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POVZETEK

Teoreti¢na izhodis¢a: Veliko ljudi ne ve, kaj paliativna oskrba obsega, ¢eprav potrebe
po njenem vkljucevanju naras¢ajo. Z vkljucitvijo celostnega pristopa naj bi se povecalo
zadovoljstvo pacientov, kakovost oskrbe in omogocil lazji dostop do storitev. Namen
diplomskega dela je bil s pregledom literature ugotoviti, kaks$ne so razlike med celostnim
in holisti¢nim pristopom v paliativni obravnavi pacienta in njegove druzine.

Cilj: Cilj diplomskega dela je bil ugotoviti na podlagi pregleda literature s podrocja
preucevanja celostnega in holistiCnega pristopa v paliativni oskrbi, kako je posamezni
pristop opredeljen in kaj zajema.

Metoda: Sistematic¢en pregled slovenske in tuje literature sSmo izvedli za vire v obdobju
med 2013 in 2023. Pregledali smo podatkovne baze: COBISS, Google Ucenjak,
ProQuest, PubMed, SpringerLink, in Wiley. Uporabili smo klju¢ne besedne zveze v
slovenskem jeziku, ki so bile: »paliativna oskrba«, »paliativna celostna oskrba« in
»paliativna holisticna oskrba«. V angleskem jeziku pa: »integrated palliative care,
»holistic palliative care« in »comprehensive palliative care«. Da bi zmanjsali Stevilo
zadetkov, smo iskali tudi z natan¢nim ujemanjem besednih zvez »integrated palliative
care« in »holistic palliative care«. Pridobljene vire smo analizirali s pomoc¢jo PRISMA
diagrama in razvrstitve ¢lankov v hierarhijo dokazov.

Rezultati: 1z podatkovnih baz smo z uporabo omejitvenih kriterijev in upoStevanjem
vsebinske ustreznosti pri iskanju literature dobili 61.374 zadetkov. Izklju¢ili smo 61.265
neprimernih virov, v polnem besedilu smo jih pregledali 109 ter v diplomsko delo
vkljucili primernih 19. Identificiranih 31 kod smo uvrstili v 2 kategoriji: Celostna
paliativna oskrba in Holisti¢na paliativna oskrba.

Razprava: Paliativna oskrba obravnava ve¢ kot le telesne teZave in se osredotoc¢a na
razli¢ne vidike oskrbe in kakovosti zivljenja. Poleg pacientov obravnava tudi pacientovo
druzZino. Pri neozdravljivo bolnih pacientih je odsotnost bole€ine ali drugih motecih
simptomov klju¢nega pomena za doseganje dobre kakovosti zivljenja.

Holisti¢éna obravnava je doseZena Sele, ko so zaznane in ustrezno oskrbljene vse

pacientove potrebe.



Klju¢ne besede: paliativni pristop, telesne potrebe, socialna obravnava, psiholoske in

duhovne potrebe, holisti¢na oskrba



SUMMARY

Theoretical background: Many people do not know what palliative care encompasses,
even though the need for its inclusion is increasing. The integration of a comprehensive
approach is expected to improve patient satisfaction and the quality of care, as well as
facilitate access to services. This thesis aims to determine, through a literature review, the
differences between a comprehensive and holistic approach in palliative care for the
patient and their family.

Aims: The objective of this thesis, based on a review of the literature in the field of
studying comprehensive and holistic approaches within palliative care for patients and
their families, is to identify how each approach is defined and what approaches it
encompasses.

Methods: A systematic review of Slovenian and English literature was conducted
between 2013 and 2023. We searched in COBISS, Google Scholar, ProQuest, PubMed,
SpringerLink, and Wiley databases. Keyword phrases in Slovenian and English included
“paliativna oskrba”, “paliativna celostna oskrba”, “paliativna holisticna oskrba” and
“integrated palliative care”, “holistic palliative care”, and “comprehensive palliative
care”. To refine the search, we also searched for exact matches for the phrases “integrated
palliative care” and “holistic palliative care” in certain databases. We analyzed the
obtained sources using the PRISMA diagram and classified articles into a hierarchy of
evidence.

Results: By using search criteria and assessing the relevance of the literature, we obtained
61,374 hits from the databases. We excluded 61,265 unsuitable sources, reviewed the full
text of 109 articles, and included 19 relevant ones in the thesis. We generated 31 codes
from the included sources and classified them into 2 categories: (i) comprehensive
palliative care and (ii) holistic palliative care.

Discussion: Palliative care addresses more than just physical problems and focuses on
various aspects of care and quality of life. In addition to patients, it also involves the
patients’ families. For terminally ill patients, the absence of pain or other distressing
symptoms is crucial for achieving a good quality of life. Holistic care is only achieved

when all of the patient's needs are identified and appropriately addressed.



Key words: palliative approach, physical needs, social care, psychological and spiritual
needs, holistic care
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PRISMA Preferred Reporting Items for Systematic review and Meta-Analyses
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WHO Svetovna zdravstvena organizacija
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1 UVOD

Svetovna zdravstvena organizacija (WHO) paliativno oskrbo definira kot oskrbo, ki
izboljSuje kakovost zivljenja pacientov in njihovih druzin med soo€anjem z zivljenjsko
ogrozajoCimi bolezenskimi stanji; preprecuje in lajSa trpljenje z zgodnjim
prepoznavanjem, pravilno oceno in zdravljenjem bolecin ter drugih tezav, bodisi telesnih,
psihosocialnih bodisi duhovnih. Ocenjujejo, da vsako leto paliativno oskrbo potrebuje
priblizno 40 milijonov ljudi, prejelo pa naj bi jo le 14 %. Potrebe po izvajanju paliativne
oskrbe se bodo zaradi staranja prebivalstva, poveCanega bremena nenalezljivih in
nekaterih nalezljivih boleznih Se povecevale. Zgodnje vkljucitve paliativne oskrbe v
obravnave neozdravljive bolezni zmanjSujejo nepotrebne sprejeme v bolni$nico in
uporabo zdravstvenih storitev (World Health Organization (WHO), 2020). Zdravnik iz
Kanade, Balfour Mount je v sedemdesetih letih prejSnjega stoletja prvi uporabljal izraz
paliativna oskrba. V bolni$ni¢énem okolju je s tem usmeril pozornost na neozdravljivo
bolne, ki potrebujejo posebno vejo medicine. Danes izraz paliativna oskrba uporabljajo
zdravstveni timi  (zdravniki in medicinske sestre, fizioterapevti, psihologi, duhovni
spremljevalci, socialni delavci ...), ki skrbijo za neozdravljivo bolne (Grasi¢ Kuhar &
Ebert Moltara, 2018). Paliativna oskrba ni samo obdobje umiranja, kakor jo mnogi
razumejo. Zacetek naj bi bil zgodaj po diagnozi bolezni, ki ni ozdravljiva in naj bi se
izvajala med vsemi obdobji, tako med specificnim zdravljenjem in vse do zadnjega
obdobja Zivljenja, smrti ter zalovanja. Za doseganje najpomembnejsih ciljev paliativne
oskrbe je potrebno dovolj zgodaj zaceti s prikljucitvijo paliativnih pristopov v obravnavo

pacienta z boleznijo, ki ni ozdravljiva (Ebert Moltara, 2014).

1.1 CELOSTNI PRISTOP

Celostna oskrba je koncept, ki se danes pogosto uporablja in sprejema v zdravstvu. Izraz
izvira ze 1z stare Grcije, kjer so spoznali, da morajo poleg telesnih simptomov zdraviti
tudi dusevne (Goodwin, et al., 2021). Celostna oskrba naj bi povecala zadovoljstvo

pacientov, kakovost oskrbe in omogocila lazji dostop do storitev (Baxter, 2018).
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Celostna obravnava v paliativni oskrbi zajema obravnavo (Ebert Moltara, et al., 2021, p.
14):
- telesnih simptomov (bolec¢ina, tezko dihanje, slabost, bruhanje, utrujenost);
- psiholoskih simptomov (strah, jeza, anksioznost, depresija);
- duhovnih potreb (vprasanja o zivljenju/smrti, veroizpoved, prepricanje, upanje) in
- socialnih potreb (socialna izoliranost, druzinska dinamika, Zelje glede oskrbe,

sprejemanje pomoci).

1.1.1 Telesni simptomi

Bolecina ima v paliativni oskrbi velik pomen. Ima enega ali ve¢ vzrokov, ki se jih ne da
odpraviti. Lahko je prisotna ves ¢as in s tem omejuje normalno sposobnost pacientovega
delovanja. Ob bolecini je lahko ogrozena pacientova samostojnost, ¢uti pa tudi strah, ki

ga povzrodata trpljenje in misel na smrt (Kréevski Skvar¢ & Papuga, 2021).

Tezko dihanje ali dispnejo pacient obcuti zaradi pomanjkanja zraka. Zaznava se
subjektivno, ko pa bolezen napreduje, se intenziteta in pogostost praviloma povecujeta.
Kroni¢na dispneja pacienta onemogoca v vsakdanjem zivljenju, tezje je telesno aktiven
in je tudi zdravstveni kazalec, da bo prezivetje krajSe. Povezana je s hudo anksioznostjo,

katero lahko povzroca, ali obratno (Pantar, 2021).

Pri napredovali bolezni sta slabost in bruhanje pogosto vecfaktorska. Pogosti vzroki
vkljucujejo gastroparezo, kemic¢no inducirano slabost, obstrukcijo prebavnega trakta in
povisan intrakranialni tlak (Collis & Mather, 2015). Slabo kontrolirana slabost in
bruhanje sta povezana s telesno, kognitivno in psihosocialno stisko ter lahko prispevata k
strahu pacientov in druZine pred smrtjo zaradi dehidracije in/ali stradanja (Henson, et al.,
2020).

Utrujenost opredelimo kot subjektiven obcutek Sibkosti, pomanjkanje energije in sploSne
oslabelosti. Nastopi lahko na kateri koli stopnji poteka bolezni, vendar pa se ob koncu
Zivljenja pojavi pri skoraj vseh pacientih z napredovalo boleznijo (Dean, 2019).

Utrujenost pri napredovali bolezni lahko moc¢no vpliva na kakovost pacientovega
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zivljenja, zlasti na vidike, kot so kognitivne naloge, vsakodnevne dejavnosti in druzbeni

odnosi (Mochamat, et al., 2021).

