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POVZETEK

Teoreti¢na izhodiS¢a: Raziskovanje v paliativni oskrbi se nanaSa na pridobivanje
raziskovalnih podatkov o oskrbi zivljenja pacientov s hudimi boleznimi in njihovih
bliznjih. Namen raziskovanja je izboljsati kakovost Zivljenja pacientov in bliznjih z
obravnavo njihovih fizi¢nih, ¢ustvenih, socialnih in duhovnih potreb.

Cilj: S pregledom literature smo Zeleli ugotoviti in odgovoriti na raziskovalni vpraSanji,
katere so dobrobiti in Skodljivosti oziroma bremena raziskovanja v paliativni oskrbi in
kaksno je sprejemanje vkljuCevanja pacientov v paliativno oskrbo.

Metoda: Clanke za pregled literature smo pridobili iz bibliografskih baz CINAHL,
COBISS, Google Ucenjak in PubMed. Najdenih je bilo 5121 zadetkov, ki so bili
pregledani in vezani na ustreznost naslova, povzetka in vsebine. Analiza kon¢nih virov je
sledila po uporabi izlo¢evanja zadetkov literature s pomocjo PRISMA diagrama.
Uporabljene klju¢ne besede v slovenskem jeziku so bile »paliativna oskrba,
»raziskovanje v paliativi«, »bremena raziskovanja v paliativi«, »vkljucevanje v paliativno
oskrbo«, »sprejemanje paliativne oskrbe« v angleskem jeziku pa »palliative care«,
»researching in palliative care« in »burdens of research in palliative care« in »accepting
palliative care«. Pri pregledu literature so bili postavljeni omejitveni kriteriji na ¢asovno
obdobje od 2013 do 2023. UpoStevani so bili ¢lanki v slovenskem ali angleskem jeziku,
dostopni v celotnem besedilu, bili so strokovni ali znanstveni.

Rezultati: S pomoc¢jo kljuénih besed smo pridobili 5121 ¢lankov, od tega smo jih 14
uporabili za natanénej$o analizo. Oblikovani sta bili dve temi: raziskovanje v paliativi in
sprejemanje paliativne oskrbe. Raziskovanje na podroc¢ju paliativne oskrbe se nanasa na
sistemati¢no in znanstveno raziskovanje vpraSanj, ki so vezana na oskrbo ob koncu
zivljenja pacientov s hudo boleznijo. Sprejemanje paliativne oskrbe je postalo sploSno
sprejeto in priznano kot temeljno nacelo zdravstvene oskrbe.

Razprava: Raziskave na podrocju paliativne oskrbe prinasajo razli¢ne koristi, vklju¢no
z izboljSanimi rezultati za paciente, in praksami, ki temeljijo na dokazih. Raziskovanje

lahko povzroci tudi Custveno stisko in predstavlja eti¢ni izziv za paciente in raziskovalce.

Kljuéne besede: konec Zivljenja, soocanje s smrtjo, eti¢ni vidiki, komunikacija



SUMMARY

Background: Research in palliative care refers to the acquisition of research data on the
end-of-life care for patients with serious illnesses and their loved ones. The purpose of
research is to improve the quality of life of patients and their loved ones by addressing
their physical, emotional, social and spiritual needs.

Aims: Through a review of the literature, the aim was to identify and answer research
questions regarding the benefits and harms or the burdens of research in palliative care
and the acceptance of patient involvement in palliative care.

Method: Articles for the literature review were obtained from CINAHL, COBISS,
Google Scholar and PubMed bibliographic databases. A total of 5,121 hits were found,
which were reviewed and mapped to the relevance of the title, abstract and content. The
analysis of the final sources followed after the literature was selected using the PRISMA

diagram. The keywords in Slovenian were "palliative care", "research in palliative care",
"burdens of research in palliative care", "inclusion in palliative care", and "acceptance of
palliative care”. When searching for English language sources, we used keywords
"palliative care”, "researching in palliative care”, "burdens of research in palliative care",
and "accepting palliative care". During the review of the literature, the results were
restricted to those published from 2013 to 2023. Professional or scientific articles in
Slovenian or English that were accessible in full text were considered.

Results: Using keywords, we obtained 5,121 articles, of which 14 were used for a more
detailed analysis. Two topics were identified: (i) research in palliative care and (ii)
acceptance of palliative care. Research in the field of palliative care refers to the
systematic and scientific investigation of issues related to end-of-life care for patients
with a serious illness. Acceptance of palliative care has become widely accepted and
recognized as a fundamental principle of health care

Discussion: Palliative care research has a variety of benefits, including improved patient
outcomes and evidence-based practices. Research can also cause emotional distress and

pose an ethical challenge for patients and researchers.

Key words: end of life, dealing with death, ethical aspects, communication
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1 UVvOD

Paliativna oskrba je na pacienta osredotocena oskrba, katere namen je izboljsati kakovost
zivljenja pacientov s hudo boleznijo z lajSanjem simptomov, boleCine in stresa.
Vkljuc€evanje pacientov v paliativno oskrbo pomeni njihovo lastno vplivanje na kakovost
obravnave in procese odlo¢anja. Pacienti, ki so vkljuceni v paliativno oskrbo, lahko
aktivno sodelujejo v procesu odlo¢anja v zvezi S svojo oskrbo, kar lahko pripomore k
izbolj$anju njihovega sploSnega pocutja in zadovoljstva z oskrbo. Pacienti, ki so vkljuceni
v paliativno oskrbo, lahko izrazijo svoje pomisleke, zelje in sprejemajo informirane
odlocitve o svoji oskrbi. Vkljucitev pacientov v paliativno oskrbo pomeni tudi celosten
pristop k njihovi oskrbi. Paliativna oskrba ni le zdravljenje telesnih simptomov ali
obvladovanje bolecine. VkljuCuje tudi obravnavanje ¢ustvenih, socialnih in duhovnih
potreb pacientov. Z vklju¢evanjem pacientov v njihovo lastno oskrbo lahko zdravstveno
osebje zagotovi, da je oskrba, ki jo zagotavlja, prilagojena individualnim potrebam in
zeljam vsakega pacienta. Poleg izboljSanja kakovosti Zivljenja pacientov lahko vkljucitev
pacientov v paliativno oskrbo vodi do boljsih zdravstvenih rezultatov. Pacienti, ki so
vkljuceni v lastno oskrbo, se bodo bolj verjetno drzali nacrtov zdravljenja, porocali o bolj
uéinkovitem lajSanju simptomov in imeli bolj pozitivno izku$njo s svojo 0skrbo

(Robinson, et al. 2014).

Raziskave na podro¢ju paliativne oskrbe se nanaSajo na sistematicno in znanstveno
raziskovanje vpraSanj, povezanih z oskrbo ob koncu Zivljenja za paciente s hudo boleznijo
in njihove druzine. Namenjene so izboljsanju kakovosti zivljenja pacientov in njihovih
druzin z razumevanjem in obravnavo njihovih fizi¢nih, ¢ustvenih, socialnih in duhovnih
potreb. Raziskave na podro¢ju paliativne oskrbe imajo lahko Stevilne oblike in tehnike,
vkljuéno z opazovalnimi pristopi, vprasalniki, randomiziranimi kontroliranimi

preskusanji in kvalitativnimi raziskavami (Vissers, et al., 2013).

Nekatere pogoste raziskovalne teme v paliativni oskrbi vkljucujejo obvladovanje
bolecine in simptomov, komunikacijo med zdravstvenim osebjem in pacienti ter
njihovimi druzinami, psihosocialno podporo, duhovno oskrbo in eti¢na vprasanja,

povezana z oskrbo ob koncu zivljenja (Hasson, et al., 2020). Cilj raziskav v paliativni
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oskrbi je ustvariti novo znanje, ki lahko informira in izboljsa klini¢no prakso, politiko in
izobrazevanje. Na primer, raziskave o u¢inkovitosti razli¢nih strategij za obvladovanje
bolecine lahko pomagajo zdravstvenemu osebju pri izbiri najboljsih moznosti zdravljenja
(Sholjakova, et al., 2018). Podobno lahko raziskave o koristih zgodnjih posegov v
paliativno oskrbo pomagajo oblikovati politike glede dostopa do paliativne oskrbe.
Raziskovanje paliativne oskrbe je bistvenega pomena za napredek na tem podroc¢ju in
izboljsanje kakovosti oskrbe pacientov s hudimi boleznimi in njihovih druzin. Zagotavlja
znanstveno osnovo za razumevanje zapletenih telesnih, ¢ustvenih, socialnih in duhovnih
potreb pacientov ob koncu Zivljenja in za razvoj ucinkovitih posegov za izpolnitev teh
potreb. Kljub temu pa se vseeno pojavljajo dvomi o potrebi raziskovanja oseb ob koncu
Zivljenja, saj obstajajo tudi drugacni nacini dolo¢anja moznega konca Zivljenja (Chen, et

al., 2014).

