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POVZETEK

Teoreti¢na izhodiS¢a: Tradicionalni pristopi v zdravstvu se osredotocajo na zdravljenje
bolezni ter izvajalcev in ne pripravi za zagotavljanje tolazbe pacientom in druzine, ki se
soocajo z neozdravljivo boleznijo. Skrb za kakovost zivljenja do zadnjega dne in
ohranjanje upanja sta izjemno pomembna. Namen diplomskega dela je s pomocjo
pregleda domace in tuje literature raziskati nacine skrbi za ohranjanje upanja ob Zivljenju
z neozdravljivo boleznijo.

Cilji: Raziskati psiholoske izzive pri pacientih z neozdravljivo boleznijo in nacine skrbi
za ohranjanje upanja ob zivljenju z neozdravljivo boleznijo.

Metoda: Izveden je bil pregled klini¢nih raziskav, do katerih smo dostopali v
podatkovnih bazah CINAHL, COBISS, Google ucenjak, PubMed in Science Direct.
Strokovno in znanstveno literaturo, ki je objavljena v ¢asovnem okvirju od leta 2014 do
leta 2024, smo iskali po klju¢nih besedah v slovenskem in angleSkem jeziku: »duSevno
zdravje« (»mental health«), »neozdravljiva bolezen« (»incurable disease«), »pacient«
(»patient«), »paliativna oskrba« (»palliative care«) in »upanje« (»hope«). V pregled smo
vkljuéili le ¢lanke, do katerih smo dostopali v obsegu celotnega besedila. Potek iskanja
literature smo prikazali v diagramu PRISMA. Uporabljena je bila opisna metoda dela,
izvedena analiza identificiranih raziskav, sinteza in kompilacija glavnih ugotovitev.
Rezultati: V podatkovnih bazah smo identificirali 3153 zadetkov. 1zlocili smo zadetke,
ki niso bili povezani s temo diplomskega dela, niso bili dostopni v celotnem besedilu ali
so bili starejsi od 10 let. V kon¢no sintezo in analizo smo vkljucili 14 virov, ki smo jih
glede na kode razvrstili v dve kategoriji (»psiholoski izziv pacientov z neozdravljivo
boleznijo«, »nacini skrbi za ohranjanje upanja ob Zivljenju z neozdravljivo boleznijo«).
V pregled smo vkljucili najve¢ opazovalnih raziskav (n = 6).

Razprava: Ohranjanje upanja je kljucno za paciente v paliativni oskrbi, saj pozitivno
vpliva na njihovo telesno, psiholosko in custveno stanje. Ponuja jim mo¢ in vztrajnost, da
se soocijo z izzivi, ki jih prinasa neozdravljiva bolezen, ter pomaga izboljSati kakovost

njihovega Zivljenja in odnose z bliznjimi in zdravstvenim osebjem.

Klju¢ne besede: kakovost zivljenja, pacient, paliativna oskrba, duhovne potrebe, upanje



SUMMARY

Background: Traditional training in nursing, which is focused on curing disease may not
prepare healthcare providers to provide comfort and solace to their patients facing
incurable disease. Maintaining hope for them is extremely important as is the
identification of factors that influence hope. The purpose of the thesis is to explore ways
to maintain hope while living with an incurable disease through a review of domestic and
international scientific and professional literature.

Goals: To explore the psychological challenges faced by patients with an incurable illness
and ways of maintaining hope while living with an incurable condition.

Method: A review of clinical studies accessible in the CINAHL, COBISS, Google
Scholar, PubMed, and Science Direct databases was conducted. We searched for
professional and scientific literature published from 2014 to 2024 using keywords in
Slovenian and English: duSevno zdravje “mental health”, neozdravljiva bolezen
“incurable disease”, pacient “patient”, paliativna oskrba “palliative care”, and upanje
“hope”. Only articles available in full text were included in the review. The literature
search process is presented in a PRISMA diagram. A descriptive method of work was
used, including an analysis of identified studies, synthesis, and compilation of the main
findings.

Results: We excluded articles that were not relevant to the topic of the thesis, were not
available in full text or were older than 10 years. The final synthesis and analysis included
14 articles, which were categorized into two groups based on codes. The majority of
included studies in the review are observational (n = 6).