1.1.2 Psiholoski simptomi

Custva imajo izrazit pomen v paliativni oskrbi. Strah je eno od &ustev, s katerimi se je
najtezje soociti. Strah je obcutek skrbi v pri¢akovanju fizi¢ne ali psihi¢ne groznje, ki
povzro¢a dvom o posameznikovih sposobnostih za obvladovanje tega, kar prihaja. Med
strahovi, ki ga zdravstveni delavci najlazje prepoznajo in ublazijo, je strah pred bolec¢ino.
Mnogi pacienti ne morejo ublaziti strahu pred osamljenostjo, umiranjem in tem, da bi
umrli sami. Strah jih je, da bodo zapustili svoje ljubljene, zato izgubijo obéutek za smisel
Zivljenja. Strah jih je neznanega, izgube svojih sposobnosti in trpljenja. Za nekatere je

lahko proces umiranja bolj zaskrbljujo¢ kot smrt sama (Penman & Ellis, 2014).

Jeza je kompleksni sestavni del stiske, ki jo mnogi pacienti doZivljajo ob koncu zivljenja.
Lahko je oblika sproScanja napetosti, pa tudi nacin shajanja, prekrivanja strahu in tesnobe.
Pacienti se morda pocutijo nezmozni soociti se ali se sprijazniti s svojim zdravstvenim
stanjem in to lahko izrazijo z jezo, ki je velikokrat usmerjena na zdravstvene delavce.
Ceprav se jeza pri pacientih v paliativni oskrbi obravnava kot obi¢ajna in upravidena
reakcija, pa pogosto negativno vpliva na kakovost pacientovega Zivljenja in na njegove

odnose z druzino in zdravstvenim timom (O’Grady, et al., 2012).

Anksioznost je lahko neobvladljivo in hromece stanje. Vpliva na ¢lovekovo sposobnost
obvladovanja Custev in funkcioniranja v druzbi ter lahko oteZi obvladovanje telesnih
simptomov. Anksioznost se lahko poveca zaradi Sirokega spektra skrbi, s katerimi se
soocajo pacienti, kot so na primer: kako dobro bodo obvladani simptomi, odvisnost od
drugih ljudi, socialna izolacija in soocenje z eksistencialnimi tezavami. Pojavi se lahko
tudi kot posledica slabo nadzorovanih simptomov, kot je bolecina ali jemanje zdravil
(Salt, et al., 2017).

Psiholoske motnje, zlasti klini¢na depresija, v paliativni oskrbi pogosto ostanejo

neodkrite in nezdravljene. Vse ve¢ je dokazov, da je depresija povezana s krajSim ¢asom
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prezivetja pacientov. Poleg tega depresija poslabsa bolecino, povzroci telesno in psihicno
oslabitev, zmanj$a sprejemanje terapije, povec¢a nemoc in brezup ter Zeljo po hitri smrti

(Alladin, 2018).

1.1.3 Duhovne potrebe

Kot odziv na stresorje se pacienti za spopadanje z njimi najprej oprejo ha mehanizme, ki
so jih uporabljali pred diagnozo. Te strategije se Se naprej razvijajo. Pacienti najdejo
nacine, kako ziveti z boleznijo, ki lahko vkljucujejo kombinacijo ohranjanja pozitivnega
misljenja, izogibanja mislim, povezanim z boleznijo, pridobivanja socialne podpore,
ohranjanja obicajnih zivljenjskih rutin, spreminjanja pri¢akovanj, iskanja sprejetosti in
vklju€evanje v verske in/ali duhovne skupnosti (Greer, et al., 2020). Mnogi pacienti
pravijo, da jim poduhovljenost pomaga najti smisel v bolezni. Nasprotno pa so duhovne
skrbi lahko vir stiske za paciente, ¢e vidijo svojo bolezen kot kazen za »slabo Zivljenje«.
Vloga vere to presega in se razteza do mesta, kjer se pacienti zanaSajo na verske prakse
ali duhovna prepricanja, ki vodijo njihove odloCitve o oskrbi ob koncu Zivljenja.
Pomembno je prepoznati tezave, simptome ali staliS¢a, ki jih izrazi pacient in lahko kaZejo
na duhovno stisko. Tisti, ki se sprasujejo o smislu Zivljenja, se sprasujejo, kje je Bog med
njihovim trpljenjem, vidijo svojo bolezen kot povra¢ilo za Zivljenje, polno slabih
odloc¢itev in izrazajo jezo na Boga ali visjo silo, morda dozivljajo duhovno stisko. Drugi
simptomi vklju€ujejo obcutek, kot da so izgubili smisel za smer in namen, dvomijo o

svojih sistemih prepricanj ali neposredno i8¢ejo duhovno pomo¢ (Richardson, 2014).

Upanje ni omejeno le na zdravljenje. Ko je bolezen neozdravljiva, lahko pacienti Se vedno
upajo na manj trpljenja ali na dobro kakovost zivljenja. Upanje povecuje dobro pocutje,
izboljSuje kakovost Zivljenja in pacientom omogoca, da najdejo tolazbo tudi v najtezjih

trenutkih. Pacientom omogoca, da cenijo preostalo Zivljenje (Beng, et al., 2020).

1.1.4 Socialne potrebe

Socialna izolacija je dejavnik tveganja za obolevnost in umrljivost. Kognitivni upad,

depresija, telesna in psihi¢na oslabitev so povezani s socialno izolacijo (Cudjoe, et al.,
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2019). Strokovnjaki so prepoznali pomen socialne mreze za ljudi v paliativni oskrbi, ki
preprecuje socialno izolacijo. Zavedajo se, da to ni vedno mogoce zaradi pomanjkanja
socialne mreze v zivljenju nekaterih pacientov in njihovih negovalcev, odtujenosti
druzinskih ¢lanov od oseb, deleznih paliativne oskrbe, ali zaradi pomanjkanja ¢asa in
lastne prezasedenosti ljudi, ki bi lahko pomagali, pa tudi zato, ker nekateri pacienti zivijo
zelo dale¢ od drugih ljudi (Hanna, et al., 2022). Vecina ljudi ob koncu zivljenja raje ostane
doma. Ce pacienti doma nimajo mreZe socialne podpore, je pri njih tveganje za sprejem
in smrt v bolnisnici vecje za 50 %. Razlog za sprejem v bolnisnico je torej povezan s
pomanjkanjem socialne podpore in ne s tezavami pri obvladovanju simptomov (Herrera

Molina, et al., 2021).

Skozi filozofijo paliativne oskrbe se pokaze, da celostna oskrba ni potrebna le za pacienta,
ampak tudi za njegovo druzino, ki ji je treba pomagati pri njihovih strahovih in tesnobi.
Druzina pogosteje trpi zaradi moznosti neizbezne izgube kot zaradi nezmoznosti resitve
situacije. Zavedanje druzine o njenem pomenu v zdravstveni negi in motiviranost, da
ostane ob pacientu med zdravljenjem, je eno temeljnih dejanj za kakovostno oskrbo
(Matos & Borges, 2018). Zgodnji pogovori o ciljih oskrbe so povezani z bolj$o
kakovostjo Zivljenja, izboljSano ciljno oskrbo, manj agresivnim zdravljenjem ob koncu
Zivljenja in ve¢jim zadovoljstvom druZine. Pacienti in njthove druZine Zelijo sliSati

verodostojne informacije, ki jim nudijo ustrezno mero upanja (Bernacki & Block, 2014).

1.2 HOLISTICNI PRISTOP

Vsak ¢lovek ima edinstveno osebnost, razmisljanje in obcutke. Oblikuje ga preteklost,
drugacna od ostalih, ima pa tudi lastne navade, Zelje, pricakovanja in probleme. Ker je
¢lovek bio-psiho-socialno ter duhovno bitje, nas pri zdravstveni oskrbi ne smejo zanimati
le telesni simptomi, temve¢ moramo na pacienta gledati kot celoto. To pomeni, da pacient
potrebuje celostno obravnavo, ki uposteva vse njegove potrebe, katere izhajajo iz bio-

psiho-socialnih ter duhovnih dimenzij ¢loveka (Filej & Kauci¢, 2019).

»Holisti¢na zdravstvena nega je umetnost in znanost, je nacin razmisljanja ter osebna in

profesionalna odgovornost. Medicinska sestra pomaga drugi osebi, da se razvija kot
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celota, da so skladni njegovo telo, razum in dusa« (Filej, 2014, p. 15). Holisti¢ni model
oskrbe izziva tradicionalni model, ki se osredotoca predvsem na bolezen in ne na osebo
kot celoto. Govori o tem, da lahko vse spremembe ali motnje uma, telesa in duha vplivajo
na splosno zdravje in kakovost Zivljenja posameznika in njegove druzine (Ahmed, et al.,
2014). V preteklosti je bila holisti¢na zdravstvena nega razumljena kot neznanstvena,
nespecializirana ali alternativna disciplina, leta 2007 pa je bila uradno priznana kot
specialnost v zdravstveni negi. V holisticnem pristopu ne gre za drugafen nacin
obravnave ali zdravstvene metode, ampak druga¢no filozofijo pristopa k pacientovem
zdravju (Filej & Kaucic¢, 2019). »Holisti¢ni pristop ne pomeni le zdravljenja simptomov,
temveC je povezan s skrbjo, ljubeznijo, so¢utjem in ustvarjalnostjo in se je razvil z
vkljucevanjem idej filozofije, sistemske teorije in holisti¢nega procesa oskrbe« (Filej &
Kauci¢, 2015, p. 14). Holisti¢na oskrba vkljucuje Sirok obseg pristopov, vklju¢no z
zdravili, izobrazevanjem, komunikacijo, samopomocjo in komplementarnim
zdravljenjem. Izobrazevanje pacientov o samooskrbi in pomo¢ pri samostojnem
opravljanju vsakodnevnih dejavnosti sta del holisti€ne oskrbe. SpoStovanje pacientove
vloge v procesu zdravljenja, njegovo sodelovanje v procesu in spodbujanje samooskrbe
je Se en vidik holisti¢ne oskrbe, ki vodi v terapevtski posvet, upanje, dostojanstvo,
samodisciplino, socialno rast, obCutek avtonomije, mo¢ in vitalnost. Holisticna nega
pozitivno vpliva na samozavest pacientov ter medicinskim sestram pomaga bolje
razumeti vpliv bolezni na c¢lovekovo celotno Zivljenje in njegove resni¢ne potrebe

(Zamanzadeh, et al., 2015).

