,
fizikalna terapija ali dopolnilne terapije. Bolecina in nelagodje lahko pomembno vplivata
na dnevne aktivnosti, mobilnost in splosno delovanje. Huda bole¢ina lahko omeji
¢lovekovo sposobnost gibanja, opravljanja nalog samooskrbe in sodelovanja v druzabnih
ali rekreacijskih dejavnostih, kar vodi v zmanjSano kakovost Zivljenja. Prav tako lahko
prispeva k utrujenosti, motnjam spanja in Custvenim stiskam, kar poslabsa fizicno in
psihi¢no breme, ki ga doZivljajo posamezniki z rakom (Van Den Beuken-Van, et al.,
2016).

Custveni in psiholoski vpliv raka, vkljuéno s psiholosko stisko, je klju¢ni vidik, ki ga je
treba upostevati pri preucevanju splosne kakovosti Zivljenja posameznikov, ki se soo¢ajo
s to boleznijo. Diagnoza in zdravljenje raka lahko pomembno vplivata na ¢lovekovo
dusevno pocutje in Custveno stanje, kar vodi v razli¢ne oblike psihi¢nih stisk. Psiholoska
stiska se nanasa na Sirok spekter custvenih izkuSenj in simptomov, ki se lahko pojavijo
kot posledica raka. To lahko vkljuCuje tesnobo, strah, zalost, depresijo, jezo,
razdrazljivost in obCutke negotovosti ali nemoci. Psiholoska stiska se lahko razlikuje po

intenzivnosti in trajanju, njen vpliv pa se lahko razsiri prek posameznika z diagnozo raka
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na njegove ljubljene in negovalce (Faller, et al., 2013). Faller, et al. (2013) in Mlakar
(2022) prav tako navajajo ve¢ dejavnikov, Ki prispevajo k psiholoski stiski pri
posameznikih z rakom:

¢ Negotovost in strah: negotovost v povezavi z boleznijo, njenim napredovanjem in
rezultati zdravljenja lahko povzroé¢i veliko tesnobe in strahu. Posamezniki so
lahko zaskrbljeni glede svoje prognoze, morebitnih neZelenih uc¢inkov zdravljenja
in vpliva na njihovo prihodnost in zivljenje njihovih ljubljenih.

o Custveni vpliv diagnoze: diagnoza rak je lahko dogodek, ki spremeni Zivljenje in
povzroéi vrsto ¢ustvenih reakcij. Sok, nejevernost, zalost in ob¢utek izgube so
pogosti odzivi. Custveni vpliv lahko $e pove¢ajo skrbi glede smrtnosti in
eksistencnih vprasanj.

e Stres, povezan z zdravljenjem: zdravljenje raka, kot so kemoterapija, radioterapija
ali operacije, lahko povzro¢i dodaten stres in tesnobo. Pricakovanje zdravljenja,
nezeleni ucinki in morebitni zapleti lahko prispevajo k psiholoski stiski.

e Telesna podoba in samopodoba: telesne spremembe, ki so posledica zdravljenja
raka, kot so izpadanje las, brazgotinjenje, nihanje teze ali spremembe oblike
telesa, lahko vplivajo na telesno podobo in samozavest. Te spremembe lahko
povzrocijo obcutek nezavesti, zmanjSano samozavest in custveno stisko.

e Druzbeni izzivi in izzivi v odnosih: rak lahko povzroc¢i znatne motnje v druzbenih
odnosih, vkljuéno z napetostjo v druzinski dinamiki in S spremembami v
druzbenih interakcijah s prijatelji in sodelavci. Te spremembe lahko povzrocijo
obcutke izoliranosti, osamljenosti in zmanjSane socialne podpore, kar prispeva k

psiholoski stiski.