Ideja, da lahko zivali ¢utijo ali vedo, kdaj bo ¢lovek umrl, je kontroverzna tema, ki nima
znanstvenih dokazov. Ceprav obstaja veliko anekdotiénih poroéil o Zivalih, ki kaZejo
nenavadno vedenje ali so Se posebej naravnane na prisotnost smrti, je malo empiri¢nih
dokazov, ki podpirajo trditev, da lahko zivali predvidijo smrt (Engelman, 2013). Pojavila
so se tudi ugibanja, da lahko zivali zacutijo spremembe v ¢lovekovem telesnem vonju,
vzorcih dihanja ali gibanju, ki nakazujejo, da se priblizuje konec Zivljenja. Drugi So
mnenja, da se zivali morda odzivajo na subtilne spremembe v vedenju ali Custvenem
stanju osebe. Obstaja pa tudi veliko alternativnih razlag za obnaSanje zivali v blizini
umirajoc¢ih pacientov. Na primer, zivali se lahko odzivajo na spremembe v okolju, kot so
prisotnost skrbnikov, odsotnost znanih vonjav ali spremembe v rutini. Ceprav je na
sploSno mogoce, da imajo Zivali doloceno sposobnost zaznavanja ali odzivanja na
spremembe v telesu ali vedenju ¢loveka, ni znanstvenih dokazov, ki bi podpirali trditev,
da lahko zivali s kakr$no koli stopnjo natan¢nosti napovejo smrt. Pomembna je tudi
previdnost pri domnevah, ki temeljijo na anekdoti¢nih dokazih, potrebne so resne
znanstvene raziskave, da bi razumeli zapletene odnose med Zivalmi in zdravjem ljudi. Pri

tem se pojavi tudi nekaj eticnih dvomov in vprasanj (Monso, 2022).

Na drugi strani imamo znanstveno raziskovanje, ki pomembno prispeva k SirSemu znanju

o oskrbi ob koncu Zivljenja, kar koristi tako zdravstvenem osebju kot pacientom. Z
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izvajanjem raziskav na podrocju paliativne oskrbe medicinskim sestram pomagajo
pridobiti dostop do na dokazih temeljec¢ih praksah in intervencijah. To znanje jim
omogoca zagotavljanje visokokakovostne oskrbe, kar vodi do boljSih rezultatov pri
pacientih in boljSega obvladovanja simptomov. Poleg tega raziskave na podrocju
paliativne oskrbe izboljSujejo nacrtovanje oskrbe z zagotavljanjem globljega
razumevanja pacientovih potreb, vrednot in prioritet. S tem znanjem lahko zdravstveno
osebje razvije individualizirane nacrte oskrbe, ki so v skladu s cilji vsakega pacienta in
zagotavljajo na pacienta osredotocen pristop k oskrbi. I1zsledki raziskav v paliativni oskrbi
prispevajo tudi k napredku izobrazevanja na podro¢ju paliativne oskrbe. Z razsirjanjem
na raziskavah temeljeega znanja lahko izobrazevalni programi za zdravstveno 0sebje
izbolj$ajo njihove sposobnosti in kompetence pri zagotavljanju socutne oskrbe ob koncu

zivljenja (Chatland, et al., 2023).

Raziskave paliativne oskrbe odpirajo Stevilna eti¢na vpraSanja, od katerih so nekatera
edinstvena za oskrbo ob koncu Zivljenja, druga pa so skupna vsem vrstam zdravstvenih
raziskav (Kars, et al,, 2016). Sledi nekaj klju¢nih eti¢nih nacel, na katere je potrebno biti
pozoren pri raziskavah v paliativni oskrbi:

— Informirana privolitev: eden najpomembnejsih eti¢nih vidikov pri raziskavah
paliativne oskrbe je pridobitev informirane privolitve pacientov in njihovih
druzin. Pacienti, ki se bliZzajo koncu Zivljenja, so lahko ranljivi in morda niso
zmozni dati informirane privolitve. Raziskovalci morajo zato zagotoviti, da so
pacienti in druzine v celoti obvesceni o raziskavi in da se lahko svobodno odlo¢ijo,
ali bodo v njej sodelovali ali ne (Sweet, et al., 2014).

— Varovanje zasebnosti in zaupnosti: raziskave paliativne oskrbe vkljucujejo
zbiranje obcutljivih in osebnih podatkov o pacientih in njihovih druZinah.
Raziskovalci morajo sprejeti ukrepe za zasCito zasebnosti in zaupnosti
udelezencev raziskave ter zagotoviti, da se njihovi osebni podatki ne delijo z
nepooblaséenimi posamezniki (Zelko, et al., 2022).

— Dobrodelnost in neSkodljivost: raziskave paliativne oskrbe morajo uravnoteziti
koristi raziskave s potencialnimi tveganji in Skodo za paciente in druzine.
Raziskovalci morajo zagotoviti, da koristi raziskave odtehtajo morebitno Skodo

ali tveganje za paciente in druzine (Swetz & Mansel, 2013).
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— Kulturna obcutljivost: Raziskave o paliativni oskrbi je treba izvajati na kulturno
obcutljiv nacin, ki uposteva prepri¢anja in vrednote pacientov in njihovih druzin.
Raziskovalci se morajo zavedati kulturnih razlik in morajo zagotoviti, da njihove

raziskave spostujejo te razlike (Schrank, et al., 2017).

Na splosno je treba eti¢na vprasanja v raziskavah o paliativni oskrbi skrbno obravnavati
in jim posvetiti pozornost, da se zagotovi zascita pravic in blaginje pacientov ter druzin.
Raziskovalci morajo biti obcutljivi na edinstvene potrebe in ranljivosti pacientov ob
koncu zivljenja ter morajo zagotoviti, da njihove raziskave potekajo na nacin, ki je

spostljiv in obcutljiv za te potrebe (Marty & Carter, 2018).

Brighton in Bristowe (2016) komunikacijo pri raziskovanju paliativne oskrbe oznacujeta
kot kriticen vidik, ki vkljuCuje ucinkovito izmenjavo informacij med raziskovalci,
zdravstvenim osebjem, pacienti in njihovimi druzinami. Jasna in so¢utna komunikacija je
bistvenega pomena za zagotavljanje eti¢nega ravnanja, pridobitev informiranega soglasja,
zbiranje to¢nih podatkov in uc¢inkovito razsirjanje rezultatov raziskav. Pomembni vidiki
komunikacije pri raziskovanju v paliativni oskrbi so po mnenju Brighton in Bristowe
(2016) naslednji:

— Postopek informirane privolitve: Pridobitev informirane privolitve je temeljna
eticna zahteva v raziskavah paliativne oskrbe. Raziskovalci morajo jasno in
pregledno komunicirati s potencialnimi udeleZenci in njihovimi druzinami o
namenu, postopkih, tveganjih, koristih in prostovoljni naravi raziskave.
Informirana privolitev zagotavlja, da pacienti in druzine razumejo cilje raziskave
in svojo vlogo v raziskavi, kar jim omogoca, da sprejmejo informirano odlocitev
0 sodelovanju.

— Empati¢na in socutna komunikacija: raziskave o paliativni oskrbi pogosto
vkljucujejo obcutljive in Custveno nabite teme, povezane z oskrbo ob koncu
zZivljenja. Raziskovalci morajo pri interakciji S pacienti in druzinami uporabljati
empati¢no in soc¢utno komunikacijo ter izkazovati razumevanje, spostovanje in
podporo. Socutna komunikacija pomaga graditi zaupanje in odnos ter spodbuja

pozitivno raziskovalno izkuSnjo za udeleZence.
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— Ucinkovito zbiranje podatkov: komunikacija je klju¢nega pomena med zbiranjem
podatkov v raziskavah paliativne oskrbe. Raziskovalci morajo postavljati jasna in
ustrezna vprasanja, aktivno poslusati odzive pacientov in uporabiti ustrezne
komunikacijske tehnike za zbiranje natan¢nih podatkov. Ucinkovito zbiranje
podatkov zagotavlja zanesljivost in veljavnost izsledkov raziskav.

— Komunikacija z interdisciplinarno skupino: raziskave paliativne oskrbe pogosto
vkljuCujejo interdisciplinarno sodelovanje, v katerem sodelujejo medicinske
sestre, zdravniki, socialni delavci in drugo zdravstveno osebje. Ucinkovita
komunikacija z interdisciplinarno ekipo zagotavlja, da so vsi ¢lani seznanjeni z
raziskovalnimi cilji, postopki in svojimi vlogami, kar spodbuja brezhibno
usklajevanje in izboljSa kakovost oskrbe pacientov.

— Zagotavljanje avtonomije pacienta: komunikacija v raziskavah o paliativni oskrbi
spoStuje in podpira avtonomijo pacienta. Raziskovalci bi morali paciente vkljuditi
v postopke odloc¢anja v zvezi z raziskavo, pri ¢emer morajo ugotoviti njihove zelje
in priznati njihovo pravico, da zavrnejo sodelovanje na kateri koli stopnji. Ta
pristop opolnomoci paciente in zagotavlja spoStovanje njihovih vrednot in
pricakovanj.

— Obvescanje o ugotovitvah raziskav: razSirjanje ugotovitev raziskav je kljucni
korak v raziskavah paliativne oskrbe. Raziskovalci morajo svoje ugotovitve
sporo€iti jasno, natan¢no in na nacin, ki je dostopen zdravstvenemu 0sebju in
javnosti. To lahko vklju¢uje objavljanje raziskovalnih ¢lankov, predstavitev na
konferencah ali sodelovanje z mediji za izmenjavo rezultatov in moznih posledic
za prakso.

— Komunikacija za izboljSanje oskrbe: komunikacija v raziskavah paliativne oskrbe
presega zbiranje in razSirjanje podatkov. Ugotovitve raziskav lahko informirajo
in izboljsajo kakovost oskrbe pacientov in druzin. Ucinkovito sporocanje
rezultatov raziskav zdravstvenemu osebju lahko privede do izvajanja praks, Ki

temeljijo na dokazih, s ¢imer se izbolj$ajo rezultati in izkusnje pacientov.