Na podlagi pregledane literature menimo, da je na podrocju holisti¢ne paliativne oskrbe
v Sloveniji objavljenih zelo malo raziskav, tema pa je aktualna. Znanje o celostni in
holisti¢ni paliativni oskrbi je kljucno tako za paciente kot za zdravstvene delavce, saj vodi
do boljsih izidov za paciente, izboljSane komunikacije, informiranih odlocitev ter
izboljSane kakovosti Zivljenja za tiste, ki se soocajo s hudo boleznijo. Podpira pristop k
oskrbi, ki je osredotoen na paciente, in prispeva k sploSnem dobrem pocutju

posameznikov in njihovih druzin.
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2 EMPIRICNI DEL

V diplomskem delu smo analizirali celostni in holisti¢ni pristop v paliativni oskrbi.

2.1 NAMEN IN CILJ RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je bil s pregledom literature ugotoviti, kakSne so razlike med
celostnim in holisticnim pristopom v paliativni obravnavi pacienta in njegove druzine.
Pri tem smo upostevali razli¢ne opredelitve in razli¢ne pristope pri obravnavi pacientov

z njihovimi druZinami.

Cilj diplomskega dela je bil na podlagi pregleda literature s podroja preucevanja
celostnega in holisti¢nega pristopa v okviru paliativne oskrbe pacientov in njihovih druzin

ugotoviti, kako je posamezni pristop opredeljen in kaj zajema.

2.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

Raziskovalni vprasanji sta bili:
1. Kaj zajema celostni pristop v obravnavi pacienta v paliativni oskrbi?

2. Kako opredelimo holisti¢ni pristop v obravnavi pacienta v paliativni oskrbi?

2.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

Diplomsko delo temelji na pregledu literature.

2.3.1 Metode pregleda literature

Za raziskovanje smo uporabili sistemati¢en pregled slovenske in tuje strokovne ter
znanstvene literature v obdobju med 2013 in 2023. Pregledali smo naslednje podatkovne
baze: COBISS, Google Ucenjak, ProQuest, PubMed, SpringerLink, in Wiley. Za pregled
smo uporabili kljucne besedne zveze v slovenskem jeziku, ki so bile: »paliativna oskrba,

»paliativna celostna oskrba« in »paliativna holisticna oskrba«. V angleskem jeziku smo
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uporabili: »integrated palliative care«, »holistic palliative care« in »comprehensive
palliative care«. Uporabljeni omejitveni kriteriji S0 bili: leto objave, ki ni starejse od deset
let (od 2013 do 2023), celotno dostopno besedilo ter slovenski in angleski jezik. Ker je
bila vsebina ¢lanka zelo primerna za nase diplomsko delo, je en vir starejSe objave, in
sicer iz leta 2012. Ta vir smo uporabili le kot podlago v teoreticnem delu. V bazi COBISS
smo uporabili dodatne parametre: elektronski vir, e-knjiga in e-Clanek. V bazi PubMed
smo uporabili dodatni parameter: humans. V bazi SpringerLink smo uporabili dodatni
parameter: Medicine & Public Health. V bazi ProQuest smo uporabili dodatna parametra:
Scholarly Journals in Trade Jornals. V bazi Wiley smo uporabili dodatni parameter:
Nursing & Midwifery. Da bi dobili primernej$o literaturo, se izognili Boolovem
operaterju in zmanj$ali Stevilo zadetkov, Smo v dolo¢enih bazah iskali tudi z natan¢nim

ujemanjem pri besednih zvezah »integrated palliative care« in »holistic palliative care«.

2.3.2 Strategija pregleda zadetkov

Literaturo, ki je bila pridobljena po metodi pregleda literature smo pregledali in jo vnesli
v PRISMA diagram (shematski prikaz). Pri iskanju literature v podatkovnih bazah smo z
uporabo omejitvenih kriterijev in upoStevanjem vsebinske ustreznosti dobili 61.374
zadetkov. Pregledali smo toliko zadetkov, dokler se literatura ni ve¢ ujemala z naso temo.
Po pregledu naslovov in izvle¢kov smo v nadaljnjo analizo uvrstili 109 zadetkov. Po
pregledu v polnem besedilu smo izkljuéili 57 zadetkov, ki niso bili primerni, in pridobili
52 potencialno ustreznih zadetkov. Od 52 zadetkov, ki smo jih pregledali z natan¢no
analizo, smo izkljucili 22 zadetkov. Od dobljenih 30 zadetkov, primernih za kon¢no

analizo, smo jih na koncu vkljuéili 19, ki so bili ustrezni v vseh kriterijih.

Tabela 1: Rezultati pregleda literature

Podatkovna baza Kljucne besede Stevilo zadetkov Izbrani zadetki za
pregled v polnem
besedilu
COBISS paliativna oskrba 21 0
paliativna celostna 12 0
oskrba
ProQuest paliativna oskrba 42 0
integrated palliative 845 0
care
holistic palliative care 9.047 1
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Podatkovna baza Kljuéne besede Stevilo zadetkov Izbrani zadetki za
pregled v polnem
besedilu

comprehensive 32.294 1
palliative care

Google Scholar paliativna oskrba 723 1
paliativna celostna 336 0
oskrba
paliativna holisti¢na 60 1
oskrba
integrated palliative 4.960 1
care
holistic palliative care 739 3

PubMed integrated palliative 263 2
care
holistic palliative care 777 3
comprehensive 3.263 4
palliative care

Wiley comprehensive 7.229 1
palliative care

SpringerLink integrated palliative 679 0
care
holistic palliative care 84 1

SKUPAJ / 61.374 19

2.3.3 Opis obdelave podatkov pregleda literature

S pomocjo iskanja s klju¢nimi besedami smo pridobili podatke, katere smo opisali in
analizirali s kvalitativno analizo po Vogrincu (2008). Vsebinsko analizo smo opravili s
tehniko kodiranja in nato oblikovali $e kategorije. Dele besedila, ki so vsebinsko povezani
z naso tematiko, smo prepoznali kot kode ter jih kategorizirali smiselno glede na
raziskovalna vprasanja. S PRISMA diagramom po Page in sodelavcih (2021) pa smo

prikazali potek pregleda literature.

2.3.4 Ocena kakovosti pregleda literature

Literaturo smo izbirali po vsebinski ustreznosti in razpolozljivosti. Uporabljeni viri so
vsebinsko povezani s celostnim in holisticnim pristopom v paliativni oskrbi. Kakovost
pregleda literature smo ocenili z uporabo hierarhije dokazov po Polit & Beck (2021) v 8
nivojih in vire uvrstili v tabelo 2. Pod nivo 1 — sistemati¢ni pregledi/metaanalize
randomiziranih klini¢nih raziskav smo uvrstili 2 ¢lanka. Pod nivo 2 — posamezne
randomizirane klini¢ne raziskave spada 1 ¢lanek. Najvec¢ ¢lankov (n = 8) spada pod nivo

5 — neeksperimentalne/opazovalne raziskave. Pod nivo 6 — sistematicni
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pregledi/metasinteze kvalitativnih raziskav smo uvrstili 1 ¢lanek. Pod nivo 7 —

kvalitativne/opisne raziskave spadajo 4 clanki. Pod nivo 8 pa smo uvrstili 3

neraziskovalne vire.

Tabela 2: Hierarhija dokazov v znanstvenoraziskovalnem delu

Nivo | Stevilo vkljuéenih virov Hierarhija dokazov Viri
Nivo
1 2 Sistemati¢ni pregledi/metaanalize Chandrasekar, et al., 2016;
randomiziranih klini¢nih raziskav Paal, et al., 2017.
Nivo
1 Posamezne randomizirane klini¢ne .
2 . El-Jawabhri, et al., 2017.
raziskave
Nivo
0 Nerandomizirane klini¢ne raziskave
3 : L /
(kvazi eksperimenti)
Nivo 0 Sistemati¢ni pregledi
4 neeksperimentalnih (opazovalnih) /
raziskav
Chang, et al., 2021;
Filej, et al., 2016;
Nivo Filej, et al., 2018;
5 8 Neeksperimentalne/opazovalne Goyarrola, et al., 2023;
raziskave Gray, et al., 2022;
Kebebew, et al., 2022;
Sousa, et al., 2021;
Wisesrith, et al., 2021.
Nivo 1
6 Slste_ma_tlcr.n pregledl/metasmteze Choi & Seo, 2019.
kvalitativnih raziskav
Nivo Frey, etal., 2013;
7 4 Kvalitativne/opisne raziskave Greer, etal., 2013,
P Greer & Joseph, 2015;
Steinhauser, et al., 2014.
Nivo 3 Brant, 2017;
8 Neraziskovalni viri (mnenja ...) Ebert Moltara, et al., 2020;

Swami & Case, 2018.

(Polit & Beck, 2021)

2.3 REZULTATI

V nadaljevanju so rezultati prikazani vsebinsko in shematsko.
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Potek pridobivanja virov, ki so bili uporabljeni v diplomskem delu, je prikazan v sliki 1.

Stevilo virov, ki smo jih dobili z omejitvenimi kriteriji in besednimi zvezami v bazah

podatkov, je bilo 61.374. Odstranili smo 61.265 virov in za pregled v polnem besedilu

dobili 109 virov. 57 virov smo izkljucili po tem, ko smo prebrali izvleCke in preleteli

besedilo z diagonalnim branjem ter tako dobili 52 virov, primernih za natan¢no analizo.

22 virov se nam je zdelo neprimernih za naso diplomsko delo in smo jih izlo¢ili. Za

analizo smo v nadaljevanju uporabili preostalih 30. Po temeljitem branju smo jih izkljuéili

Se 11, ker niso ustrezali vsem kriterijem. Dobili smo koncno S$tevilo virov, 19. Te smo

vkljuéili v kon¢ni polni pregled.