Syrjala, et al. (2014) navaja, da je za izboljSanje splosne blaginje posameznikov z rakom
klju¢nega pomena obravnavanje psiholoSke stiske. Podporne intervencije lahko
pomagajo ublaziti Custveno breme in spodbujajo psiholosko odpornost. Nekatere
strategije za reSevanje psiholoske stiske vkljucujejo:
e Psihoterapijo in svetovanje: individualne ali skupinske terapevtske seje lahko
zagotovijo varen prostor za posameznike, da izrazijo svoja Custva, se naucijo

strategij obvladovanja ¢ustvenega bremena in razvijejo vesCine za ucinkovito
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obvladovanje stiske. Kognitivno-vedenjska terapija in drugi pristopi, ki temeljijo
na dokazih, se lahko uporabijo za obravnavo posebnih psiholoskih tezav.

e Storitve podporne in paliativne oskrbe: ekipe za podporno oskrbo in specialisti za
paliativno oskrbo se osredotocajo na obvladovanje in laj$anje telesnih, ¢ustvenih
in duhovnih simptomov, povezanih z rakom. Zagotavljajo celovito podporo,
vklju¢no s psiholosko podporo, obvladovanjem boleCin in usmerjanjem pri
odloc¢anju.

e Tehnike duha in telesa: tehnike, kot so sprostitvene vaje, meditacija pozornosti,
joga in umetniska terapija, lahko posameznikom pomagajo pri obvladovanju
tesnobe, stresa in Custvene stiske. Te prakse spodbujajo ustveno dobro pocutje,
zmanjSujejo psiholoske simptome in izboljSujejo splosno kakovost zivljenja.

e Medvrstnisko podporo in podporne skupine: sodelovanje s posamezniki, Ki so
imeli podobne izku$nje, lahko zagotovi potrditev, spodbudo in ¢ustveno podporo.
Podporne skupine ali spletne skupnosti lahko ponudijo obcutek pripadnosti,
zmanjsajo izolacijo in zagotovijo platformo za izmenjavo izkuSenj in strategij
obvladovanja.

e IzobraZevanje in informacije: Zzagotavljanje natancnih informacij o raku,
njegovem zdravljenju in morebitnih neZelenih ucinkih lahko posameznikom
pomaga bolje razumeti svoje stanje in upravljati s svojimi pri¢akovanji.
Izobrazevanje lahko posameznike vzpodbudi, da aktivno sodelujejo pri oskrbi in
sprejemajo informirane odlocitve.

e Vkljucevanje psihosocialne oskrbe v zdravljenje raka: vkljucitev storitev
psihosocialne podpore v standardni okvir oskrbe raka lahko zagotovi, da se
psiholosko dobro pocutje obravnava skupaj z zdravljenjem. To lahko vkljucuje
rutinske psiholoske preglede, zgodnje posege in sodelovanje med zdravstvenimi

delavci in strokovnjaki za duSevno zdravije.

Obravnavanje psiholoske stiske je klju¢nega pomena za izboljSanje splosne kakovosti
Zivljenja posameznikov z rakom. Z vkljucitvijo celovite psihosocialne oskrbe in
podpornih storitev v nalrte zdravljenja raka in prezivetja lahko zdravstveni delavci
posameznikom pomagajo pri bolj u¢inkovitem krmarjenju s ¢ustvenimi izzivi njihovega

potovanja z rakom (Syrjala, et al., 2014).
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Druzbeni vpliv raka na odnose je pomemben vidik, ki ga je treba upoStevati pri
preucevanju splo$ne kakovosti Zivljenja posameznikov, ki se soocajo s to boleznijo. Rak
lahko moc¢no vpliva na druzbene odnose, vklju¢no z intimnimi partnerji, druzinskimi
¢lani in prijatelji, kar povzro¢i spremembe v dinamiki in potencialne izzive. Rak lahko
skrha Custveno vez med intimnimi partnerji. Diagnoza in proces zdravljenja pogosto
vzbujata obcutke strahu, tesnobe in negotovosti, kar vodi do poveCanega stresa v odnosu.
Intimni partnerji lahko dozivijo ¢ustveno stisko, zaskrbljenost in obcutek nemoci. Odprta
in poStena komunikacija, skupaj z medsebojno podporo, je klju¢nega pomena za
obvladovanje teh izzivov in ohranjanje trdnosti odnosa. Druzinski ¢lani pogosto
postanejo primarni skrbniki oseb z rakom. Ceprav zagotavljajo bistveno ¢ustveno in
prakti¢no podporo, lahko ta vloga povzro¢i breme negovalca. DruZzinski ¢lani lahko
dozivijo povecan stres, financno obremenitev in ogrozeno osebno dobro pocutje. Rak
moti dnevne rutine in dejavnosti v druzinski enoti, kar zahteva prilagoditve vlog in
odgovornosti. Custveno lahko druzinski ¢lani doZivljajo strah, krivdo, Zalost in nemo¢.
Odprta komunikacija in podpora sta klju¢nega pomena za ohranjanje zdravih druzinskih

odnosov v tem zahtevnem ¢asu (Luszczynska, et al., 2013).