Na splosno je ucinkovita komunikacija pri raziskovanju paliativne oskrbe bistvenega
pomena za eti¢no ravnanje, natan¢no zbiranje podatkov, interdisciplinarno sodelovanje,

avtonomijo pacientov in smiselno razsirjanje izsledkov raziskav. Z uporabo jasne,
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soutne in spostljive komunikacije lahko raziskovalci ustvarijo podporno in
opolnomoceno raziskovalno okolje, kar na koncu privede do napredka v paliativni oskrbi

in izboljSane oskrbe pacientov in njihovih druzin.

Pomembno eti¢no vpraSanje pri raziskavah o paliativni oskrbi je tudi custveno breme, ki
ga lahko raziskave nalozijo pacientom in druzinam. Pacienti in druzine, ki se soocajo z
resno boleznijo in oskrbo ob koncu zivljenja, se morda Ze sooCajo s precejSnjim
Custvenim stresom, sodelovanje v raziskavi pa lahko ta stres Se poslabsa. Raziskovalci
morajo sprejeti ukrepe za zmanjSanje Custvenega bremena raziskav na paciente in
druzine. To lahko vkljucuje zagotavljanje Custvene podpore ali svetovanja udelezencem
raziskave ali zagotavljanje, da raziskovalne intervencije ne povzrofajo nepotrebne
Custvene stiske. Poleg tega se morajo raziskovalci zavedati Custvenega vpliva, ki ga ima
lahko raziskovanje nanje in na druge Clane raziskovalne skupine. Izvajanje raziskav o
oskrbi ob koncu zivljenja je lahko Custveno zahtevno in raziskovalci morajo sprejeti
ukrepe za zagotovitev, da so sposobni nadzorovati lastne Custvene reakcije na raziskavo
(Leroy, et al., 2016). Da bi ¢im bolj zmanjsali ¢ustveno breme raziskav, morajo biti
raziskovalci obcutljivi tudi na potrebe in Zelje pacientov in druzin. To lahko vkljucuje
zagotavljanje informacij na jasen in obcutljiv nacin ali zagotavljanje, da imajo pacienti in
druzine dostop do Custvene in psiholoSke podpore skozi ves raziskovalni proces. Na
splosno je custveno breme raziskav o paliativni oskrbi pomembno eti¢no vprasanje, ki ga
je treba skrbno pretehtati in obvladati. Raziskovalci morajo zagotoviti, da njihove
raziskave potekajo na nacin, ki zmanjsuje Custveno stisko za paciente in druzine, hkrati
pa morajo biti obcutljivi na Custveni vpliv raziskave na €lane raziskovalne skupine. Z
obcutljivim in so€utnim pristopom k raziskavam lahko raziskovalci zagotovijo, da
njihovo delo poteka na etiCen in odgovoren nacin, ki spostuje dostojanstvo in dobro

pocutje pacientov in druzin (Sinclair, et al., 2017).

Medicinske sestre imajo kljucno in vecplastno vlogo na podrocju paliativne oskrbe, saj
zagotavljajo celovito in socutno oskrbo pacientom in njihovim druzinam na celotnem
potovanju ob koncu Zzivljenja. Poleg svojih klini¢énih odgovornosti so medicinske sestre
tudi dejavno vkljuene v raziskave paliativne oskrbe, izvajajo raziskave, ki se

osredotocajo na razlicne vidike zagotavljanja oskrbe, rezultate pacientov in izboljSanje
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splosne kakovosti paliativne oskrbe. Njihovi raziskovalni prispevki pomembno vplivajo
na napredek na dokazih temeljeCih praks in izboljSanje izkusenj pri oskrbi pacientov

(Fitch, et al., 2015).

Vloga medicinske sestre pri raziskavah je dinami¢na. Kot raziskovalka prenasa znanje v
prakso pri oskrbi pacientov v paliativni oskrbi. Pomembno je, da z dokazi podprtim

pristopom svetuje in pomaga pacientom v paliativni oskrbi (Macanovi¢, 2014).

Eno od kljuénih podrodij raziskav je obvladovanje simptomov. Pacienti v paliativni
oskrbi pogosto dozivljajo moteCe simptome, kot so boleCina, dispneja, slabost in
utrujenost. Medicinske sestre izvajajo raziskave, da bi ugotovile u€inkovite strategije za
lajsanje teh simptomov ter izboljSanje udobja in kakovosti zivljenja pacientov. Njihove
raziskave vkljucujejo raziskovanje novih posegov, ocenjevanje ucinkovitosti razli¢nih
zdravljenj in razvoj na dokazih temelje¢ih protokolih, ki vodijo klini¢no prakso (Akard,

etal., 2019).

Ucinkovita komunikacija je temelj paliativne oskrbe in medicinske sestre so aktivno
vklju¢ene v raziskovanje komunikacijskih strategij v kontekstu oskrbe ob koncu zivljenja.
Njihove raziskave skusajo prepoznati pristope, osredotoCene na pacienta, izboljsati
komunikacijske ves¢ine in omogoditi odprte razprave o vrednotah ob koncu Zivljenja. Z
izboljSanjem komunikacije S pacienti in njihovimi druzinami si medicinske sestre
prizadevajo obravnavati ¢ustvene in psiholoske potrebe, spodbujati skupno odlocanje in

spodbujati okolje podporne zdravstvene nege (Selman, et al., 2014).

Medicinske sestre se osredotocajo tudi na raziskovanje podpore druzinskih negovalcev v
paliativni oskrbi. Ti imajo pomembno vlogo pri podpori pacientom med njihovo
boleznijo, vendar je ta odgovornost lahko ustveno in fizicno zahtevna. Medicinske sestre
izvajajo raziskave, da bi razumele potrebe, izzive in izkuSnje negovalcev. Razvijajo
intervencije za izboljSanje sistemov podpore negovalcem, mehanizmov obvladovanja in
dostopa do virov. Z raziskovanjem Zelijo medicinske sestre izboljSati splosno dobro

pocutje pacientov in njihovih druzin.
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Raziskovanje razlicnih modelov in okolij paliativne oskrbe je Se eno od aktualnih podrocij
raziskovanja v paliativni oskrbi. Z njim se ugotavlja ucinkovitost in vpliv razli¢nih
modelov paliativne oskrbe, kot so oskrba v hospicu, oskrba na domu in oskrba v
bolnisnici. S primerjavo rezultatov pacientov in ocenjevanjem stroSkovne uéinkovitosti
razli¢nih modelov medicinske sestre pomagajo optimizirati oskrbo in zagotavljajo, da so

paliativne storitve dostopne tistim, ki jih potrebujejo (Wool, 2013).

Eti¢ni vidiki so najpomembnejsi pri izvajanju raziskav paliativne oskrbe. Medicinske
sestre prevzamejo vodilno vlogo pri raziskovanju eticnih vprasanj, povezanih z
odlocanjem ob koncu zivljenja, informirano privolitvijo, avtonomijo pacientov in
kulturnimi vidiki. Njihova raziskovalna prizadevanja so namenjena prepoznavanju
najboljsih praks, ki podpirajo pravice in dostojanstvo pacientov, zagotavljajo informirano
odlo¢anje in obravnavajo kompleksnost kulturne raznolikosti pri zagotavljanju
zdravstvene nege. Poleg tega medicinske sestre aktivno prispevajo k raziskavam
izobraZevanja in usposabljanja o paliativni oskrbi. Raziskujejo ucinkovite strategije za
izobrazevanje zdravstvenega osebja, vkljuéno z drugimi medicinskimi sestrami, ter
izboljSanje znanja in vesCin, potrebnih za zagotavljanje visokokakovostne paliativne
oskrbe. Cilj raziskav na tem podro¢ju je izboljSati usposobljenost in zaupanje
zdravstvenemu osebju ter zagotoviti, da lahko nudi sofutno in ucinkovito oskrbo
pacientom in druzinam, ki se soo¢ajo z boleznimi, ki omejujejo zivljenje. Pri svojih
raziskovalnih prizadevanjih medicinske sestre tesno sodelujejo z drugim zdravstvenim
osebjem, raziskovalci in organizacijami za napredek na podro¢ju paliativne oskrbe.
Njihove ugotovitve imajo velik vpliv na oblikovanje politik, smernic in praks, ki temeljijo
na dokazih, kar na koncu vodi do izboljsane oskrbe in boljsih rezultatov za paciente (in
druzine), ki se spopadajo s hudimi boleznimi in se blizajo koncu zivljenja (Schroeder &

Lorenz, 2018; Givler, et al., 2020).

Pregled literature je potreben, saj bomo pridobili vpogled, kaj zagovarjajo razli¢ni avtorji
glede raziskovanja v paliativni oskrbi. Raziskovanje v paliativni oskrbi pa je pomembno

tako za pacienta in njegovo bliznje kot za razvoj stroke.
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2 EMPIRICNI DEL

Diplomsko delo temelji na pregledu domace in tuje strokovne literature. V empiriénem

delu bomo raziskali pomen raziskovanja pri obravnavi v paliativni oskrbi.

2.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je bil, da se s pregledom tuje in domace literature razisce in

ugotovi pomen raziskovanja pri obravnavi pacientov v paliativni oskrbi.

Cilja diplomskega dela sta bila:
- ugotoviti dobrobit in $kodljivost ter breme raziskovanja v paliativni oskrbi,

- raziskati sprejemanje vkljucevanja pacientov v paliativno oskrbo.

2.2 RAZISKOVALNI VPRASANJI

Na podlagi pregleda domace in tuje literature ter skladno z raziskovalnim ciljem smo Si
zastavili naslednji raziskovalni vprasanji:
1. Katere so dobrobiti, Skodljivosti ter bremena raziskovanja v paliativni
oskrbi?