2.4.1 PRISMA diagram

Opredelitev virov po bazah podatkov

Opredelitev

St. virov v bazah podatkov:
(n=61.374)

v

Pregled

St. virov v polnem besedilu
(n=109)

Izkljuceni viri pred pregledom:
Odstranjeni podvojeni viri
(n=4)
Odstranjeni viri iz drugih
razlogov
(n=61.261)

v

St. virov, primernih za
natan¢no analizo
(n=152)

Izkljuceni viri:
Lastnoroc¢no
(n=157)

v

St. virov, primernih za
konéno analizo
(n=30)

Neprimerni viri
(n=22)

v

(rrimerna ) |

Viri, vkljuceni v polni
pregled
n=19)

A4

Izkljuceni viri:
Nenatanéni (n = 11)

Slika 1: PRISMA diagram
(Page, et al., 2021)
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2.4.2 Prikaz rezultatov po kodah in kategorijah

V tabeli 3 so prikazani viri, ki so bili vklju€eni v kon¢ni pregled in analizo v polnem

besedilu. Vsebuje podatke o avtorstvu, leto objave, uporabljeno metodologijo, vzorec ter

kljuéne ugotovitve raziskav.

Tabela 3: Tabelari¢ni prikaz rezultatov

Avtor (ji)

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

(velikost in drZava)

Vzorec

Klju¢na spoznanja

Brant

2017

Strokovno gradivo

/
ZDA

Avtor je ugotovil, da
Stevilni izzivi ovirajo
kakovostno obvladovanje
bolecine pri paliativnih
pacientih. Razumevanje
holisti¢nega dozivljanja
bolecine je prvi korak pri
obravnavi fizi¢nih,
Custvenih, socialnih,
duhovnih in kulturnih
komponent izku$nje
bolecine. Ko se sprejme
holisti¢na totalna
bolecina, je obravnavanje
ovir nujno za
prizadevanje izboljSanja
obvladovanja bolecine;
ovir, povezanih s pacienti
in negovalci, ovir pri
zdravljenju in sistemskih
ovir.

Chandrasekar,
et al.

2016

Pregled literature

Od 2000 do 2016,

ZDA

Ugotavljajo, da bo
paliativna oskrba,
vkljucena v standardno
medicinsko onkolosko
oskrbo, preoblikovala
pristop in izvajanje
onkoloske oskrbe. Poti
oskrbe temeljijo na
stadiju bolezni (omejena,
regionalno razsirjena in
oddaljeno razsirjena) ter
na potrebah pacientov in
druzine, kar omogoca
individualiziran pristop k
oskrbi in je najboljse
sredstvo za proaktivno
presejanje, oceno in
posredovanje, da se
zagotovi, da so vse
potrebe po paliativni
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Avtor(ji)

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

oskrbi zadovoljene v
celotnem obdobju.

Chang, et al.

2021

Kvantitativna,
perspektivna
longitudinalna
raziskava

105 pacientov z
rakom v obdobju
umiranja, Tajvan

Ta raziskava je potrdila,
da ni bilo razlik v izidu
kakovosti zivljenja med
enoto za paliativno
oskrbo in skupinami
paliativne svetovalne
sluzbe. Kakovost
zivljenja pacientov se je s
¢asom po oskrbi znatno
izboljsala ne le v skupini
enote za paliativno
oskrbo, temve¢ tudi v
skupini s paliativno
svetovalno sluzbo. Te
ugotovitve so poudarile
bistvene Kkoristi
zagotavljanja bolni$ni¢ne
paliativne oskrbe, enote
za paliativno oskrbo in
paliativne svetovalne
sluzbe ter podprle
nadaljnjo §irSo promocijo
pri neozdravljivo bolnih
pacientih z rakom, z
namenom izboljSanja
kakovosti zivljenja v
obdobju umiranja.

Choi & Seo

2019

Kvalitativno
zasnovana
raziskava

66 ¢lankov od 1998
do 2018, v 4
podatkovnih bazah,
ZDA

Vklju¢evanje negovalcev
Vv holisti¢ni pristop
oskrbe predstavlja
temeljno nacelo
paliativne oskrbe.
Razumevanje glavnih
razlogov bremena
negovalcev je koristno za
razvoj negovalnih
intervencij v zdravstveni
negi. Zdravstveni delavci
naj bi pri obvladovanju
negovalCevega bremena
uporabili holisti¢ni
pristop. S holisti¢no
oskrbo negovalcev je
mogoce zagotoviti
kakovostno oskrbo
pacientov.

Ebert
Moltara, et al.

2020

Strokovno gradivo

/
Slovenija

Ker je paliativna oskrba v
Sloveniji mlada stroka, so
se z njenim razvojem
vcasih nejasno in
nenatan¢no zaceli
uporabljati Stevilni izrazi.
Zaradi tega je tako kot
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Avtor(ji)

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

splosno v druzbi tudi med
strokovnjaki neustrezno
razumevanje paliativne
oskrbe. Obravnava
¢loveka kot osebe z
individualnimi telesnimi,
psiholoskimi, socialnimi
ter duhovnimi potrebami
je bolj izrazena v
paliativni oskrbi kot sicer.

El-Jawabhri, et
al.

2017

Kvantitativna,
randomizirana
klini¢na raziskava

350 pacientov z na
novo odkritim
neozdravljivim
rakom pljuc ali
nekolorektalnim
rakom prebavil in
275 negovalcev,
ZDA

Ker se oskrba raka Se
naprej razvija in
podaljsuje Zivljenja
pacientov z
neozdravljivimi oblikami
raka, se bo vloga
negovalcev pri podpori
svojim najdrazjim $e
naprej §irila. Raziskava je
pokazala, da druzina in
prijatelji (negovalci)
pacientov z napredovalim
rakom pogosto dozivljajo
izjemno stisko. Pri
negovalcih pacientov z
na novo odkritim
neozdravljivim rakom
zgodnja vkljucitev
paliativne oskrbe zmanjsa
depresijo in anksioznost
v mesecih pred
pacientovo smrtjo.

Filej, et al.

2016

Kvantitativna,
deskriptivna
neeksperimentalna
raziskava

127 medicinskih
sester, Slovenija

Holisti¢na obravnava je
Se posebej pomembna za
paciente v paliativni
oskrbi. Clovek je
edinstvena, neponovljiva
celota v prostoru in ¢asu,
zato potrebuje holisti¢no
obravnavo, ki vkljucuje
oziroma uposteva fizi¢ne,
psiholoske, socialne in
duhovne dejavnike.
Uravnotezeni dejavniki
lahko zagotovijo dobro
pocutje in kakovost
njegovega zivljenja.

Filej, et al.

2018

Kvantitativna,
presecna
raziskava

92 bolnisniénih
medicinskih sester in
35 patronaznih
medicinskih sester,
Slovenija

Zaznana je bila
statisticno pomembna
razlika med bolni$ni¢nim
in domac¢im okoljem
glede vpliva psiholoskih
vidikov na socialne ter
fizi¢ne vidike. Raziskava
je izpostavila strokovne
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Avtor(ji)

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

pomanijkljivosti
holisti¢nega pristopa v
paliativni oskrbi, kakr$na
je, Se posebej v domadem
okolju, kjer je za
zagotavljanje kakovostne
obravnave paliativnih
pacientov potrebno
zagotoviti poglobljeno
znanje in vescine ter
prakso znotraj posamezne
holisti¢éne domene.

Frey, etal.

2013

Kvalitativno
zasnovana
raziskava

7 zdravnikov, Nova
Zelandija

Kljub izzivom je
raziskava zagotovila
dokaze, da je mogo¢
premik k bolj
holistiénemu pogledu na
medicino. Cilj bi bil torej
raz§iriti ta pogled
zdravnikov onkraj
pescice do vecine. Za
uspesno prilagajanje
vsem potrebam pacienta
kot celote je potrebna
razsiritev perspektive.

Goyarrola, et
al.

2023

Kvantitativno
zasnovana
raziskava

190 pacientov z
rakom in pacientov z
drugimi kroni¢nimi
boleznimi kr§¢anske
vere, Finska

Orodje za duhovno dobro
pocutje obravnava
duhovne skrbi pacientov
in ga je mogoce
obravnavati tudi kot
intervencijo, saj spodbudi
k razmisleku o elementih,
ki jih vsebuje, in tako
daje strokovnjakom za
paliativno oskrbo in
pacientom moznost za
odprto razpravo o
vprasanjih v situacijah,
ko bi bilo sicer tezko
zaceti pogovor. Poleg
tega je duhovno dobro
pocutje lahko koristno za
odkrivanje pacientovih
nezadovoljenih potreb,
tako da pokaze, kateri
vidiki dobrega pocutja
manjkajo.

Gray, et al.

2022

Kvantitativno
zasnovana
raziskava

25 zdravstvenih
delavcev, ZDA

Ceprav smernice
podpirajo celostno oceno
paliativne oskrbe, so
zdravniki pregled
pacienta pogosto
prilagodili glede na
klini¢ne dejavnike.
Doseganje cilja
celostnega posvetovanja
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Avtor(ji)

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec

(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

lahko vkljucuje prakticne
posege, vkljuéno z
optimizacijo placilnih in
kadrovskih modelov kot
tudi prizadevanja za
izboljsanje klini¢nih
ves¢in duhovnih in
kulturnih vidikov oskrbe.

Greer, et al.

2013

Kvalitativno
zasnovana
raziskava

ZDA

V raziskavi so ugotovili,
da uvedba storitev
paliativne oskrbe kmalu
po diagnozi za paciente z
napredovalim rakom
pomaga izboljsati
kakovost zivljenja,
zmanjSati depresijo,
izboljsati kakovost
oskrbe ob koncu Zivljenja
in morda podalj$ati
prezivetje. Zagotavljanje
integriranih storitev
paliativne in onkoloske
oskrbe v celotnem poteku
napredovalega raka
izboljSuje Stevilne
rezultate za paciente in
druzine, hkrati pa dosega
najvisji nivo celostne
oskrbe raka.

Greer &
Joseph

2015

Kvalitativno
zasnovana
raziskava

5 poro¢il o

klini¢énem primeru,
Zdruzeno Kraljestvo

Um in telo sta nelo€ljivo
prepletena, a se
psiholoskim dejavnikom
v medicini posveca
premalo pozornosti.
Ceprav je potreben,
biomedicinski model ne
zadostuje. V medicini, in
Se posebej v paliativni
oskrbi, je potreben
holisti¢ni
biopsihosocialni pristop.
Tu predstavljena klini¢na
porocila kazejo, da lahko
paliativna oskrba pri
neozdravljivo bolnih
pacientih prispeva k
opaznemu
zdravstvenemu in
psiholoskemu
izboljsanju. Poleg tega je
mogoce omiliti
dolgotrajno zalovanje
med primarnimi
negovalci.
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Avtor(ji)

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

Kebebew, et
al.