Rak lahko na razli¢ne nacine vpliva na prijateljstva. Omejena energija in ¢as, ki sta na
voljo posameznikom z rakom, lahko zmanjsata socialne interakcije, kar povzro¢i obéutke
izoliranosti in osamljenosti. Pravi prijatelji pogosto prisko¢ijo na pomoc¢ in nudijo
Custveno podporo, empatijo in razumevanje v ¢asu zdravljenja raka. Vendar pa se lahko
nekatera prijateljstva skrhajo ali zbledijo, ko se posamezniki trudijo razumeti in se
prilagoditi spremembam, ki jih povzro¢a rak. Izkusnja z rakom lahko osebe tudi napelje
k iskanju prijateljstev z drugimi, ki so imeli podobne izkusnje, ter najdejo tolazbo in
podporo v skupnem razumevanju. Socialna podpora igra klju¢no vlogo pri dobrem
pocutju posameznikov z rakom. Zajema custveno podporo, prakticno pomoc¢ in
informativno vodenje. Mo¢ne mreZze socialne podpore lahko izboljSajo mehanizme
obvladovanja, zmanjSajo psiholosko stisko in izboljSajo sploSno kakovost Zivljenja.
Bistvenega pomena je, da imajo bolniki z rakom dostop do podpornih sistemov, kot so

ponudniki zdravstvenih storitev, podporne skupine, spletne skupnosti ali svetovalne

Klavdija Gnidovec: Socialni vidiki kakovosti Zivijenja z rakom — pregled literature stran 27



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

sluzbe, kjer lahko dobijo potrebno ¢ustveno potrditev in spodbudo (Sodergren, et al.,
2018).

Meeker, et al. (2016) navajajo, da je finan¢ni vpliv raka kriti¢en vidik, ki ga je treba
upostevati pri preucevanju splosne kakovosti zivljenja posameznikov, ki se soocajo s to
boleznijo. Rak in njegovo zdravljenje lahko povzrocita znatna finan¢na bremena, ki lahko
mocno prizadenejo bolnike in njihove druzine. StroSki zdravljenja raka so lahko
precejSnji. Vkljucuje stroske, povezane s posvetovanji, diagnosti¢nimi testi, operacijami,
radioterapijo, kemoterapijo, ciljnimi terapijami in podporno nego. Poleg tega bodo morda
potrebni stalni pregledi, pregledi in laboratorijski testi. Stroski zdravil, tako tistih, ki so
neposredno povezana z zdravljenjem raka, kot tudi podpornih zdravil za obvladovanje
neZelenih ucinkov, lahko povecajo finan¢no breme. S priznavanjem finan¢nih izzivov, s
katerimi se soocajo posamezniki z rakom in njihove druzine, in izvajanjem strategij za
lajSanje bremena lahko pomagamo izboljsati njihovo splo$no kakovost Zivljenja (Carrera,

etal., 2018).

Z obravnavo teh kljuénih tock se lahko zagotovili celovito razumevanje, kako rak
uc¢inkuje na kakovost Zivljenja ljudi z diagnozo te bolezni s socialnega vidika. Bistveno
je upostevati ve¢dimenzionalno naravo bolezni in njen vpliv na telesne, Custvene,

socialne in finan¢ne vidike ¢lovekovega Zivljenja.