2. Kaksno je sprejemanje vklju¢evanja pacientov v paliativno oskrbo?

2.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

S kvalitativno metodo pregleda tuje in domace strokovne literature Smo dosegli namen
diplomskega dela. Uporabljena je bila metoda kritiénega branja najdene literature, pri
kateri je bilo upostevano, da je dostopna v celoti in se navezuje na naslov diplomskega

dela »Pomen raziskovanje v paliativni oskrbi«.
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2.3.1 Metode pregleda literature

Clanke za pregled literature smo pridobili iz bibliografskih baz COBISS, PubMed,
CINAHL in Google U¢enjak s klju¢nimi besedami v angleSkem in slovenskem jeziku ter
Z Boolovima operatorjema AND in OR. Uporabljene kljucne besede v slovenskem jeziku
so bile »bremena raziskovanja v paliativi«, »paliativna oskrba«, »raziskovanje v
paliativi«, »sprejemanje paliativne oskrbe«, »vkljuCevanje v paliativno oskrbo«.
Uporabljane klju¢ne besede v angleskem jeziku pa »accepting palliative care«, »burdens

of research in palliative care«, »palliative care«, »researching in palliative care«.

Pri pregledu literature so bili postavljeni omejitveni Kriteriji. lzbran nabor iskanih
zadetkov smo omejili na ¢asovno obdobje zadnjih desetih let, od 2013 do 2023.
Upostevani so bili ¢lanki, ki so napisani v slovenskem ali angleskem jeziku. Clanki so

bili strokovni ali znanstveni in dostopni v celotnem besedilu.

2.3.2 Strategija pregleda zadetkov

Zadetke, ki smo jih pridobili s pomocjo kljuénih besed v slovenskem in angleskem jeziku,
smo prikazali tabelari¢no in shematsko s pomoc¢jo PRISMA diagrama po Page, et al.
(2021). Tabelari¢ni prikaz v tabeli 1 vsebuje informacije o bibliografskih bazah,
uporabljenih klju¢nih besedah, Stevilu zadetkov in izbranih zadetkih za pregled, ki so v
polnem besedilu. PRISMA diagram je prikazan shematsko za namen prikazovanja
zadetkov z izlo¢anjem glede na postavljene omejitvene kriterije. S tem smo tudi prikazali

kon¢no Stevilo zadetkov, vklju€enih v kon¢no analizo pregleda literature.

Tabela 1: Rezultati pregleda literature

Izbrani zadetki za

Bibliografske baze Kljuéne besede Stevilo zadetkov pregled v polnem
besedilu
COBISS " )
raziskovanje v 16 0
paliativi
vkljucevanje v 103 1

paliativno oskrbo
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. Izbrani zadetki za
Bibliografske baze Kljuéne besede Stevilo zadetkov pregled v polnem
besedilu

bremena raziskovanja 4 0

v paliativi

sprejemanje

paliativne oskrbe 141 !
PUBMED researching in

palliative care AND 237 4

burdens of research in

palliative care

accepting palliative 328 1

care

resegr(_:hlng in 3069 1

palliative care
CINAHL )

burdens of research in 298 1

palliative care

accepting palliative 186 1

care

researching in

palliative care 29 2
GOOGLE UCENJAK | pyromena raziskovanja 95 1

v paliativi

vkljuéevanje v

paliativho oskrbo 318 1

sprejemanje

paliativne oskrbe 367 0
SKUPNO

5121 14

2.3.3 Opis obdelave podatkov pregleda literature

V diplomskem delu smo pri pregledu literature uporabili princip kvalitativne vsebinske
analize podatkov. Kvalitativna vsebinska analiza gradiva predstavlja proces kodiranja,

ki pomeni interpretacijo analiziranega besedila oziroma doloCevanje pomena
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posameznim delom besedila. Uporablja se za poglobljen vpogled v problem ali
ustvarjanje novih idej za raziskave (Bhandari, 2023).

Najprej smo natan¢no prebrali zbrane ¢lanke in oblikovali miselne zakljucke. Pri
ponovnem branju smo oznacevali vsebino ¢lankov, povezano S temo naSega raziskovanja.
Sledil je proces odprtega kodiranja. Med analizo zbranih ¢lankov smo iskali vsebine,
povezane z nasimi cilji. Kljuéni vsebini smo dodali kode podobnega pomena in le-te v

nadaljevanju zdruzili v teme.

2.3.4 Ocena kakovosti pregleda literature

V konéni pregled literature smo vkljucili le ¢lanke, ki so aktualni, niso starejsi od deset
let in so vsebinsko primerni temi diplomskega dela, kar je prikazano v tabeli 2. Cilj
pregleda literature je bil poiskati ¢im bolj ustrezne raziskave, ki se navezujejo na
preucevano tematiko diplomskega dela. lzbrane vire, ki so ustrezali zastavljenim
kriterijem, smo razvrstili in prikazali v hierarhiji dokazov po Polit & Becku (2021):
— 1. nivo - sistemati¢ni pregled dokazov; 2 (Sandsdalen, et al., 2015; Weaver, et al.,
2019)
— 2. nivo - dokazi randomiziranih klini¢nih raziskav; 4 (Elina, et al., 2022;
Torensma, et al., 2021; Vierhout, et al., 2017; Wiener, et al., 2015)
— 3. Nnivo - nerandomizirane klini¢ne raziskave; 0
— 4. nivo - sistemati¢ni pregledi neeksperimentalnih raziskav; 0
— 5. nivo - neeksperimentalne in opazovalne raziskave; 2 (Aoun, et al., 2017;
MacArtney, et al., 2014)
— 6. nivo - sistemati¢ni pregledi/metasinteze kvalitativnih raziskav; 4 (Cardenas, et
al., 2022; De Panfilis, et al., 2019; Johnson, et al., 2021; Kirby, et al., 2018)
— 7. nivo - dokazi kvalitativnih in opisnih raziskav; 2 (Sinkovic¢, 2022; Strazis¢ar &
Strazi$car, 2016)
— 8. nivo - neraziskovalni viri, kot so mnenja avtorjev, poroCila posameznih

primerov; 0

Podatke smo prikazali tudi v tabeli 2.
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Tabela 2: Hierarhija dokazov

Nivoji Stevilo uporabljenih
¢lankov

1. nivo - sistemati¢ni pregled dokazov 2
2. nivo - dokazi randomiziranih klini¢nih raziskav 4
3. nivo - nerandomizirane klini¢ne raziskave 0
4. nivo - sistemati¢ni pregledi neeksperimentalnih raziskav 0
5. nivo - neeksperimentalne in opazovalne raziskave 2
6. nivo - sistemati¢ni pregledi/metasinteze kvalitativnih raziskav 4
7. nivo - dokazi kvalitativnih in opisnih raziskav 2
8. nivo - neraziskovalni viri, kot so mmnenja avtorjev, porocila

posameznih primerov 0

2.4 REZULTATI

V nadaljevanju so rezultati prikazani vsebinsko in shematsko.

2.4.1 PRISMA diagram

Na sliki 1 je prikazan postopek izloCanja zadetkov literature s pomocjo PRISMA
diagrama. Kot je razvidno, smo s pomocjo kljuénih besed pridobili 5121 ¢lankov. Na
podlagi kljuénih besed in dostopnosti polnega besedila smo nadalje izkljucili 4700
¢lankov. Dobili smo skupaj 421 ¢lankov, ki so bili v polnem besedilu. Pri podrobnejsem
pregledu naslovov smo izlo¢ili $e 352 ¢lankov, ker vsebinsko niso ustrezali. Ostalo nam
je 69 naslovov. Sledilo je branje izvleckov ¢lankov in ob tem smo izkljucili e 40
¢lankov. Za kon¢no analizo smo uporabili 14 ¢lankov, ki so dosegali vse zahtevane,

predhodno postavljene kriterije, in so predstavljeni v tabeli 2.
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Elektronski viri raziskovalnih ¢lankov
v polnem besedilu
(n=5121)

4700 1zklju¢enih

h 4

St. virov v polnem besedilu
(n=421)

352 izkljuéenih

St. virov, primerih za natanéno
analizo
(n=69)

55 1zkljuéenih

St. virov, primerih za konéno analizo
(n=14)

Slika 1: PRISMA diagram
(vir: Page, et al., 2021)

2.4.2 Prikaz rezultatov po kodah in kategorijah

Tabela 3 prikazuje izbrane ¢lanke, ki so bili natan¢no pregledani in analizirani. Prav tako
prikazuje glavne elemente ¢lankov: avtor in leto, raziskovalni pristop, namen ali cilj

¢lanka, vzorec (Stevilo vkljucenih in drzava) in kljucne ugotovitve.
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Tabela 3: Tabelari¢ni prikaz rezultatov

Avtor, leto

Raziskovalni
pristop

Namen/cilj ¢lanka

Vzorec

Kljuéne ugotovitve

Aoun, et al., 2017

Kvantitativni

Cilj je bil preuditi

506 druzinskih

Ugotovljeno je bilo,

sestrami in drugim
zdravstvenim
osebjem.

pristop izkusnje in vpliv | ¢lanov da so druzinski ¢lani
raziskovalnega obolelihoseb | v nasprotju S
sodelovanja na pri¢akovanji
druzinske negovalce | Avstralija zdravstvenega osebja
neozdravljivo cenili priloZznost za
bolnih  ljudi, s sodelovanje in imeli
poudarkom na korist od  svoje
paliativni oskrbi na vklju€enosti v
domu. raziskave.
Cardenas, et al., | Kvalitativni Cilj raziskave je bil | 25 pacientov Ugotovljeno je bilo
2022 pristop prepoznati ovire, Ki pomanjkanje
jih zaznavajo | ZDA ozavescenosti 0
pacienti in paliativni oskrbi med
negovalci pri pacienti (in
paliativni oskrbi na negovalci), ki so
domu, in njihova upraviceni do te
priporocila za oskrbe.  Raziskava
premagovanje teh poudarja potrebo po
ovir. dodatnem
izobrazevanju 0
paliativni oskrbi med
zelo bolnimi pacienti
in pomen
zagotavljanja
paliativne oskrbe na
domu.
De Panfilis, et al., | Kvalitativni Namen raziskave je | 16 Ugotovljeno je bilo,
2019 pristop bil razumeti, ali in | zdravstvenih da eti¢na oskrba Se
kako etika oskrbe | delavcev posebej zdravstvenim
vpliva na nacin, delavcem, ki
kako  zdravstveni | Italija pomagajo pacientom
delavci razumejo in v paliativni oskrbi,
obravnavajo eti¢na predstavlja teoreti¢ni
vprasanja v okvir dela.
paliativni oskrbi.
Elina, etal., 2022 | Kvalitativen Namen raziskave je | 20 pacientov Pacienti s paliativno
pristop bil ugotoviti oskrbo so imeli tako
izku$nje pacientov | Finska pozitivne kot
\ paliativi z negativne izkusnje z
medicinskimi zdravstvenim

osebjem.  Pozitivne
izkusnje S0
vkljucevala

avtenti¢ne in
podporne  izkusnje,
medtem ko so
negativne  izkusnje
vkljucevale

brezbriznost in

neprijetne trenutke.