2022

Kvantitativna,
prese¢na
raziskava

385 pacientk z
rakom materni¢nega
vratu, Etiopija

Ugotovili so, da bi bile
priporoéljive intervencije
ozave$canja za
izbolj$anje znanja
pacientk o paliativi
oskrbi. Te intervencije
morajo izboljsati
razumevanje paliativne
oskrbe, komunikacijo o
umiranju in procesu
umiranja in primerno
uporabo moc¢nih
analgetikov pri pacientih
z rakom. Prav tako je
priporo¢ljiva krepitev
celostne paliativne oskrbe
na vseh ravneh.
Bolnis$nice morajo imeti
na voljo celostno
paliativno oskrbo, ki
vkljucuje psihosocialno,
ekonomsko in duhovno
podporo pacientom v
stiski.

Paal, et al.

2020

Sistematicni
pregled literature

Od 2010 do 2020, v
3 podatkovnih
bazah, Avstrija in
Nemcija

Zaradi dejstva, da so
osebna prepric¢anja in
razumevanje bolezni
povezana s Custvi in
izku$njami, je potrebno,
da smo nanje pozorni
med potekom bolezni.
Zadovoljiti potrebe
nekoga pomeni biti
pozoren na njegove ali
njene vrednote,
preference, Zelje in
vkljucitev svojcev v
postopek oskrbe.
Individualizirana nega, ki
podpira sodelovanje pri
odloc¢anju, ki je dobro za
Custveno dobro pocutje,
je zato bistvena za
spodbujanje
opolnomocenja
pacientov, njihove
avtonomije in
dostojanstva.

Sousa, et al.

2021

Kvantitativna,
preseCna
raziskava

50 pacientk z
napredovalim rakom
dojke in/ali
materni¢nega vratu
in njihov negovalec,
Brazilija

Pacientke v raziskavi so
imele ob koncu slabo
kakovost zivljenja in so
bile depresivne. Ti
dejavniki so vplivali na
njihovo dojemanje
samoucinkovitosti in jih
pripeljali do tega, da niso
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Avtor(ji)

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec

(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

le pogosto spremenile
vero, temve¢ tudi
podvomile o odnosu do
svojih prepricanj. Kljub
temu je bila med vecino
pacientk $e vedno
prisotna vera v Boga.

Steinhauser,
et al.

2014

Kvalitativno
zasnovana
raziskava

14 druzinskih ¢lanov

pacientov, ki so
umrli zaradi
kroni¢ne bolezni

pred 6 do 12 meseci,

ZDA

Podatki kazejo, da
druzinski ¢lani
potrebujejo klini¢no
vodenje pri pomoci
pacientom v
bolni$ni¢nem paliativnem
okolju, ker so ti pogosto
nezmozni komunikacije
in odlo¢anja. Govorijo o
pomembnosti razvoja
ustreznih metod za
pomoc¢ druzinam pri
nalogah, povezanih s
koncem zivljenja,
pripravljenostjo na krizo
in neizbezno smrt ter
posmrtno oskrbo.
Komunikacija in odnosi
med izvajalci so
osrednjega pomena za
procese zadovoljevanja
klini¢nih potreb
druzinskih ¢lanov.

Swami &
Case

2018

Strokovno gradivo

ZDA

Paliativno oskrbo je treba
zagotoviti pacientom s
katero koli resno ali
napredovalo boleznijo,
neodvisno od prognoze
ali zdravljenja,
specificnega za bolezen.
Paliativna oskrba izboljsa
simptome stiske,
kakovost zivljenja,
pocutje pacienta in
njegove druzine ter v
nekaterih primerih
prezivetje. Paliativna
oskrba zmanjsa
nepotrebno bolnisni¢no
zdravljenje, diagnosticne
in terapevtske posege ter
nekoristno intenzivno
nego.

Wisesrith, et
al.

2021

Kvantitativna,
preseCna
raziskava

322 pacientov z
rakom v obdobju
umiranja, Tajska

Pacienti z rakom v fazi
umiranja potrebujejo
dolgorocno paliativno
oskrbo za lajSanje
trpljenja zaradi bolezni in
bremena oskrbe, ki jo
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Avtor(ji) Leto

objave

Uporabljena Vzorec

metodologija

(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

nosi druzina. Zdravstveni
delavci bi morali imeti
znanje o procesu oskrbe
pacientov in o tem, kako
zagotoviti oskrbo
pacientov z rakom v
obdobju umiranja, da bi
olajsali trpljenje
pacientov — zlasti
duhovno oskrbo. To
pomeni, da sluzijo
potrebam po oskrbi na
vseh podrod¢jih in
pomagajo pacientom
preziveti preostanek
zivljenja v miru.

Iz 34 identificiranih kod smo oblikovali 2 kategoriji: Celostna paliativna oskrba in

Holisti¢na paliativna oskrba. Razpored kod po kategorijah je prikazan v tabeli 4.

Tabela 4: Razporeditev kod po kategorijah

Kategorija

Kode

Avtorji

Celostna paliativna oskrba

Kakovostna oskrba — pacientove
potrebe — potrebe pacientove
druZine — pacientove vrednote —
Cas zalovanja — neozdravljiva
bolezen — kakovost Zivljenja —
psiholoske potrebe — telesne
potrebe — socialne potrebe —
duhovne potrebe — doslednost
informacij — tesnoba — stres —
podporne storitve — obvladovanje
simptomov — interdisciplinarni tim
— intervencije paliativne oskrbe —
druzbenoekonomske razmere —
priprava na konec zivljenja —
depresija — skupki simptomov

Stevilo kod = 22

Chandrasekar, et al., 2016;
Chang, et al., 2021;
Ebert Moltara, et al.,
2020;

El-Jawahry, et al., 2017;
Gray, et al., 2022;
Greer, etal., 2013;
Kebebew, et al., 2022;
Paal, et al., 2020;
Steinhauser, et al., 2014;
Swami & Case, 2018;
Wisesrith, et al., 2021.

Holisti¢na paliativna
oskrba

Telesno/psihiéno/socialno/duhovno
blagostanje — lajsanje simptomov—
moteci simptomi — verski vidiki —
¢lovek kot celota — pacientove
zelje — dobra smrt — dusevno
zdravje — totalna bole¢ina

Stevilo kod =9

Brant, 2017;

Choi & Seo, 2019;
Filej, et al., 2016;
Filej, et al., 2018;
Frey, et al., 2013;
Goyarrola, et al., 2023;
Greer & Joseph, 2015;
Sousa, et al., 2021.
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2.5 RAZPRAVA

S prvim raziskovalnim vpraSanjem smo Zzeleli ugotoviti, kaj zajema celostni pristop v
obravnavi pacienta v paliativni oskrbi. Raziskave so pokazale, da si celostna paliativna
oskrba prizadeva izboljsati kakovost zivljenja pacientov in njihovih bliznjih, ki se soocajo
z zivljenje ogrozajo¢imi boleznimi, z obravnavo njihovih telesnih, ¢ustvenih, socialnih in

duhovnih potreb skozi celoten potek oskrbe.

Celostna oskrba je dinamicen proces, ki se prilagaja potrebam pacientov in njihovih
bliznjih, ki jih potrebujejo v danem trenutku. Nepotrebne ter nove zaplete zavira z
ucinkovitim nacrtovanjem. Obravnava je individualna, saj ima vsak svoja lastna
prepricanja, vrednote ter izkusnje. Tudi pacientovi bliznji imajo podporo skozi vsa
obdobja; v &asu pacientove bolezni, smrti in po njej, ko Zalujejo. Ce gledamo sodobne
usmeritve, naj bi poleg specificnega zdravljenja vsi pacienti z boleznimi, ki niso
ozdravljive, so€asno potrebovali tudi paliativno oskrbo. Ta lahko vpliva na podaljSanje
prezivetja, saj izboljSuje kakovost Zivljenja. Zdravstvena in negovalna obravnava pa nista
edino, kar pacient potrebuje, pomembne so tudi psiholoska, socialna in duhovna podpora

(Ebert Moltara, et al., 2020).

Kebebew, et al. (2022) so ugotovili, da imajo pacientke, ki so sodelovale v raziskavi,
slabo znanje o celostni paliativni oskrbi; paliativna oskrba, ki pa so je bile delezZne, je bila
necelovita in pomanjkljiva. Nadzor ravni boleCine in obvladovanje simptomov,
psiholoska pomo¢, socialno-ekonomska in duSevna oskrba so bili minimalni. Pacientke
so imele do paliativne oskrbe vseeno pozitiven odnos. Obvladovanje bolecine je bil
sploSno znan del paliativne oskrbe, medtem ko je obvladovanje simptomov, svetovanje
in izobraZevanje razumela manj kot Cetrtina pacientk. Duhovna, socialna in psihi¢na
oskrba so jim bile skoraj neznane. Samo 2 % jih je menilo, da je priprava na smrt del
paliativne oskrbe. V Etiopiji so teme, povezane z razkrivanjem realnega stanja pacientu
in njegovi druzini, obcutljive tako iz kulturnega kot tudi verskega vidika; posledi¢no se
zdravniki ali medicinske sestre vzdrzijo pogovora o trajni naravi bolezni, umiranju in
pripravah na smrt. Swami & Case (2018) menita, da prava paliativna oskrba obravnava

vec kot le telesno trpljenje, saj jo izvaja interdisciplinarni tim, ki se osredotoca na razli¢ne
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vidike oskrbe in kakovosti zivljenja. V idealni situaciji naj bi paliativno oskrbo
zagotavljal tim, ki vkljucuje zdravnika, medicinsko sestro, socialnega delavca, psihologa
in kaplana. Ebert Moltara, et al. (2020) bi glede na potrebe pacienta in njegovih bliznjih
vkljucili tudi zdravstvenega tehnika, fizioterapevta, delovnega terapevta, farmacevta in
dietetika. Vsi pa morajo imeti dodatno klini¢no znanje, vescine ter komunikacijske
spretnosti za delo v paliativni oskrbi. Gray, et al. (2022) pravijo, da je za kakovostno
izvajanje celostne paliativne oskrbe pomembno nacrtovanje oskrbe, sprejemanje
medicinskih odloc€itev in ocena telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih potreb s strani
interdisciplinarnega tima takoj po napotitvi, kolikor je to mozno. Vendar pa je izvajanje
specialisti¢ne paliativne oskrbe razlicno glede na lokacijo, sestavo timov, namenjen c¢as
in natancnost ocene stanja, nadaljnje ukrepanje in opravljeno intervencijo. Kljub
priporoc¢ilom za univerzalno celovito oceno paliativne oskrbe je vecina zdravnikov
paliativne oskrbe v tej raziskavi porocala, da so pregled pacienta prilagodili posebnostim

klini¢ne situacije, medtem ko so nekatera podrocja obravnavali kot obvezna.