Drugo raziskovalno vprasanje, ki smo si ga zastavili, je bilo: »Kako pogosto se pojavlja

izolacija in obCutek bremena pri osebah, obolelih z rakom?«

Stigma zaradi raka lahko povzroci socialno izolacijo, saj se lahko posamezniki z rakom
pocutijo marginalizirane ali izkljuCene i1z druZbenih interakcij zaradi strahu pred
stigmatizacijo. Stigma lahko povzro¢i obCutke sramu, zadrege in nepripravljenosti, da bi
razkrili svojo diagnozo. Prizadevanja za zmanjSanje stigme raka in ve¢jo ozaveScenost
javnosti so bistvena za ustvarjanje podpornega in vkljucujocega okolja za posameznike z
rakom. Obvladovanje druzbenega vpliva raka zahteva odprto komunikacijo, empatijo in
podporo bliznjih in prijateljev. Razumevanje izzivov, s katerimi se srecujejo bolniki z

rakom in njihove druzine, je klju€nega pomena za ohranjanje zdravih odnosov in
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zagotavljanje potrebne socialne podpore. Zdravstveni delavci obravnavajo skrbi in
povezujejo paciente in druzine z ustreznimi viri podpore. S spodbujanjem socutnega in

podpornega okolja se lahko izboljsa splosna kakovost zivljenja posameznikov z rakom in

tistih, ki zanje skrbijo (Zagori¢nik, 2019; Aukst, et al., 2020).

Izolacija se nanasa na izkuSnjo socialne nepovezanosti ali obCutka osamljenosti in je
pomemben vidik, ki ga je treba upoStevati pri preucevanju vpliva raka na kakovost
zivljenja posameznikov. Rak lahko pogosto povzroc¢i obcutek izoliranosti zaradi razli¢nih
dejavnikov, vkljuéno s spremembami v druzbenih interakcijah, omejenimi podpornimi
sistemi, stigmo in psiholoskimi dejavniki. Razpolozljivost in ustreznost ustanov socialne
podpore imata klju¢no vlogo pri dolo¢anju stopnje izolacije, ki jo dozivljajo posamezniki
z rakom. Mocan podporni sistem, ki ga sestavljajo druZzina, prijatelji, podporne skupine
in zdravstveni delavci, lahko zagotovi Custveno, prakti¢no in informacijsko podporo.
Ustrezna podpora lahko posameznikom pomaga pri soo¢anju z izzivi raka in zmanjsa
obcutek izoliranosti. Nasprotno pa lahko pomanjkanje podpore ali omejen dostop do

podpornih mrez prispeva k ve¢jim obéutkom izoliranosti (Kopina, 2019).

Zdravljenje raka, kot je kemoterapija, radioterapija ali operacija, lahko znatno vpliva na
sposobnost posameznika, da sodeluje v druzbenih dejavnostih in vzdrzuje socialne
povezave. Utrujenost, povezana z zdravljenjem, telesne omejitve in pogosti pregledi pri
zdravniku lahko omejijo posameznikovo razpolozljivost in energijo za sodelovanje v
druzbenih interakcijah. Posledi¢ne motnje v njihovih vsakodnevnih rutinah in dejavnostih
lahko privedejo do obcutka izoliranosti in morebitnega umika iz druzbenih obveznosti, ki
jih je prej uzival. Psiholoski dejavniki, kot so depresija, tesnoba ali strah pred
obremenitvijo drugih, lahko prispevajo k izkusnji izolacije. Posameznik z rakom se lahko
bori z obcutki zalosti, skrbi ali strahu glede svoje prognoze in vpliva njegove bolezni na
njihove ljubljene. Tinotranji dejavniki lahko povzrocijo socialni umik, zmanjSan obcutek

povezanosti z drugimi in povecan obcutek izoliranosti (Aukst, et al., 2020).