Tajda Suhodolc¢an: Pomen raziskovanja v paliativni oskrbi — pregled literature

stran 15



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin

Diplomsko delo

Avtor, leto RaZIS.kovalm Namen/cilj ¢lanka Vzorec Kljuéne ugotovitve
pristop
Johnson, et al., | Kvalitativni Namen raziskave je | 100 pacientov | Ugotovljeno je bilo,
2021 pristop bil ugotoviti mnenja da so Kljub verjetni
pacientov, ki so | Zdruzeno odsotnosti
sprejeti v hospice in | kraljestvo individualnih  koristi
specialistiéne enote Stevilni pacienti
za paliativno pripravljeni
oskrbo, glede tega, sodelovati v
ali bi razmisljali o raziskavah 0
vkljucitvi v razlicne paliativni oskrbi.
vrste klini¢nih Moznost  nezelenih
raziskav. uc¢inkov se je izkazala
za zelo vplivno pri
njihovem odloc¢anju
proti sodelovanju v
klini¢nih raziskavah.
Kirby, etal., 2018 | Kvalitativni Cilj raziskave je bil | 30 sodelujo¢ih | Kulturno in
pristop razviti kriti¢no, na jezikovno raznolike
dokazih temeljece | Avstralija izkusnje pacientov in
razumevanje negovalcev S0
izkuSenj Ljudi S vecplastne, zlasti pri
kulturno in pogajanjih 0
jezikovno razli¢nih jezikovnih tezavah,
okolij ter njihovih prepric¢anjih 0
negovalcev v okolju zdravljenju in
paliativne oskrbe. vprasanjih,
povezanih s smrtjo in
umiranjem.
MacArtney, et al., | Kvalitativni Cilj je bil raziskati | 44 pacientov Osrednja tema pri
2014 pristop pacientove izkusnje intervjujih
prehoda iz | Avstralija udelezencev je bila,
bolni$ni¢ne oskrbe da so udelezenci
v paliativno oskrbo kljub poskusom
in njegovo zdravstvenih
sprejemanje delavcev, da bi jim
paliativne oskrbe. olajsali  prehod v
paliativno oskrbo, se
vedno ugotovili, da je
prehod izzval
strahove in tesnobo
glede  tega, kaj
puscajo za seboj in
kaj jim  prinasa
prihodnost.
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Avtor, leto

Raziskovalni
pristop

Namen/cilj ¢lanka

Vzorec

Kljuéne ugotovitve

Sandsdalen, et al.,
2015

Kvalitativni
pristop

Namen raziskave je
bil ugotoviti
prioritete med
pacienti,

vklju¢enimi v
paliativno oskrbo, v
zadnjem  obdobju
zivljenja.

23 virov

Ugotovljeno je bilo,
da tema  ‘'Ziveti
smiselno  Zzivljenje'
poudarja, za kaj si
pacienti prizadevajo
v paliativni oskrbi.
Da bi to dosegli, je
bistvenega pomena
prisotnost
»0dzivnega
zdravstvenega
osebja«, »odzivnega
okolja oskrbe« in
»0dzivnost pri
organizaciji
paliativne  oskrbe«.
Te teme ponujajo
vpoglede za
usmerjanje klini¢ne
prakse in merjenje
kakovosti s kon¢nim
ciljem
zadovoljevanja
prihodnjih potreb in
izboljsanja kakovosti
storitev  paliativne
oskrbe v skladu z
zeljami pacientov. Z
osredoto¢anjem na te
teme lahko
zdravstveni  delavci
ustvarijo negovalno
okolje, ki pacientom
omogofa  smiselno
zivljenje v paliativni
0sKrbi.

Sinkovi¢, 2022

Kvalitativni
pristop

Namen zakljuénega
dela je bil narediti
pregled raziskave o
paliativni oskrbi pri
pacientih z multiplo
sklerozo.

10 virov

Ugotovljeno je bilo,
da vkljuevanje v
proces paliativne
oskrbe izboljsa
zadovoljstvo

pacientov z multiplo
sklerozo in njihovih
pomembnih svojcev.
Poleg tega
vklju¢evanje vpliva
tudi na izboljsano
kakovost  zivljenja
pacientov, saj jih
razbremeni, omogoca
ve¢ komunikacije z
zdravstvenim

osebjem in lajSa
telesne simptome
bolezni.
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Avtor, leto Raélrsit?:slm Namen/cilj ¢lanka Vzorec Kljuéne ugotovitve
Strazi§¢ar & | Kvalitativni Cilj  c¢lanka  je | 19 virov Ugotovljeno je bilo,
Strazi$car, 2016 pristop predstaviti da je informirano

predloge, kako soglasje postalo
izboljsati odnos birokratizirano in je
med pacientom in le formalnost, ki je
zdravnikom v casu obremenjujoca tako
opravljanja raziskav za pacienta kot tudi za
in v kakSen obsegu zdravnika. Vseeno pa
lahko pacient gre pri tem za
uveljavlja svoje temeljno  ¢lovekovo
pravice. pravico, ki omogoca,
da se pacient sam
odloéa o svojem
telesu in posegih. Za
odlo¢anje o tem pa je
potrebna dobra
komunikacija in
posredovanje
informacije. To lahko
pripomore k
boljsemu izidu
zdravljenja, saj je tudi
sam pacient  bolj
zainteresiran, ko je
delezen kakovostnih
informacij in ima
obcutek vkljucenosti
v svoje zdravljenje.
Torensma, et al., | MeSana Namen te raziskave | 20 pacientov Raziskovalci igrajo
2021 raziskava je bil ugotoviti, kljuéno vlogo pri
kateri dejavniki | Nizozemska zagotavljanju
vplivajo na rezultatov  raziskav
prizadevanja odzivnosti pacientov
raziskovalcev, da bi z migrantskim
v svojih projektih ozadjem in druge
obravnavali populacije v manjsini
odzivnost paliativne za pridobivanje
oskrbe na paciente z reprezentativnih
migrantskim ugotovitev raziskav.
ozadjem in druge Le te so tudi
populacije v pomembne za
manj$ini. zmanjSanje razlik v

paliativni oskrbi.
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Prav tako se je
raziskalo, ali obstaja
kaksno tveganje za

raziskovanje, Se
posebej %
psiholoskih
raziskavah.

Avtor, leto RaZIS.kovalm Namen/cilj ¢lanka Vzorec Kljuéne ugotovitve
pristop
Vierhout, et al., | Kvalitativni Namen je  bil | 39 pacientov Ugotovljeno je bilo,
2017 pristop raziskati da vecina pacientov,
razmiSljanja Kanada ki je poufena o
pacientov z rakom pravem pomenu
Y% centralnem paliativne oskrbe,
zivénem sistemu 0 izrazi zanimanje za
paliativni  oskrbi, dostop do storitev
njihova mnenja o paliativne oskrbe.
zgodnji  paliativni Ceprav se stopnja
oskrbi in njihovem strahu glede
Zeljenem okolju paliativne oskrbe pri
oskrbe. pacientih  razlikuje,
vecina priznava s tem
povezane koristi.

Weaver, et al., | Kvalitativni Namen raziskave , | 24 virov Ugotovljeno je bilo,
2019 pristop je bilo porocati o da so bile prednosti
koristih in bolj poudarjene na
obremenitvah pacientih in
sodelovanja v druzinskih ¢lanih,
paliativni raziskavi medtem ko S0
za otroke, brate in obremenitve bolj

sestre, starSe, poudarjali
klinike in raziskovalci in

raziskovalce. Kliniki.

Wiener, et al., | Kvantitativni Namen je bil | 271 otrok in | Ugotovljeno je bilo,
2015 pristop raziskati, ali  je | mladostnikov | da odpor do
sodelovanje VvV | z rakom psiholoskih raziskav,
psiholoskih ki temelji na
raziskavah  korist, | ZDA preprianju, da so
breme ali oboje za takSne raziskave
bolne mladostnike vsiljive in

in njihove skrbnike. potencialno

Skodljive, precenjuje
negativne vidike in
potencialno ovira
napredek pri
preucevanju
pozitivnih
psihosocialnih
rezultatov v
ambulantnih
pediatri¢nih
raziskavah.