Steinhauser, et al. (2014) razlagajo, da paliativna oskrba gleda na druzino kot na enoto
oskrbe, zato mora odli¢na celostna paliativna oskrba poleg pacientov obravnavati tudi
druzino (druzinske ¢lane, ki so pacientovi negovalci), ¢e ti potrebujejo pomoc. Pri
raziskovanju potreb negovalcev se je pokazalo, da je pomembnih ve¢ klju¢nih podrocij,
vkljuéno z informacijami o prakti¢nih vidikih oskrbe, potekom bolezni, doslednostjo
informacij in Zeljo po razjasnjeni komunikaciji s ponudniki oskrbe. Pomanjkanje
pripravljenosti na teh podrocjih je povezano s povecano tesnobo in stresom negovalcev.
Ker morajo biti negovalci pogosto dlje ¢asa doma in opustiti svoje obicajne dejavnosti, je
socialna podpora klju¢na v boju proti povecani izolaciji. El-Jawahri, et al. (2017) menijo,
da skrb za ljubljeno osebo z rakom zahteva veliko vzdrZljivosti in pogosto povzroci veliko
obremenitev, ki negativno vpliva na kakovost Zivljenja in razpoloZenje druZinskih ¢lanov
negovalcev. Pravzaprav negovalci dozivljajo psiholosko stisko, ki vcasih presega
psiholosko breme pacientov, kar poudarja potrebo po obravnavi psihosocialnega pocutja
negovalcev. Ker negovalci zagotavljajo ve€ino oskrbe za paciente, je tudi skrb za njihove
psiholoske potrebe klju¢na za zagotavljanje visoko kakovostne oskrbe za paciente z
napredovalim rakom. Zgodnja vkljucitev paliativne oskrbe pri pacientih z na novo

odkritim neozdravljivim rakom zmanjSa depresijo pri negovalcih in zmanj$a njihovo

Sasa Burazin: Paliativna oskrba s celostnim pristopom — pregled literature stran 21



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

anksioznost v mesecih pred pacientovo smrtjo. Chandrasekar, et al. (2016) navajajo, da
negovalci porocajo o poslabsanju psiholoskega stanja in splosne kakovosti zivljenja.
Stiska in tesnoba sta premalo raziskani, a sprejeti kot zelo razSirjeni med pacienti in
njihovimi negovalci. Obstaja ve¢ skupnih toCk tesnobe in stiske, pri Cemer se
najpogostejse teme pojavljajo kot negotovost, izguba ali blizajoca se izguba, spreminjanje
vlog, zunanji konflikti, finance, telesni simptomi, strahovi pred propadanjem in
umiranjem ter zivljenje po pacientovi smrti. Pri podpornih storitvah so tako pacienti kot
negovalci pokazali izboljSave razlicnih parametrov, vklju¢no z bolecino, depresijo,
samoucinkovitostjo, anksioznostjo in splosno kakovostjo zivljenja. Zato je treba
intervencije paliativne oskrbe, namenjene izobrazevanju, usposabljanju in podpori
negovalcev in pacientov, izvajati zgodaj in dosledno. Podporna prizadevanja je treba

nadaljevati z zdravljenjem v fazi prezivetja in/ali v fazi zalovanja.

Uvedba storitev paliativne oskrbe, katere cilj je lajSanje iz€rpajo¢ih simptomov zaradi
napredujoce bolezni in nezelenih ucinkov zdravljenja v €asu diagnoze napredovalega
raka, vodi do pomembnega izboljSanja izkuSenj pacientov in negovalcev s poudarjanjem
obvladovanja simptomov, kakovosti Zivljenja in nacrtovanja zdravljenja. Ko se na
zacetku pacienti z napredovalim rakom znajdejo v medicinskem okolju, je onkoloski tim
upravic¢eno osredotoCen na postavitev natancne histoloS8ke diagnoze, dolocanja stadija
bolezni in razvoj nacrta za moZne terapije proti raku. V takih trenutkih pacienti pogosto
dozivljajo globoko Custveno in duhovno stisko ter telesne simptome, ki lahko omejujejo
funkcioniranje in poslabSajo kakovost njihovega zivljenja. Pogosti simptomi pri pacientih
z napredovalim rakom vkljucujejo utrujenost, bolecino, Sibkost, izgubo apetita in
pomanjkanje energije, Ceprav se ti razlikujejo glede na demografske znacilnosti in
znacilnosti bolezni, kot so starost, spol, mesto raka in stanje zmogljivosti. Poleg tega so
telesni simptomi pogostejsi, ko se pacienti priblizujejo koncu zivljenja (Greer, et al.,
2013). Chang, et al. (2021) so ugotovili, da so imeli pacienti z niZjo resnostjo simptomov
v tej raziskavi boljSo kakovost Zivljenja. Pacienti postanejo bolj bolni in telesni simptomi
se obicajno slabsajo proti koncu Zivljenja. Neozdravljivo bolni pacienti z manj
neprijetnimi simptomi poro¢ajo o ve¢ji pripravljenosti na smrt. Predvsem huda telesna
simptomatska stiska morda vpliva na prognosticno ozavescenost in predstavlja

spremljajoce izzive pri doseganju dobre kakovosti Zivljenja pri teh pacientih. Odsotnost

Sasa Burazin: Paliativna oskrba s celostnim pristopom — pregled literature stran 22



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

bolecine ali drugih motecih simptomov je klju¢na za doseganje dobre kakovosti zivljenja

pri neozdravljivo bolnih pacientih.

Za mnoge paciente in druzinske negovalce se telesno breme napredovalega raka poveca
s psiholosko stisko. Priblizno 30 % pacientov v paliativni oskrbi dozivi neko kombinacijo
depresije, anksioznosti in/ali motnje prilagajanja. Taksna psiholoska obolevnost je lahko
povezana z izzivi v odnosu med zdravnikom in pacientom. Na primer, pacienti, ki imajo
anksiozne motnje, poroc¢ajo o manjSem zaupanju v svoje zdravnike, poleg tega pa izrazajo
zaskrbljenost, da njihovi simptomi ne bi bili ustrezno nadzorovani. Prisotnost
psihiatricnih motenj pri pacientih je povezana tudi z ve¢jo verjetnostjo psihiatricnih
motenj pri njihovih neformalnih skrbnikih. Stres ob skrbi za ljubljeno osebo s hudo
boleznijo, kot je rak, ni povezan samo z depresijo, anksioznostjo in drugimi tezavami v
dusevnem zdravju, temve¢ tudi s povefanim tveganjem obolevnosti med negovalci
(Greer, et al., 2013). Chandrasekar, et al. (2016) pravijo, da psihosocialni status odraza
telesni upad, zlasti okoli klju¢nih prehodnih tock v pacientovem poteku bolezni; in sicer
ob diagnozi, odpustu po zdravljenju, ko bolezen napreduje in ob koncu Zivljenja. To so
lahko casovna obdobja za osredotoCanje na intervencije paliativne oskrbe. Poleg
presejanja za depresijo in anksioznost so druga skrb vzbujajo¢a podrocja druzinski
odnosi, ¢ustveno delovanje, pomanjkanje informacij o diagnozi/zdravljenju in prakti¢ne
tezave, kot so financne tezave ali varstvo otrok. Napotitve k ustreznim strokovnjakom je
treba nato izvesti na podlagi zacetne ocene. V raziskavi Chang, et al. (2021) opisujejo, da
so imeli neozdravljivo bolni pacienti, ki so si bili blizu z druZino, boljSo kakovost
Zivljenja. Vecja socialna podpora pri neozdravljivo bolnih pacientih z rakom namre¢
pomeni izboljSano pripravljenost na smrt. Ozji druZinski ¢lani si prizadevajo za
ravnovesje in dobro pocutje ter da bi ob koncu Zivljenja spremljali bolnega ¢lana druZine.
Pomagajo jim najti smisel in moc ter prispevajo k ponovni vzpostavitvi ravnovesja in
harmonije v obdobju umiranja. Poleg tega lahko o0Zzji druzinski ¢lani podpirajo
neozdravljivo bolne paciente, da se lahko poslovijo in pomagajo doseci vecjo kakovost
zivljenja ter dobro smrt. Wisesrith, et al. (2021) izpostavljajo, da so pacienti v obdobju
umiranja, ki so ziveli z druzino, imeli vi§jo povpre¢no oceno duhovnih potreb kot tisti, ki
so Ziveli sami. To si lahko razlagamo tako, da so pacienti v obdobju umiranja sre¢ni, ko

zaznavajo, da so dragoceni za druge in druZino ter da lahko koristijo drugim. Zivljenje
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dojemajo kot dragoceno, ohranili so samospostovanje, so zadovoljni s trenutno situacijo
v zivljenju in imajo boljSe duhovno pocutje, zaradi Cesar imajo vecje duhovne potrebe

kot neozdravljivo bolni pacienti, ki so ovdoveli ali zivijo sami.

Duhovnost je sama po sebi zelo subjektivna in se spreminja glede na posameznikovo
dojemanje samega sebe, osebne Zzelje in nezadovoljene potrebe ter druge mozne
zivljenjske stresorje, kot so samozaznavanje osamljenosti ali finan¢ne skrbi. To spodbuja
zacetni pogovor o duhovnosti, ki pacientu omogoca, da izrazi svoja prepricanja in
vrednote. TaksSni pogovori vzpostavljajo povezavo med pacientom, negovalcem in
zdravstvenim delavcem. Pogovor o duhovnosti je treba razumeti kot kljucni prvi korak
pri vzpostavljanju terapevtskega odnosa. Ker duhovnost ni nujno stvar vsakdanjih
pogovorov v klini¢nem okolju, tak$ni zaCetni pogovori paciente pripravijo na izmenjavo
vidikov, ki bi sicer lahko veljali za zelo zasebne. Pacientovo izbiro, da ne uposteva tega
vidika oskrbe, je treba spostovati (Paal, et al., 2020). Raziskava Chang, et al. (2021) je
pokazala, da versko prepricanje lahko vpliva na kakovost Zivljenja med neozdravljivo
bolnimi pacienti. Pacienti, ki so verni, prejmejo ve¢ duhovne podpore prek svoje vere, da
premagajo strah pred smrtjo. Versko prepric¢anje sluzi kot duhovni navdih in postane
pomembnejSe za neozdravljivo bolne paciente, ko cutijo potrebo po naravni ali
nadnaravni pomoci tik pred koncem zivljenja. Poleg tega se zdi, da se neozdravljivo bolni
pacienti z rakom z verskimi prepri¢anji manj bojijo smrti, kar kaze na to, da bi tako verska

prepricanja kot obi¢aji lahko zmanj3ali tesnobo, povezano s smrtjo.