Izolacija ima lahko znatne Skodljive u¢inke na dusevno pocutje posameznika in splosno
kakovost zivljenja. Lahko prispeva k ve¢ji psiholoski stiski, ob¢utku osamljenosti in

zmanjSanemu obcutku socialne podpore. Izolacija lahko vpliva tudi na sposobnost
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posameznika, da se ucinkovito spoprime s svojo diagnozo in zdravljenjem, kar lahko
ovira njegovo splosno okrevanje in dobro pocutje. Bistvenega pomena je ustvarjanje
podpornega okolja, ki spodbuja odprto komunikacijo, razumevanje in sprejemanje.
Spodbujanje posameznikov, da iS¢ejo in vzdrzujejo socialne povezave prek podpornih
skupin, svetovalnih storitev ali spletnih skupnosti, lahko pomaga ublaziti obcutke
izoliranosti. [zobrazevanje in ozaveS€anje o raku, razbijanje mitov in napacnih predstav
ter zmanjSanje stigme, povezane z boleznijo, lahko prispevajo k bolj vkljucujo¢emu in

spodbudnemu druzbenemu okolju (Coughlin, 2019; Yilmaz, et al., 2020).

Poleg tega imajo zdravstveni delavci klju¢no vlogo pri obravnavi izolacije s priznavanjem
in obravnavanjem psihosocialnih potreb, izvajanjem rutinskih pregledov za Custveno
dobro pocutje in napotitvijo posameznikov k ustreznim podpornim sluzbam. Gradnja
moc¢nih mrez podpore v zdravstvenih ustanovah, skupnostnih organizacijah in spletnih
platformah lahko pomaga posameznikom pri povezovanju z drugimi, ki se soocajo s
podobnimi izzivi, kar spodbuja obcutek pripadnosti in zmanjSuje obcutke izoliranosti. S
prepoznavanjem in obravnavanjem dejavnikov, ki prispevajo k izolaciji, lahko izvajalci
zdravstvenega varstva, podporne organizacije in skupnosti pomagajo ublaziti negativen
vpliv izolacije in izboljsajo splosno kakovost Zivljenja oseb z rakom (Skufca Smrdel &
Vegelj Pirc, 2016).

Obcutek bremena se nanasa na zaznavo ali obcutek, ki ga lahko dozivijo posamezniki z
rakom glede vpliva njihove bolezni na njih same in na njihove bliznje. Zajema Custvene,
prakticne in finan¢ne vidike in lahko pomembno vpliva na splo$no kakovost Zivljenja
o0seb, ki se soocajo z rakom. Posamezniki z rakom se lahko dojemajo kot breme za svoje
negovalce zaradi zahtev svoje bolezni in zdravljenja. Negovalci imajo kljuéno vlogo pri
zagotavljanju Custvene podpore, pomoci pri vsakodnevnih dejavnostih in usklajevanju
zdravstvene oskrbe. Vendar pa se bolniki z rakom lahko pocutijo krive ali odgovorne, ker
nalagajo dodatno breme svojim ljubljenim. Ta obfutek bremena lahko izhaja iz skrbi
glede Custvene obremenitve, Casovne obveznosti in Zrtvovanja negovalcev, da bi

zagotovili nego in podporo (Gudat, et al., 2019).
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Finan¢no breme, povezano z rakom, lahko prispeva k obcutku bremena, ki ga cutijo
posamezniki s to boleznijo. Zdravstveni stroski, vkljuéno z zdravljenjem, zdravili,
posvetovanjem in podporno nego, se lahko hitro kopicijo. Izguba dohodka zaradi moten;j
v zaposlitvi, povezanih z zdravljenjem, skrajSanega delovnega Casa ali izgube sluzbe
lahko dodatno poveca financni pritisk. Posamezniki se lahko dojemajo kot breme za svojo
druzino ali druzbo zaradi povecane financne odvisnosti ali nezmoznosti finan¢nega

prispevka (Kale & Carroll, 2016).

Custveni davek raka lahko prispeva k obutku bremena, ki ga doZivljajo posamezniki.
Pojavijo se lahko obcutki krivde, samoobtozevanja in skrbi za custveno dobro pocutje
njihovih bliznjih. Bolniki z rakom lahko ¢utijo odgovornost za povzrocanje stiske ali
tesnobe med svojimi druzinskimi ¢lani in prijatelji. Ti Custveni dejavniki lahko okrepijo
obcutek bremena in potencialno vplivajo na bolnikovo samozavest in splosno dusevno
dobro pocutje. Telesni, Custveni in socialni izzivi, povezani z rakom, lahko prav tako
prispevajo k obcutku bremena. Simptomi, neZeleni ucinki zdravljenja in spremembe v
vsakodnevnem delovanju lahko povzrocijo, da se posamezniki dojemajo kot breme za
svoje ljubljene. Potreba po pomoci pri vsakodnevnih dejavnostih, omejena mobilnost in
povecana odvisnost od drugih za nego in podporo lahko okrepijo ta obcutek bremena

(Coughlin, 2019).