V tabeli 4 so prikazane klju¢ne ugotovitve in kode, ki smo jih oblikovali v procesu

kodiranja. Kode smo glede na vsebinsko povezanost zdruzili v 2 vsebinski kategoriji:

e raziskovanje v paliativni oskrbi,

e vkljucevanje v paliativno oskrbo.
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Tabela 4: Razporeditev kod po kategorijah

Kategorija Kode Avtorji
raziskovanje v paliativni oskrbi raziskovanje paliativne | Aoun, etal., 2017;
oskrbe; De Panfilis, et al., 2019;

oskrba ob koncu zivljenja;
obvladovanje simptomov;
skupno odlocanje;
kakovost zivljenja;
druzinski negovalci;
etiéni vidiki;

rezultati pacientov;
zalost;

izguba;

druZina;

Johnson, et al., 2021;
Sandsdalen, et al., 2015;
StraziS¢ar & Straziscar,
2016;

Torensma, et al., 2021;
Weaver, et al., 2019;

Wiener, et al., 2015.

vkljucevanje v paliativno oskrbo

sprejem paliativne oskrbe;
pacientovo odlocanje;
odnos do nege;
vnaprejs$nje nacrtovanje
oskrbe;

informirana privolitev;
avtonomija pri oskrbi;
izbire ob koncu zivljenja;
druzinski pogledi;
sposobnost odlocanja;
opolnomocenje pacientov;
zadovoljstvo z nego;
psiholoski vpliv;

dostop do oskrbe;

udobje in dostojanstvo;
vkljuevanje pacienta;
podporna nega;

zavedanje o negi;

potrebe pacientov;
podpora.

Cardenas, et al., 2022;
Elina, et al., 2022;

Kirby, et al., 2018;
MacArtney, et al., 2014;
Sinkovi¢, 2022;

Vierhout, et al., 2017.

2.5 RAZPRAVA

Ugotovili smo, katere so dobrobiti, Skodljivosti ter bremena raziskovanja v paliativni

oskrbi, ter kakSno je sprejemanje vkljuCevanja pacientov v paliativno oskrbo.

Povzamemo lahko, da raziskave na podrocju paliativne oskrbe prinasajo razli¢ne koristi

za paciente in dobre prakse nudenja strokovne obravnave. Lahko pa vkljuevanje v

paliativno obravnavo povzroca tudi ¢ustveno stisko in predstavlja izziv za paciente in

raziskovalce. Nasi zakljucki so podrobneje predstavljeni v razpravi.

Prvo raziskovalno vprasanje je bilo, katere so dobrobiti, Skodljivosti ter bremena

raziskovanja v paliativni oskrbi. Na podro¢ju paliativne oskrbe se ponujajo Stevilne
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prednosti, ki pozitivho vplivajo na paciente, svojce, zdravstveno osebje in SirSi
zdravstveni sistem. Te prednosti so kljuénega pomena pri izboljSanju kakovosti oskrbe
ob koncu Zivljenja, optimizaciji rezultatov pacientov in usmerjanju praks, ki temeljijo na
dokazih (Bernot & Ebert Moltara, 2023). Ena najpomembnejsih prednosti izvajanja
raziskav so izboljsani rezultati pri pacientih. S klini¢nimi raziskavami identificirajo na
dokazih podprto prakso, ki zdravstveno osebje vodi pri zagotavljanju optimalne oskrbe
pacientov, ki se soo¢ajo z resno boleznijo in se blizajo koncu zivljenja. Z osredoto¢anjem
na obvladovanje simptomov raziskave paliativne oskrbe zagotovijo boljSe nacine za
lajSanje bolecih simptomov, kot so bolec€ina, slabost, zasoplost in utrujenost, kar vodi do

ve¢jega udobja pacientov in zmanjSanja trpljenja (Weaver, et al., 2019).

Na podrocju paliativne oskrbe poudarjajo pomen individualizirane oskrbe ob upostevanju
edinstvenih preferenc, vrednot in ciljev vsakega pacienta. S prilagajanjem intervencij za
izpolnjevanje posebnih potreb zdravstveni timi sprejmejo pristop, osredotoen na
pacienta, in spodbujajo bolj prilagojeno in empati¢no izku$njo zdravstvene oskrbe.
Ucinkovita komunikacija je e en kljuéni vidik zdravstvene nege v paliativni oskrbi,
raziskave pa zagotavljajo vpogled v najboljSe strategije za obravnavo obcutljivih
vprasanj, razpravo o moznostih zdravljenja in vklju¢evanje pacientov v skupno odlocanje,
kar vodi do bolj$ih odnosov med pacientom in ponudnikom ter izboljSanega zadovoljstva

pacientov (Weaver, et al., 2019).

Na podrocju paliativne oskrbe prav tako priznavajo pomen psihosocialne in duhovne
podpore pri izboljSanju Custvenega pocutja pacientov in spodbujanju obcutka smisla in
namena na njihovem potovanju ob koncu zivljenja. Z vkljucitvijo teh vidikov (Custveno
pocutje, oblutek smisla) v oskrbo raziskovalci prispevajo k izboljSsanju vodenja in
obvladovanja pacientov ter k splosnemu dusevnemu zdravju. Poleg tega je poudarjeno
proaktivno naértovanje oskrbe ob koncu zivljenja. Avtorji Wiener in ostali (2015)
spodbujajo razprave o vnaprejSnjem nacrtovanju oskrbe. Ta pacientom omogoca, da
izrazijo svoje Zelje glede zdravljenja in ciljev ob koncu Zivljenja, s ¢imer zagotovijo
oskrbo, usklajeno z njihovimi vrednotami in Zeljami. Prav tako poudarjajo, da se na
podrocju paliativne oskrbe osredotocajo na zmanjSevanje nepotrebnih hospitalizacij in na

zagotavljanje oskrbe v pacientovem Zelenem okolju, bodisi doma bodisi v hospicu.
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Taksen pristop ne poveca le udobja pacientov, ampak jim omogoca, da prezivijo ve¢ Casa
v znanem in podpornem okolju. Navsezadnje zmanjsuje nepotrebne hospitalizacije in

prispeva k znatnemu izboljSanju kakovosti zivljenja pacientov (Johnson, et al., 2021).

V paliativni oskrbi se poleg neposredne obravnave pacientov podpira tudi druzinske
negovalce, ki igrajo klju¢no vlogo pri oskrbi hudo bolnih pacientov. Z zagotavljanjem
boljse podpore za druzinske oskrbovalce se prispeva k zmanjSevanju bremena in stresa
oskrbovalcev. Prav tako prispevajo k izobrazevanju in usposabljanju zdravstvenega
osebja, razsirjajo ugotovitve na zdravstvene in medicinske fakultete in druge ustanove za
usposabljanje v zdravstvu (Aoun, et al., 2017). To vodi do delovne sile, ki je bolj
izobrazena za zagotavljanje visokokakovostne paliativne oskrbe, kar zagotavlja, da
pacienti prejmejo celovito in so¢utno podporo celoten ¢as, ko se soo¢ajo s hudo boleznijo.
Na druzino osredotoCena podpora je kljuéni vidik paliativne oskrbe, ki priznava
pomembno vlogo druzinskih ¢lanov in bliznjih pri oskrbi hudo bolnih pacientov.
Izvajanje na druzino osredotoene podpore v paliativni oskrbi ima ve¢ klju¢nih
komponent, vse pa so namenjene izboljSanju dobrega pocutja pacientov in njihovih
druzin. Odprta in transparentna komunikacija med zdravstvenim osebjem in druzinskimi
¢lani je temelj k druzini osredotoCene podpore. Zdravstveno osebje poudarja pomen
iskrenih razprav o pacientovem stanju, moznostih zdravljenja, prognozi in ciljih oskrbe v
paliativni zdravstveni negi. Redna in jasna komunikacija druzinam pomaga razumeti
zdravstveno situacijo in sprejemati informirane odlocitve v sodelovanju z zdravstvenim
timom. V paliativni oskrbi se osredotoajo na zagotavljanje druzinam celovitega
izobraZzevanja in informacij o bolezni, simptomih in razpolozljivih podpornih storitvah.
To spodbuja druzinske ¢lane, da aktivno sodelujejo pri nacrtovanju oskrbe, predvidevajo
morebitne spremembe pacientovega stanja in sprejemajo ozaveséene odlocitve, ki so v

skladu s pacientovimi vrednotami in preferencami (Wiener, et al., 2015).

Ob zavedanju Custvenega in psiholoskega bremena, ki ga lahko ima skrb za resno bolnega
bliznjega, je za druzinske ¢lane pomembna podpora, ki je osredoto¢ena na druzino in
vkljucuje svetovalne storitve in podporne skupine za pomo¢ druzinskim ¢lanom pri
spopadanju s Custvenimi izzivi. Z obravnavanjem custvenih potreb pacientovih bliznjih

si v paliativni oskrbi prizadevajo zmanjsati njihovo breme oskrbe in stres. Druzinski ¢lani
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pogosto postanejo primarni negovalci resno bolnih pacientov. Zato na druzino
osredotoCena podpora pri obvladovanju Custev vkljucuje usposabljanje negovalcev in
razvoj ves§¢in, da jih opremijo s potrebnim znanjem in sposobnostmi za zagotavljanje

oskrbe svojim bliznjim (Aoun, et al., 2017).