Discussion: Maintaining hope is crucial for patients in palliative care, as it positively
impacts their physical, psychological, and emotional state. It provides them with strength
and resilience to face the challenges posed by an incurable illness, and helps improve

their quality of life and relationships with loved ones and healthcare providers.

Key words: hope, quality of life, patient, palliative care, spiritual needs
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SEZNAM KRAJSAV

ALS amiotrofi¢na lateralna skleroza

KOPB kroni¢na plju¢na bolezen

PRISMA Preferred reporting items for systematic review and meta analysis
protocols

WHO Svetovna zdravstvena organizacija (angl. World Health Organization)
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1 UVOD

Med Sstevilnimi zdravstvenimi izzivi, s katerimi se sreCujemo v sodobni medicini, so
neozdravljive bolezni posebej zahtevne, saj za njih ni znanega zdravljenja in pogosto
postavljajo bolnike pred dolgotrajne izzive, ki vplivajo na njihovo kakovost Zivljenja.
Genetske, presnovne, neoplasticne, infekcijske, neinfekcijske, dedne in avtoimunske
motnje sodijo med bolezni, za katere ni znanega zdravljenja (Boele, et al., 2024). Te
bolezni so pogosto kroni¢ne in progresivne, kar pomeni, da se sCasoma poslabsajo. Za
njih ozdravitev ni ve¢ mogoca. Neozdravljive bolezni predstavljajo eno najvecjih izzivov
v sodobni medicini in javnem zdravju. Seznam neozdravljivih bolezni vkljucuje bolezni
kot so: napredovali rak, kroni¢na plju¢na obolenja (npr. KOPB), sr¢na obolenja (npr.
kroni¢no sréno popuscanje), nevroloska obolenja (npr. multipla skleroza), kroni¢ne
bolezni ledvic, jeter itd. Neozdravljive bolezni imajo nekatere skupne znacilnosti, po
katerih se razlikujejo od drugih bolezni. Te znalilnosti so: kroni¢na narava bolezni,
progresivnost (oz. poslabSanje stanja pacienta kljub zdravljenju in terapijam),
pomanjkanje kurativnega zdravljenja, potreba po spremljanju, visoko custveno in
finan¢no breme za paciente in njihove bliznje. Nekatere od teh bolezni imajo genetsko
osnovo, druge pa so lahko posledica neustreznega Zivljenjskega sloga. slabe prehrane ali
drugih Skodljivih navad. Na zgodnji zacetek bolezni najveckrat vpliva okolje (Shinde, et
al., 2024).

Zdravljenje je obi¢ajno usmerjeno v lajSanje simptomoyv, izboljSanje kakovosti Zivljenja
in upocasnitev napredovanja bolezni. Te bolezni mocno vplivajo na kakovost Zivljenja
pacientov in njihovih bliZznjih, zahtevajo dolgotrajno zdravljenje ter pogosto povzrocajo
veliko ¢ustveno in finan¢no breme (Shinde, et al., 2024). Od 71 % vseh smrti na svetu
predstavljajo kroni¢ne neozdravljive bolezni vodilni vzrok smrti, pri ¢emer je rak najbolj
prevladujo¢i vzrok, sledijo mu ishemicna sréna bolezen, moZzganska kap, KOPB in

diabetes (Vestergaard, et al., 2023).

Z napredkom znanosti in stroke na podro¢ju medicine ter z izboljsanjem medicinskih
moznosti pri premagovanju diagnosti¢nih in terapevtskih izzivov se pri¢akovana

zivljenjska doba prebivalstva postopoma podaljSuje in temu primerno povecuje Stevilo
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pacientov z neozdravljivo boleznijo (Bradley, et al., 2018). Kakovost zivljenja tak$nega
pacienta bistveno poslabsajo Stevilni simptomi, ki nastanejo kot zapleti primarne bolezni.
Pacienti, sploh v zadnji fazi, obdobju umiranja, se sooc¢ajo s Stevilnimi ovirami, ki jih
prinasa izjemno tezko fizi¢no stanje, oslabljeno zaradi primarne bolezni, ter bolj ali manj
prizadeto duSevno zdravje, zaradi spoznanja minljivosti in umiranja (Aghdas Asghari &
Arabi, 2019). Smrt je naravno, univerzalno in nelo¢ljivo dejstvo ¢loveskega stanja,
umiranje je neizogibna posledica Zivljenja. Zavedamo se neizogibnosti smrti, kar je v

nasprotju z naso evolucijsko Zeljo po samoohranitvi (Mondragén-Sanchez, et al., 2015).