Z drugim raziskovalnim vprasanjem smo ugotavljali, kako opredelimo holisti¢ni pristop
v obravnavi pacienta v paliativni oskrbi. Holisti¢na paliativna oskrba vkljucuje pristop,
osredotoCen na pacienta, ki obravnava telesne, Custvene, socialne in duhovne vidike
posameznikov z zivljenje ogrozajo¢imi boleznimi, poudarjajo¢ celovito in medsebojno

povezano strategijo oskrbe.

Filozofija paliativne oskrbe je holistina in posveca pozornost vecdimenzionalnim
vidikom posameznika kot celote. Paliativna oskrba se osredotoca na edinstvenost vsakega
posameznika in zadovoljuje telesne, psiholoske, socialne, kulturne in duhovne potrebe

pacientov. Pacienti pa so v vecini primerov Se vedno obravnavani kot skupek simptomov
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— kot hodece diagnoze, zato je v paliativni oskrbi izredno tezko govoriti o holisti¢ni
obravnavi pacientov. Zdravstvena nega mora biti po naravi holisti¢na, saj obravnava
¢loveka kot celoto, upostevajo¢ medsebojno povezanost telesa, uma in duha. Poudarja
pomen telesnega in psihicnega dobrega pocutja ter sociokulturnih vplivov v okolju, ki se
nenehno spreminja. Clovek bi moral biti v ravnovesju, saj so vsi vidiki (telesni, psihiéni,
socialni, duhovni) medsebojno povezani. Izguba socialne vloge in telesna omejitev
pogosto povzrocata psihi¢ne stiske in druge zdravstvene tezave (Filej, et al., 2018). Frey,
et al. (2013) razlagajo, da zdravnik, Ki je usmerjen v zdravljenje, nima prave potrebe po
spoznavanju pacientov, razumevanju njihovih individualnih vrednot in raziskovanju,
kako bolezen vpliva na njihova zivljenja. V kurativnem modelu so vse bolezni locene od
oseb, ki sluzijo kot njihovi gostitelji. Biomedicinski pogled na svet torej identificira
zdravljenje razliénih delov s konénim ciljem ozdravitve. Ce je uspeh v tem modelu
opredeljen kot ozdravitev, je smrt opredeljena kot kon¢ni neuspeh, ki se mu je treba
agresivno izogniti za vsako ceno. Pacienti, katerih bolezni ni mogoce »ozdraviti«, veljajo
za »neozdravljive«. Znotraj tega pogleda je paliativna oskrba obravnavana kot zadnja
moznost za tiste, ki so brez upanja ali ¢akajo na smrt. Greer & Joseph (2015) izpostavljata,
da so bili psiholoski in socialni dejavniki v medicinski praksi dolga leta vecinoma
zanemarjani. Eden od razlogov za to je bil $kodljiv vpliv Descartesa, nedvomno vodilnega
filozofa 17. stoletja. Vztrajal je, da sta telo in um popolnoma loceni entiteti. Kljub
prepri¢ljivim dokazom, da sta um in telo nelocljivo prepletena, kartezijanski dualizem
ostaja. Pogost primer je vpraSanje, ki ga zdravniki postavijo, ko razmisljajo o pacientovih
simptomih: »Je to telesno ali psiholosko?« Uporabne;jsi klini¢ni pristop je preuciti, kateri
bioloski, psiholoSki in socialni dejavniki prispevajo k pacientovi bolezni, in oceniti
relativno pomembnost vsakega dejavnika. Glavna prednost holisticnega medicinskega
modela je v tem, da ustrezna oskrba zahteva zdravljenje ne le bolezni, ampak tudi
pacienta, ki trpi za boleznijo. OsredotoCanje na samo eno podrocje oskrbe ne bo doseglo
najvecjega potenciala »na pacienta osredotoCene paliativne oskrbe«. Pozornost na
podrobnosti je kljuénega pomena. Ce telesnih simptomov ne obvladamo ustrezno,

poskusi zagotavljanja custvene podpore ne bodo uspesni.

Filej, et al. (2018) navajajo, da holisti¢ni pristop i8¢e vzroke za poslabSanje zdravja veliko

SirSe, ne le kot prepoznavanje biofizicnih simptomov, ampak tudi kot preucevanje
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zivljenjskega sloga, prehranjevalnih navad, zZivljenjskega okolja, druZin in partnerjev,
dusevnega zdravja, sposobnosti itd. V Sloveniji so pacienti pogosto obravnavani z
medicinskega vidika, pri ¢emer je poudarjen pomen bolezni in telesnih vidikov
zdravljenja. Paciente pogosto oznacujejo z medicinskimi diagnozami, kot jih uporablja
zdravstveni sistem, zanemarjajo¢ dejstvo, da je Clovek celostno bitje s psihi¢nimi,
telesnimi, socialnimi in duhovnimi potrebami. Ce ne zaznamo vseh pacientovih potreb,
zanj ne moremo ustrezno poskrbeti, zato v takem primeru ne moremo govoriti o holisti¢ni
paliativni obravnavi. Brant (2017) razlaga, da je totalna bolecina holisti¢na izkus$nja, ki
presega telesno podrocje in jo je prva predstavila Dame Cicely Saunders v Sestdesetih
letih prejSnjega stoletja. Totalna bole¢ina priznava holisticno naravo bolecine in
medsebojno delovanje psiholoskega in socialnega blagostanja, duhovnosti in kulture.
Simptomi se redko pojavljajo izolirano; namesto tega se zdruZujejo z drugimi simptomi
in nanje vplivajo psiholoske, socialne in kulturne znalilnosti posameznika. Osnovni
mehanizmi, ki so lahko odgovorni za soCasne simptome, so znani tudi kot skupki
simptomov. Medtem ko je telesna bolecina fizioloSka komponenta, ta definicija poudarja
pomen telesnega vpliva na celotno osebo. Najpomembneje je, da se zdravniki zavedajo,
da lahko bole¢ina prispeva k drugim simptomom; tako lahko obvladovanje bolec¢ine

odpravi tudi druge simptome.

Razvoj medicinske tehnologije in obvladovanja bolezni je izboljSal prognozo
neozdravljivo bolnih pacientov. Posledica tega je, da imajo druZinski ¢lani, ki so
pacientovi negovalci, daljSe obdobje povecano breme skrbi za druzinske ¢lane. Zaradi
vse manjSega Stevila dni bivanja v bolni$nici in pomanjkanja finan¢ne podpore za storitve
oskrbe na domu v paliativni oskrbi, se druZinski ¢lani negovalci obravnavajo kot skriti
pacienti. Vecina negovalcev poroca o telesnih simptomih, kot so utrujenost, Sibkost,
izguba telesne mase, bolecine v hrbtu, glavobol, nizek apetit in nespecnost. Posebe;j
izrazita je motnja ali pomanjkanje spanja, o kateri poroca 80 % negovalcev. Ti slabi
vzorci spanja so povezani s stopnjo utrujenosti negovalcev v vsakdanjem Zivljenju. S
psiholoskega vidika vecina negovalcev trpi za simptomi depresije. Osamljenost, Se ena
pogosta psiholoska reakcija na oskrbo, je lahko posledica neravnovesja med omejenimi
druzbenimi aktivnostmi oskrbovalcev in njihovo Zeleno druzbeno vklju¢enostjo (Choi &

Seo, 2019). Sousa, et al. (2021) ugotavljajo, da mora biti oskrba pacienta osredotocena
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na lajSanje simptomov in podporo druzini, poleg osredotoCanja na telesno, psiholosko in
duhovno dobro pocutje. Oskrba naj bi predvsem pomagala pacientom, da se pripravijo na
dostojno smrt. Ob koncu Zivljenja so pacientke v navedeni raziskavi dozivljale globoke
osebne konflikte, verske in duhovne dileme ter obCutek, da je rak oblika kazni. PrecejSnje
Stevilo Zensk, vkljucenih v Studijo, je obcutilo nizko samoucinkovitost in depresijo. Z
vidika negovalcev je pri teh Zenskah prevladovalo dozivljanje telesnega stresa in visoka
stopnja skrbi za svoje zdravje, ki sta bila povezana z izvajanjem vecjega Stevila invazivnih
posegov, sprejemom na intenzivno terapijo in smrtjo med hospitalizacijo. Vecina
udelezenk je imela nizek druzinski dohodek, nizko stopnjo izobrazbe in bile so samske.
Druzbenoekonomske razmere so dejavniki, ki so povezani s kakovostjo smrti. Z visjim
socialno-ekonomskim statusom je ve¢ druzinske in socialne podpore, vedenje je bolj
zdravil, kar vpliva na psihi¢no in telesno dobro pocutje. Poroka lahko bistveno spremeni
kakovost Zivljenja, saj so poroc¢eni posamezniki finan¢no na boljSem, prejmejo vecjo
¢ustveno podporo, dozivljajo manj stresa in jih partner spodbuja k ohranjanju bolj zdravih
navad. Razpad zakonske zveze lahko povzroc¢i psihi¢ne tezave, socialni razpad ter
spremenjen metabolizem in delovanje imunskega sistema. DruZinska podpora je tudi
pomemben dejavnik za duSevno zdravje pacientov z rakom, pomanjkanje druZinske
podpore pa je povezano s Custvenimi motnjami, kot je depresija. Brant (2017) pravi, da
je druZbeni kontekst bolecine pri raku dobro poznan, saj bolecina lahko povzro¢i socialno
izolacijo, odsotnost od obrokov in drugih dejavnosti, breme negovalca in nezmoznost, da
bi si privosc€ili analgetike za nadzor bolecine. Ustrezna socialna podpora napoveduje manj

stiske, depresije in anksioznosti.