Da bi podprli druzinske negovalce, se na podroc¢ju paliativne oskrbe poudarja pomen
pocitka, ki druzinskim negovalcem omogoca, da si vzamejo odmor in Se napolnijo z
energijo. Z zagotavljanjem podpornih storitev (kot so npr. $port, spro§¢anje, pogovor) in
zaCasne razbremenitve obveznosti oskrbe lahko druzinski ¢lani poskrbijo za lastne
potrebe in dobro pocutje ter zagotovijo, da lahko Se naprej negujejo pacienta. Podpora,
osredotoCena na druzino, vkljuCuje skupno odlo¢anje 0 nadaljnji oskrbi in nacrtih
zdravljenja med zdravstvenim osebjem, pacienti in druzinskimi ¢lani. Prav tako
spodbujajo skupno odlocanje, kjer vse zainteresirane strani sodelujejo v razpravah o
nacrtih zdravljenja, ciljih oskrbe in preferencah ob koncu Zivljenja. Ta pristop zagotavlja,
da se pacientove zelje spostujejo in da se druzine pocutijo vklju¢ene v proces oskrbe

(Aoun, et al., 2017).

V paliativni oskrbi se osredotocajo na podporo, ki je usmerjena na druzino in presega
pacientovo smrt, osredoto¢ajo Se na zagotavljanje podpore druzinskim ¢lanom ob Zalosti
in Zalovanju po smrti njihove ljubljene osebe. Ta podpora druzinam pomaga prebroditi
proces Zalovanja in se soo€iti z izgubo. Poleg tega je na druzino osredoto¢ena podpora v
paliativni oskrbi obc¢utljiva na kulturna in duhovna prepri¢anja. Poudarjajo tudi pomen
razumevanja in spostovanja razli¢nih kulturnih in verskih okolij pacientov in druZzin ter

temu primerno prilagajajo podporne storitve (Torensma, et al., 2015).

Raziskovanje v paliativni oskrbi lahko prinese koristi in bremena, da se zagotovijo eti¢ne
in odgovorne prakse. Ena od glavnih skrbi je Custvena stiska, ki jo pacienti in njihove
druzine lahko dozivijo med raziskovalnim procesom. Raziskovanje paliativne oskrbe
pogosto vkljucuje razpravo o obcutljivih temah, kot so odlo¢itve ob koncu zivljenja in
izkus$nje z resno boleznijo, kar je lahko Custveno zahtevno za udelezence, zlasti tiste, ki
se ze soocajo s tezkimi okolis¢inami. Pridobivanje informirane privolitve v raziskavah

paliativne oskrbe je lahko zapleteno zaradi ranljivosti pacientov. V paliativni oskrbi je
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potrebno Se posebej skrbno zagotoviti, da pacienti in njihove druzine v celoti razumejo
raziskovalne cilje, tveganja in koristi, preden se odlocijo za soglasje. Ta proces je lahko
Se posebej tezaven, ¢e imajo pacienti kognitivne ali telesne omejitve (StraziSar &
Strazisar, 2016).

Omejitev Casa in virov lahko predstavlja breme pri raziskavah paliativne oskrbe. Iskanje
primernih udeleZencev in izvajanje longitudinalnih raziskav v okoljih ob koncu zivljenja
lahko zahtevata veliko truda in sredstev. Ob tem lahko naletijo na izzive zadostnega
Stevila udelezencev zaradi specifine in omejene populacije resno bolnih pacientov.
Lahko se pojavijo eti¢ne dileme pri raziskavah paliativne oskrbe, kot je ocenjevanje
ustreznega Casa za raziskovalne posege pri pacientih, ki imajo morda omejeno
pri¢akovano zivljenjsko dobo. UravnoteZenje moznih koristi raziskave s tveganji in
morebitnimi obremenitvami udelezencev je lahko zapleten eti¢ni premislek (De Panfilis,

etal., 2019).

Pomisleki glede zaupnosti in zasebnosti so pomembni pri raziskavah, ki vkljucujejo
obcutljive teme ob koncu zivljenja. Zagotavljanje, da so osebni podatki udelezencev
zaSCiteni in da jih ni enostavno prepoznati, je kljuénega pomena za ohranjanje zaupnosti
in zasebnosti. Tudi raziskovalci sami lahko obc¢utijo nelagodje pri temah o koncu
Zivljenja, zlasti ¢e niso vajeni dela v paliativni oskrbi. Ukvarjanje s custvenimi vidiki
raziskovalnega procesa je lahko izziv za raziskovalce, Ki niso seznanjeni z edinstveno

zapletenostjo oskrbe ob koncu zivljenja (StraziSar & Strazisar, 2016).

Poleg tega lahko izvajanje raziskav o paliativni oskrbi dodatno obremeni zdravstveno
osebje, ki ze opravlja kompleksne potrebe po oskrbi pacientov in druzin. Usklajevanje
raziskovalnih odgovornosti s klini¢no oskrbo je lahko za te ponudnike zahtevno. Eticni
nadzor in odobritev raziskav o paliativni oskrbi je treba skrbno upravljati, usmerjati
zapletene procese in morebitne zamude, da se zagotovi, da raziskava poteka v skladu z
obravnava morebitne Skode in bremena ter da se zagotovijo eti¢ne in odgovorne prakse.
Raziskovalci in eti¢ne komisije morajo sprejeti ukrepe za zmanjSanje Custvene stiske,

zagotoviti informirano soglasje, ohraniti zaupnost in dati prednost pacientovi avtonomiji,
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da bi ohranili dobro pocutje in dostojanstvo pacientov in njihovih druzin. Z upostevanjem
teh premislekov lahko raziskave paliativne oskrbe pospesijo razumevanje, izboljsajo
oskrbo in splosno dobro pocutje pacientov ter njihovih druzin v tezkih ¢asih (StraZiSar &
Strazisar, 2016).

V nadaljevanju smo odgovorili §¢ na drugo raziskovalno vprasanje 0 tem, kaksno je
sprejemanje vkljuCevanja pacientov v paliativno 0skrbo. VkljuCevanje pacientov v
paliativno oskrbo je postalo splosno sprejeto in priznano kot temeljno nacelo
zdravstvenega varstva. Ta pristop se osredotoca na opolnomocenje pacientov in njihovo
aktivno vkljucevanje v odloCitve o oskrbi, spodbujanje avtonomije ter sposStovanje
njihovih preferenc in vrednot. Vklju¢evanje pacientov v njihovo oskrbo jih nagovarja k
temu, da prevzamejo aktivno vlogo pri odlocanju in spodbuja obcutek nadzora nad
njihovim zdravjem in dobrim pocutjem. To je Se posebej pomembno pri paliativni oskrbi,
kjer se pacienti morda soocajo s kompleksnimi in zahtevnimi zdravstvenimi tezavami. Z
vklju¢evanjem pacientov v odlo¢anje zdravstveno osebje priznava pacientovo pravico do
samoodlo¢anja in avtonomije ter zagotavlja, da so naérti oskrbe v skladu z njihovimi
vrednotami in cilji. Sodelovalno odlo¢anje med pacienti, druzinami in zdravstvenim
osebjem je osrednje nacelo na pacienta osredotoCene oskrbe. V paliativni oskrbi je to
sodelovanje Se posebej kljucno, saj se pacienti in druzine soocajo z zapletenimi izbirami
zdravljenja in odlo¢itvami ob koncu Zivljenja. S prepoznavanjem in vrednotenjem
edinstvenega strokovnega znanja, ki ga pacienti in druzine vnesejo v proces oskrbe, lahko
zdravstveni timi razvijejo nacérte oskrbe, ki so bolj informirani, prilagojeni in usklajeni z

Zeljami pacientov (Sinkovic, 2022).

Vkljucevanje pacientov v paliativno obravnavo izboljsa komunikacijo med pacienti in
zdravstvenim osebjem. Ko se pacienti pocutijo upostevane in se jih spodbuja, da aktivno
sodelujejo pri svoji oskrbi, je ve¢ja verjetnost, da bodo odkrito povedali svoje skrbi,
potrebe in Zzelje glede zdravljenja. Ta izboljsana komunikacija zdravstvenemu osebju
omogoca globlje razumevanje telesnih, Custvenih in duhovnih potreb in stisk pacientov,
kar vodi k bolj celostni in na pacienta osredotoceni oskrbi. Prav tako je bilo vkljucevanje
pacientov v paliativno oskrbo povezano z izboljSanim zadovoljstvom pacientov in

splosno kakovostjo zivljenja. Ko so pacienti dejavno vkljuceni v svoje odlocitve o oskrbi,
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Imajo vecji ob¢utek nadzora in delovanja, kar lahko pozitivno vpliva na njihovo ¢ustveno
pocutje in splosen pogled na zivljenje. Ta pristop, osredotoen na pacienta, pomaga
zdravstvenemu osebju oblikovati nacrte oskrbe, da bodo obravnavali edinstvene potrebe
in prednostne naloge pacientov, kar vodi k bolj pozitivni izkus$nji oskrbe (Vierhout, et al.,

2017).

V paliativni oskrbi se priznava pomen kulturnih vrednot in prepri¢anj. Pacienti iz
razli¢nih kulturnih okolij imajo lahko edinstven pogled na zdravstveno varstvo, bolezen
in oskrbo ob koncu zivljenja. Z aktivnim vklju¢evanjem pacientov v razprave o njihovih
kulturnih prepri¢anjih in preferencah lahko zdravstveno osebje razvije nacrte oskrbe, ki
so bolj kulturno obcutljivi in ustrezni, kar na koncu izboljSa izkusnjo oskrbe pacientov

(Kirby, et al., 2018).