Kljuénega pomena je obravnavati oblutek bremena, ki ga dozivljajo posamezniki z
rakom, da bi izboljSali njihovo sploSno dobro pocutje in kakovost zivljenja. Spodbujanje
odprte in postene komunikacije med osebami z rakom in njihovimi bliznjimi lahko
pomaga ublaziti obéutke bremena. Zagotavljanje ¢ustvene podpore, pomiritve in empatije
lahko posameznikom pomaga pri krmarjenju s €ustvi in zmanjSanju obcutka krivde ali
odgovornosti, ki ga morda ¢utijo. Spodbujanje posameznikov z rakom, da dajo prednost
samooskrbi in se vkljucijo v dejavnosti, ki spodbujajo njihovo fizi¢no in custveno dobro
pocutje, lahko pomaga zmanjsati obcutek bremena. Z osredotocanjem na samooskrbo
lahko posamezniki ohranijo obcutek neodvisnosti in aktivno sodelujejo v lastnem procesu
zdravljenja. Z obravnavo obc¢utka bremena in zagotavljanjem celovite podpore lahko
posamezniki z rakom dozivijo vecji obCutek dobrega pocutja in izboljSano kakovost

Zivljenja. Izvajalci zdravstvenih storitev, podporne organizacije in skupnosti igrajo
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klju¢no vlogo pri prepoznavanju in obravnavanju obc¢utka bremena, s katerim se sooc¢ajo
posamezniki z rakom, ter spodbujajo okolje razumevanja, socutja in podpore (Rogl

Butina, 2019).

Dejavniki, ki vplivajo na izolacijo in obcutek bremena, ki ga dozivljajo posamezniki z
rakom, se lahko razlikujejo od osebe do osebe. Stadij raka in intenzivnost zdravljenja
lahko vplivata na stopnjo izolacije in obremenitev posameznikov. Napredovali ali
metastatski rak lahko zahteva bolj agresivno zdravljenje in stalne medicinske posege, kar
vodi v vecjo izolacijo zaradi zahtev zdravljenja in morebitnih telesnih omejitev. Bolniki,
ki so podvrzeni intenzivnemu zdravljenju, kot je kemoterapija z visokimi odmerki, ali
radioterapija, lahko doZzivijo povecane telesne in Custvene izzive, kar povzro¢i vedji
obcutek bremena in potencialno izoliranost. Razpolozljivost in ucinkovitost podpornih
sistemov lahko pomembno vplivata na izkusnjo izolacije in obremenjenosti. Podporni
sistemi vkljucujejo ponudnike zdravstvenih storitev, podporne skupine, druzino, prijatelje
in vire skupnosti. Mo¢na podporna omrezja lahko zagotovijo ¢ustveno podporo, prakti¢no
pomoc in informacije ter zmanjSajo obcutke izoliranosti in obremenjenosti. Nasprotno pa
lahko omejen dostop do podpornih sistemov ali pomanjkanje razpolozljivih virov

prispeva k povecani osamljenosti in ve¢jemu ob¢utku bremena (Gudat, et al., 2019).

Ebert Moltara (2023) navaja, da lahko individualne strategije spoprijemanja vplivajo na
izkus$njo izolacije in obremenjenosti. U¢inkoviti mehanizmi obvladovanja, kot je iskanje
Custvene podpore, vkljuCevanje v tehnike sproSc¢anja ali pozornosti ter ohranjanje
pomembnih dejavnosti in hobijev, lahko pomagajo ublaziti obcutke izoliranosti in
zmanjSati obcutek bremena. Po drugi strani pa lahko neprilagojene strategije
obvladovanja, kot so socialni umik, izogibanje ali pretirana samozavest, poslabsajo
obcutke izoliranosti in povecajo zaznano breme posameznikov. Psihi¢no dobro pocutje
igra klju¢no vlogo pri izkugnji izolacije in obremenjenosti. Ze obstoje¢a stanja dusevnega
zdravja, kot na primer anksioznost ali depresija, lahko povecajo obc¢utek izoliranosti in
prispevajo k obcutku bremena. Posamezniki s slabim psiholoSkim blagostanjem so lahko
bolj dovzetni za dozivljanje izolacije in boj s Custvenimi in socialnimi izzivi, povezanimi