Nasprotni pogled biomedicinskemu, ki se pogosto imenuje holisti¢ni, ima celovitejSo
perspektivo zdravstvene oskrbe, ki presega vloge zdravljenja in ozdravitve. Zagovorniki
holisticnega pogleda si prizadevajo obravnavati pacientovo celotno izkusnjo bolezni,
vkljucno s tistimi vidiki, ki se ne odzivajo na medicinske posege. Medtem ko ima bolezen
osrednje mesto v biomedicinskem modelu, je ta polozaj v tem pogledu rezerviran za
pacienta. Obvladovanje bolezni je tako prilagojeno individualnim vrednotam in zeljam
vsakega posameznika. Posebno zdravljenje se uporablja le, ¢e se zdi vredno z vidika

pacienta. Odnos med zdravnikom in pacientom je partnerski; drug drugemu sta enaka. To
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je v ostrem nasprotju hierarhi¢ni naravi odnosa zdravnik—pacient v biomedicinskem
modelu. Pri holisticnem pristopu definicija paliativne oskrbe torej odstopa od
razumevanja konstrukta zagovornikov medicinskega modela Frey, et al. (2013). Brant
(2017) opisuje, da se v povezavi z boleCino lahko pojavijo drugi Skodljivi telesni
simptomi. Najpogostejsi med njimi je utrujenost. Dispneja, zaspanost, motnje spanja,
slabost in izguba apetita so drugi telesni simptomi, ki jih je treba oceniti, ko posameznik
dozivlja bolegino. Custvena stiska, depresija, anksioznost, negotovost in brezup so vse
oblike psiholoske bolecine, ki se lahko pojavijo skupaj s telesno bolecino, pri cemer je
depresija eden najpogostejSih psiholoskih simptomov. Bolj ko je bila bole¢ina intenzivna,
vecja je bila verjetnost, da bo posameznik depresiven. Kognitivno-vedenjski odzivi na
bolec¢ino so dodatne komponente holisti¢ne totalne bolecine. Eden od kognitivnih
odzivov je lahko pacientova nezmoznost priznavanja bolecine zaradi strahu, da to
predstavlja napredujoco bolezen. Drugi pacienti lahko ¢utijo, da morajo biti mo¢ni in
prenasati bole¢ino. To kognitivno zanikanje bolecine, ki bi lahko izhajalo iz kulturnih ali
duhovnih prepricanj, lahko moti optimalno obvladovanje. Kognitivno-vedenjsko
podro¢je je mogoce pozitivno uporabiti tudi za obravnavo sploSne bolecine. Kognitivho
vedenjska terapija, ki jo lahko uporabimo za lajSanje bole¢ine pri nekaterih pacientih,
vkljucuje  krepitev = samospoStovanja, optimizma in obvladovanje bolecine.
Katastrofiziranje je Se ena prepoznana kognitivna lastnost, povezana z bole¢ino. Pacienti,
ki kaZejo to vedenje, agonizirajo ali mislijo, da je bole€ina hujsa kot je, katastrofiziranje
pa je obicajno povezano z depresijo. Filej, et al. (2016) menijo, da holisticna obravnava
paliativnega pacienta vkljuc¢uje zadovoljevanje njegovih telesnih, psiholoskih, socialnih
in duhovnih potreb z namenom prepoznavanja in odzivanja na motece simptome
paliativne oskrbe. Umirajoca oseba ne potrebuje aktivnega zdravljenja grozece bolezni.
Kar potrebuje, je uc¢inkovito sproScanje vseh simptomov bolezni in prisotnost najblizjih,
ki mu bodo ponudili vsestransko pomo¢ in podporo. Telo (telesni in bioloski vidik) ni ni¢
drugega kot ureditev mehanskih sistemov, sestavljenih iz celic, tkiv in biokemije; tako
telo razumemo kot stroj brez uma in duse. Dusevni (psihi¢ni in psiholoski) vidik temelji
na delovanju psihi¢nih procesov, med katerimi so najpomembnejSi procesi misljenje,
Custvovanje, spomin, zaznavanje, temperament in osebne lastnosti. Socialni

(sociokulturni) vidik poudarja, da druzba in kultura vplivata na intelektualni in Custveni
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razvoj posameznika; tako kot tudi religija. Zato moramo razlikovati med kulturo in vero,

hkrati pa se zavedati njune medsebojne povezanosti.

Zivljenje ogrozajoca ali dolgotrajna bolezen je dejansko pogosto razlog za vprasanja o
smrti in zivljenju, ki presegajo zgolj biolosko ali telesno izkusnjo. Zlasti ko se bliza smrt,
postanejo pomembna vprasanja vrednost lastnega zivljenja, pomen trpljenja, odnosi z
drugimi ljudmi in Bogom, potreba po spravi, odpuscanje in Zivljenje po smrti. Te
razseznosti naj bi razumeli kot duhovnost. Zato je treba posebno pozornost posvetiti
duhovnim vprasanjem telesno oslabelih in trpecih pacientov. Visoka raven duhovnosti pri
pacientih lahko privede do boljSega prenasanja telesnih simptomov. Raziskovalci, kliniki
in pacienti so duhovnost prepoznali kot pomemben vir za reSevanje stiske ob soo€anju s
smrtjo. Vendar je potrebna previdnost pri povezovanju duhovnosti z napovedjo stiske ali
depresije (Goyarrola, et al., 2023). Filej, et al. (2016) pravijo, da je duhovni vidik klju¢en
za naSe Zivljenje in nam pomaga razjasniti kdo in kaj smo; pomaga nam razjasniti namen
naSega Zivljenja in naSe notranje vire. Duhovnost je podedovana in neodtujljiva ¢loveska
razseznost, ki jo ljudje najmanj poznajo in raziskujejo; zunanjim ofem je nevidna in
skrita. Ce ne bo duhovno prebujenih posameznikov, se druzba soola s Sirjenjem
grabezljivosti, tekmovalnosti, izkoris¢anja so¢loveka in narave, nezaupanja, strahu in

sovrastva.

2.5.1 Omejitve raziskave

V pregledu literature smo se osredotocili na pregled strokovne literature, objavljene v
obdobju od leta 2013 do leta 2023. Pri iskanju literature smo naleteli na nekaj omejitev.
V slovenskem jeziku nismo nasli veliko ¢lankov, primerni ¢lanki pa so bili v vecini
primerov delo le nekaj dolo¢enih strokovnjakov, ki se v Sloveniji ukvarjajo s to temo. V
anglesSkem jeziku pa so bile omejitve iskanja literature predvsem v tem, da je bilo pri
dolocenih clankih tezko razbrati, ali se ¢lanek osredotoca na celostno ali holisti¢no
obravnavo, saj sta si temi zelo blizu in nimamo dovolj jasnih definicij za posamezno
obravnavo. Nekateri ¢lanki nam tudi niso bili dostopni, ¢eprav bi bili verjetno ustrezni za

nas pregled literature.
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2.5.2 Doprinos za prakso ter priloznosti za nadaljnje raziskovalno delo

Tema diplomskega dela je zelo aktualna, saj potreba po paliativni oskrbi narasca, veliko
ljudi pa ne ve, kaj paliativna oskrba vsebuje. Menimo, da bi bilo potrebno veé
izobrazevanja v smeri celostne in holisticne oskrbe, saj je bilo v literaturi velikokrat
poudarjeno, da so zdravstveni delavci predvsem osredotoc¢eni na biomedicinski model ter
menijo, da za delovanje celostne in holisticne oskrbe nimajo dovolj znanja, Casa in
sredstev. V nadaljevanju bi lahko naredili tudi raziskavo, kjer bi v primerjavo dodali
integrirano paliativno oskrbo, saj se ta tema pogosto pojavlja v literaturi v povezavi s

celostno in holisti¢no oskrbo, tako da lahko med njimi pride do zamenjave.
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3 ZAKLJUCEK

Celostna paliativna oskrba in holisticna paliativna oskrba sta si do doloCene mere

podobni, vendar imata tudi nekaj razlik.

Celostna paliativna oskrba se nanasa na pristop, ki si prizadeva zagotoviti Sirok spekter
storitev in podporo posameznikom z neozdravljivo boleznijo. Obsega obravnavo telesnih,
custvenih, socialnih in duhovnih potreb pacientov. Poudarek je na izboljSanju sploSne
kakovosti zivljenja, obvladovanju simptomov ter zagotavljanju podpore pacientom in
njihovim druzinam. Ta pristop pogosto vkljucuje multidisciplinarno ekipo zdravstvenih
delavcev, ki sodelujejo pri zagotavljanju celovitega nabora storitev, kot so obvladovanje
bolecin, psihosocialna podpora, pomo¢ pri komunikaciji in odlo¢anju, duhovna oskrba

ter podpora v procesu zalovanja.

Holisti¢na paliativna oskrba pa poudarja §irsi pogled na posameznika in njegovo blaginjo.
Priznava, da je oseba vec kot njena bolezen, ter uposteva razli¢ne vidike njenega zivljenja,
vkljucno s telesnimi, ¢ustvenimi, socialnimi in duhovnimi vidiki. Holisti¢na paliativna
oskrba priznava medsebojno povezanost teh vidikov in si prizadeva, da bi jih obravnavala
kot celoto. Prepozna pomembnost individualnih Zelja, vrednot in prepricanj ter prilagaja

oskrbo v skladu s tem.

Medtem ko se celostna paliativna oskrba osredotoca na zagotavljanje celovitega nabora
storitev za obravnavo telesnih, Custvenih, socialnih in duhovnih potreb pacientov,
holisti¢na paliativna oskrba zajema $irSi pogled, ki uposteva medsebojno povezanost
razli¢nih vidikov posameznikovega zivljenja ter lahko vkljucuje tudi alternativne pristope

za spodbujanje blaginje.

Da prepoznajo pacientove potrebe, morajo biti zdravstveni delavci opolnomoceni s
strokovnim znanjem in imeti izku$nje. Ze dobra komunikacija s pacientom in njegovo
druzZino pomaga pri nadaljnjem zdravljenju, saj jih bolje spoznamo in izvemo, kako jim

lazje ugoditi. Problem danaSnjega Casa pa je pomanjkanje kadra v zdravstvu in
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preobremenjenost zdravstvenih delavcev, saj je za izvajanje celostne in holisti¢éne oskrbe

potreben ¢as. Vprasanje je, ali je izvajanje take oskrbe v tem trenutku sploh mogoce.
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