Paliativna oskrba pogosto vkljucuje razprave o preferencah in ciljih ob koncu zZivljenja.
Vkljucevanje pacientov zagotavlja, da so njihove Zelje spoStovane in da je oskrba
usklajena z njihovimi Zelenimi rezultati. Z aktivnim vklju€evanjem pacientov v te
razprave lahko zdravstveno osebje bolje razume prednostne naloge pacientov in razvije
nacrte oskrbe, ki odrazajo njihove Zzelje po udobju, dostojanstvu in kakovostnem
zivljenju. Vendar se kljub temu dogaja, da ko so pacienti sprejeti v paliativno oskrbo,
lahko obcutijo strah in tesnobo zaradi zahtevnih okolis¢in, s katerimi se soocajo.
Negotovost glede njihovega stanja, strah pred telesnimi simptomi, Custvena stiska ter
moznost smrti in umiranja lahko prispevajo k povefani anksioznosti. Prilagajanje
spremembam v vlogah in odnosih ter strah, da bodo v breme, lahko prav tako povecajo
njihove strahove. Odprta in socutna komunikacija, psithosocialna podpora in vkljucenost
druzinskih ¢lanov lahko pomagajo ublaziti tesnobo in jim nudijo ¢ustveno podporo v tem
tezkem casu. S priznavanjem in obravnavanjem teh strahov lahko zdravstveno osebje
pacientom zagotovi so¢utno in na posameznika osredoto¢eno oskrbo skozi celoten ¢as

paliativne oskrbe (MacArtney, et al., 2014).

Raziskovanje o paliativni oskrbi, ki podpira vklju¢evanje pacientov v paliativno oskrbo,
je pokazalo pozitivne rezultate (Cardenas, et al., 2022). Vkljuevanje pacientov v

odlocanje vodi do boljSega zadovoljstva pacientov, boljSega obvladovanja simptomov,

Tajda Suhodolcan: Pomen raziskovanja v paliativni oskrbi — pregled literature stran 26



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

veéjega upostevanja naértov zdravljenja in do izboljSanih splo$nih izkusen;j pri oskrbi.
Vse ve¢ dokazov podpira integracijo vkljuCevanja pacientov v paliativno oskrbo kot

kljucen vidik prakse paliativne oskrbe.

Vodilne strokovne organizacije v paliativni oskrbi zagovarjajo na pacienta osredotoceno
oskrbo in poudarjajo pomen vkljuevanja pacienta in druzine pri odlo¢anju. Na splosno
sprejemanje vkljucenosti pacientov v paliativno oskrbo vodi k modelom zdravstvene
oskrbe, osredoto¢enim na pacienta, k napredku stroke ter priznanju pomena avtonomije
in opolnomocenja pacientov. VkljuCevanje pacientov v paliativno oskrbo lahko vodi do
bolj prilagojene, socutne in ucinkovite oskrbe, ki obravnava edinstvene potrebe
pacientov, spostuje njihove vrednote in preference. Ta pristop ne izboljsa le rezultatov in

izkusnenj pacientov, ampak tudi splosno kakovost izvajanja paliativne oskrbe (Elina, et

al., 2022).

2.5.1 Omejitve raziskave

Pregled literature na temo "raziskovanje v paliativni oskrbi" ima ve¢ omejitev, ki jih je
treba skrbno upostevati. Eden glavnih izzivov je omejena dostopnost raziskav o paliativni
oskrbi, tako globalno kot v nasem primeru, v Sloveniji. Druga pomembna omejitev se vrti
okoli bremena, ki ga raziskave paliativne oskrbe lahko nalozijo pacientom. Udelezenci
teh raziskav so pogosto v napredovani fazi bolezni, ki jim omejuje Zivljenje, zaradi ¢esar
so ranljivi za telesne in Custvene izzive. VkljuCevanje tak$nih posameznikov v raziskave
lahko dodatno obremeni njih in njihove druzine, kar lahko povzroc¢i etiéne pomisleke
glede informirane privolitve, pacientove avtonomije in zasebnosti. V raziskavah
paliativne oskrbe so pogoste eti¢ne dileme, ki od raziskovalcev zahtevajo, da najdejo
obcutljivo ravnovesje med potencialnimi koristmi ter tveganji in obremenitvami
pacientov. Zagotavljanje eti¢nega ravnanja v raziskavah postane najpomembnejSe, ¢e
upostevamo edinstvene okolis¢ine pacientov v paliativni oskrbi. Poleg tega lahko
omejena pricakovana zivljenjska doba pacientov v paliativni oskrbi povzro¢i omejene
mozZnosti nadaljnjega spremljanja. Mnogi pacienti morda ne bodo ziveli dovolj dolgo, da
bi bili pri¢a izidom ali koristim raziskave, v kateri sodelujejo, kar postavlja vpraSanja o

takojsnjem vplivu in pomembnosti raziskav na njihovo oskrbo. Poleg tega raziskave
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paliativne oskrbe zajemajo Siroko paleto tem in populacij pacientov, kar vodi do velike
raznolikosti med raziskovalnimi podro¢ji. Zaradi te raznolikosti je tezko primerjati in
ucinkovito sintetizirati ugotovitve, kar lahko vpliva na splosno mo¢ pregleda literature.
Ravno zaradi te raznolikosti in velikih variacij bolezni, ki privedejo do paliativne oskrbe,
je tezko zajeti kakovostne podatke za pregled literature. Kljub tem omejitvam so pregledi
literature o raziskavah na podro¢ju paliativne oskrbe neprecenljivi pri prepoznavanju
vrzeli v znanju, obvescanju o prihodnjih raziskovalnih usmeritvah in poudarjanju eticnih
vidikov, ki so del tega podrocja. S priznavanjem in obravnavanjem teh omejitev si lahko
raziskovalci prizadevajo razviti celovite in uéinkovite raziskave, ki na koncu izboljsajo

kakovost paliativne oskrbe za paciente in njihove druzine.

2.5.2 Doprinos za prakso ter priloZznost za nadaljnje raziskovalno delo

Raziskave v paliativni oskrbi z vidika zdravstvene nege lahko pomembno prispevajo h
klini¢ni praksi in ponudijo priloznosti za nadaljnje raziskovanje. Slaba raziskanost
tematike raziskovanja v paliativni oskrbi nam omogoca Sirok spekter tematik, ki jih bi
bilo potrebno raziskati. Kljub temu, da gre za zdravstveno nego ob koncu pacientovega
zivljenja, moramo $e vedno stremeti k temu, da je ta del Zivljenja ¢im bolj dostojanstven
in prijeten za pacienta. Medicinske sestre igrajo osrednjo vlogo pri zagotavljanju celostne

in socutne oskrbe, zaradi ¢esar so njihovi vpogledi klju¢ni za napredek na tem podrocju.

Klju¢na podro¢ja za nadaljnje raziskave vkljucujejo:
— ucinkovito komunikacijo,
— oskrbo, osredoto¢eno na pacienta,
— obvladovanje simptomov,
— Custveno podporo,
— potrebe negovalcev,
— izobraZevanje o zdravstveni negi,
— etiko,
— kulturno usposobljenost,

— odnose med medicinsko sestro in pacientom.

Tajda Suhodolcan: Pomen raziskovanja v paliativni oskrbi — pregled literature stran 28



Fakulteta za zdravstvo Angele BosSkin Diplomsko delo

Osredotocanje na ta podrocja lahko izboljsa prakso zdravstvene nege ter rezultate

pacientov in zagotovi vi§jo kakovost zivljenja posameznikov v paliativni oskrbi.
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3 ZAKLJUCEK

Paliativna oskrba je klju¢ni vidik zdravstvene oskrbe, ki se osredotoca na zagotavljanje
socutne in celostne podpore pacientom, ki se soo¢ajo s hudo boleznijo in koncem
zivljenja. Raziskave igrajo klju¢no vlogo pri napredku na podrocju paliativne oskrbe, saj

izboljSujejo kakovost oskrbe pacientov in njihovih druzin.

Raziskave na podro¢ju paliativne oskrbe so pomembne, saj pomagajo izboljsati
obvladovanje simptomov, komunikacijo in psihosocialno podporo pacientom. Z
raziskovanjem ucinkovitih strategij za lajSanje bole€in ter obravnavanjem ¢ustvenih in
duhovnih potreb raziskava prispeva k izboljsanju splo$ne kakovosti zivljenja pacientov v
paliativni oskrbi. Poleg tega raziskave vkljucujejo paciente in njihove druzine, tako da jih
vklju¢ijo v procese odloanja in spodbujajo na pacienta osredotoceno 0skrbo.
Vkljucevanje pacientov spodbuja partnerstvo med pacienti, druzinami in zdravstvenim
osebjem, kar vodi do bolj prilagojenih in informiranih nacrtov oskrbe, ki so v skladu z

vrednotami pacientov in njihovih bliznjih.

Vendar pa raziskave paliativne oskrbe odpirajo tudi eti¢na vprasanja, ki jih je treba skrbno
pretehtati in obravnavati. Zagotavljanje informirane privolitve, varovanje zasebnosti
pacientov in zmanj$evanje Custvene stiske so bistveni za odgovorno in eti¢no izvajanje
raziskav. Kljub tem izzivom je vkljuéenost pacientov v paliativno oskrbo splo$no sprejeta
in priznana kot temeljno nacelo zdravstvenega varstva. VkljuCevanje pacientov v
odlo¢anje, izboljSanje komunikacije in spoStovanje kulturnih prepri¢anj prispeva k

pozitivnim izku$njam pacientov in izboljSani kakovosti oskrbe.

Na splosno integracija raziskav in vklju€evanje pacientov v paliativno oskrbo pomaga
zdravstvenemu o0sebju zagotoviti socutno, na dokazih temeljeCo in na pacienta
osredotoc¢eno oskrbo posameznikov (in druzin), Ki se soocajo z resno boleznijo, kar na
koncu spodbuja njihovo dobro pocutje in dostojanstvo v tem obcutljivem in zahtevnem

obdobju zivljenja.
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