z rakom. Obravnavanje in podpiranje psiholoskega dobrega pocutja posameznikov z
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rakom s svetovanjem, terapijo ali drugimi ustreznimi posegi lahko pomaga ublaziti

negativen vpliv na izolacijo in breme (Ebert Moltara, 2023).

Sir$e druzbeno okolje lahko vpliva na ob&utke izoliranosti in obremenjenosti. Podporna
in vkljucujoca druzbena okolja, ki spodbujajo razumevanje, sprejemanje in empatijo,
lahko pomagajo posameznikom z rakom, da se pocutijo povezane in zmanjs$ajo obCutek
izoliranosti. Nasprotno pa lahko druzbena stigma, napa¢ne predstave in pomanjkanje
ozavescenosti o raku prispevajo k obcCutkom izoliranosti in poveCajo breme
posameznikov. Spodbujanje izobrazevanja, ozaves¢anje in zmanjSevanje stigme lahko
ustvarijo bolj podporno druzbeno okolje za posameznike z rakom. Osebna odpornost,
vkljuéno z zmoznostjo prilagajanja in spopadanja z izzivi, lahko vpliva na izkus$njo
izolacije in bremena. Odporni posamezniki so lahko bolje opremljeni za krmarjenje s
custvenimi, socialnimi in prakti¢nimi izzivi raka ter zmanjSajo vpliv izolacije in bremena.
Izgradnja odpornosti s podpornimi intervencijami, izboljSanje spretnosti obvladovanja in
spodbujanje obcutka opolnomocenja lahko posameznikom pomagajo pri u¢inkovitem

obvladovanju izzivov, s katerimi se soo¢ajo (Rogl Butina, 2019).

Pomembno je priznati, da ti dejavniki medsebojno delujejo in vplivajo drug na drugega,
zaradi Cesar je izkuSnja izolacije in bremena zelo individualizirana. Ponudniki
zdravstvenega varstva, podporne organizacije in skupnosti imajo lahko klju¢no vlogo pri
obravnavi teh dejavnikov z zagotavljanjem celovitih podpornih storitev, spodbujanjem
odpornosti, zagovarjanjem podpornega druzbenega okolja in obravnavanjem edinstvenih
potreb bolnikov z rakom. Z obravnavo teh dejavnikov lahko pomagamo ublaziti negativni
vpliv izolacije in bremena ter izboljsati splosno kakovost zivljenja posameznikov, ki se

soocajo z rakom.

2.5.1 Omejitve raziskave

Raziskovanje druzbenih vidikov kakovosti Zivljenja z rakom zagotavlja dragocen
vpogled v izzive, s katerimi se sreCujejo posamezniki in njihovi bliznji. Vendar pa je
bistveno upoStevati omejitve, ki lahko vplivajo na razlago in posplositev izsledkov

raziskav. Pristranskost vzorCenja, pristranskost samoocene in pristranskost pri priklicu
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dogodkov in obc¢utkov so obi¢ajne omejitve, ki bi jih raziskovalci morali obravnavati. S
prizadevanji za vkljucitev raznolikih in reprezentativnih vzorcev, uporabo ve¢ meril in
prospektivnim zbiranjem podatkov lahko raziskovalci povecajo veljavnost in zanesljivost
svojih ugotovitev. Pri pregledu literature je mozno opaziti odstopanja rezultatov zaradi

razli¢nih oblik raka, kar je nekoliko otezilo interpretacijo podatkov.

2.5.2 Doprinos za prakso ter priloZznost za nadaljnje raziskovalno delo

Raziskave druzbenih vidikov kakovosti zivljenja z rakom prispevajo k prakticnim
posledicam in ponujajo priloznosti za nadaljnje raziskave. Vse to spodbuja razvoj
intervencij, podpornih storitev in politik za obravnavo edinstvenih potreb posameznikov
z rakom in izboljSanje splosne oskrbe in podpore. Nadaljnje raziskovalne priloznosti bi
lahko predvsem vkljucevale longitudinalne Studije, raziskovanje kulturnih dejavnikov,
vrednotenje podpornih intervencij in raziskovanje vloge inovativnih tehnologij, ki bi bile
v pomo¢ osebam z rakom. Napredovanje raziskav na teh podroc¢jih lahko poglobi nase
razumevanje in vodi do u¢inkovitejSih posegov in podpornih strategij za posameznike z
rakom. Poleg tega je pomembno prepoznati in nacrtovati obravnavo socialnih vidikov ob
postavitvi diagnoze raka in skozi posamezna obdobja bolezni, saj omogoca bolj celostno
oskrbo in podporo bolnikom v teh tezkih zivljenjskih situacijah. To vkljucuje upostevanje
pacientovih socialnih mrez, podpore s strani druzine in prijateljev, psihosocialnih potreb,
ekonomskega stanja ter njihovega kulturnega in druZbenega konteksta. Zgodnje
prepoznavanje socialnih potreb in izzivov lahko omogoci ciljno usmerjene intervencije
in podporo skozi vse faze bolezni, kar prispeva k izbolj$anju kakovosti zivljenja in

sploSnega zadovoljstva posameznikov z rakom.
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3 ZAKLJUCEK

Socialni vidiki kakovosti Zivljenja z rakom mocno vplivajo na posameznike in njihove
bliznje. Rak lahko pomembno vpliva na osebne odnose, zaposlitveni status, finan¢no
blaginjo in socialne izkusnje. Intimni partner;ji, druzinski ¢lani in prijatelji igrajo klju¢no
vlogo pri zagotavljanju podpore, vendar lahko bolezen obremeni te odnose in povzroci
spremembe v dinamiki. Zaposlitveni in finan¢ni izzivi se lahko pojavijo zaradi potreb po
zdravljenju in zaradi zdravstvenih stroskov, kar poveca breme, ki ga dozivljajo

posamezniki in njihove druZine.

Stigma, ki je znacilna za raka, lahko prispeva k socialni izolaciji in marginalizaciji, kar
vpliva na druZbene interakcije posameznikov in njihovo splo$no dobro pocutje. Strategije
za zmanjSanje stigme in izboljSanje druzbenega dojemanja pacientov z rakom so
bistvenega pomena za spodbujanje podpornega in vkljucujocega okolja. Telesni, Custveni
in psiholoski vplivi raka lahko povzrocijo bolecino, nelagodje, spremembe v telesnem
delovanju, psiholosko stisko in zmanjSano kakovost Zzivljenja. Razumevanje in

obravnavanje teh vplivov sta kljuénega pomena za celovito oskrbo raka.

Ceprav obstajajo omejitve, ki jih je treba upostevati pri raziskavah o teh temah, kot so
pristranskost vzorCenja in pristranskost samoocene, ne smejo zasenCiti pomena
proucevanja socialnih vidikov kakovosti Zivljenja z rakom. Raziskave na tem podroc¢ju
nudijo dragocene vpoglede ponudnikom zdravstvenega varstva, oblikovalcem politik in
podpornim organizacijam za razvoj ciljno usmerjenih intervencij, podpornih storitev in
politik, ki obravnavajo edinstvene potrebe posameznikov z rakom in njihovih podpornih

mrez.

S prepoznavanjem izzivov, s katerimi se soo¢ajo posamezniki, in izvajanjem strategij za
krepitev socialne podpore, izboljSanje financne blaginje, zmanjSanje stigme in
obravnavanje psiholoskih stisk lahko izboljSamo splosno kakovost Zivljenja in dobro
pocutje posameznikov z rakom. S celovito in socutno oskrbo lahko ustvarimo bolj
podporno okolje, ki posameznikom omogoca, da z odpornostjo in izboljSano druzbeno

blaginjo krmarijo na poti zdravljenja raka.
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