Pri sooc¢anju z diagnozo neozdravljive bolezni se pojavlja strah pred smrtjo. Strah pred
smrtjo ali tanatofobija je strah, ki je pogosto povezan s pacienti, ki so v zadnjem obdobju
bolezni. To so najpogosteje starejsi ljudje, vsekakor pa je en izmed strahov, s katerimi se
vsaj kdaj v zivljenju sreca vsak zdrav, mlajsi ¢lovek (Fernandez-Martinez, et al., 2021).
Dojemanje smrti med ljudmi je kompleksen proces, ki se glede na verske, kulturne,
socialne in osebne dejavnike pri posameznikih razlikuje. Nekateri se s smrtjo soocajo kot
z neizogibnim delom Zivljenja, nekateri pa jo doZivljajo kot zelo travmati¢no in strasljivo

izkuSnjo (Pyszczynski, et al., 2015).

Strah pred smrtjo opredelimo kot tesnobo, ki jo dozivimo v vsakdanjem zivljenju in jo
povzroca pricakovanje stanja, v katerem se nahaja mrtev ¢lovek, za katerega so znacilne
Stiri komponente: skrb za telesno spremembo, zavedanje minljivosti ¢asa, zaskrbljenost
zaradi boleCine in stresa, ki spremljata smrt in zaskrbljenost zaradi intelektualnih in
Custvenih reakcij na smrt (Easden, et al., 2023). Strah pred smrtjo se pojavi, ko ni
ustreznega nacina za obvladovanje tega konflikta. Koncepta strahu pred smrtjo ni mogoce
preuciti brez upoStevanja koncepta sprejemanja smrti. Za razliko od izogibanja je
sprejemanje smrti edini zdrav nacin soo€anja z njo (Vos, et al., 2015). Saeed in Bokharey
(2016) predstavljata trikomponentni model sprejemanja smrti, po katerem posameznik
lahko razvije enega od treh nacinov sprejemanja smrti: nevtralno sprejemanje (po katerem
vidi smrt kot obcutljiv dogodek v zZivljenju, vendar se strah ne razvije), sprejemanje
priblizevanja (po katerem je poudarek na pozitivnem pogledu na smrt in pogosto je
prisotno verovanje v nekak$no zivljenje po smrti) ali sprejemanje z izogibanjem (po

katerem posameznik ne more sprejeti smrti). SooCanje s smrtjo lahko okrepi proces

Ajla Avdi¢: Skrb za ohranjanje upanja ob Zivijenju z neozdravijivo boleznijo — pregled literature
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iskanja obcutka koherence, smisla in izpolnitve zivljenja. Omogoca spoznanje, da je
zadnje poglavje Zivljenja zadnja priloznost, da zivimo v polnem potencialu, pustimo za
sabo avtenticno zapusc¢ino, se povezemo z onstranstvom in presezemo zivljenje, kot ga
poznamo. Cilj je ohraniti misel, da je Se vedno Zivljenje, ki ga je treba ziveti, Se vedno
Cas za rast, da lahko umremo z obcutkom miru, spokojnosti in sprejetja zZivljenja, ki smo
ga ziveli. Paradoks dinamike konca Zivljenja je, da skozi sprejetje zZivljenja, ki smo ga

ziveli, pride tudi sprejetje smrti (Breitbart, 2017).

V Sloveniji zaradi kroni¢nih in neozdravljivih bolezni letno umre priblizno 20.000 ljudi.
Vecina teh pacientov potrebuje paliativno oskrbo (Onkoloski institut, 2015). Paliativna
oskrba je zdravstvena disciplina, specializirana za zagotavljanje celostne podpore in
oskrbe pacientom z napredujo¢o neozdravljivo boleznijo skozi celotno obdobje
zdravljenja ter hkrati nudi podporo njegovim bliznjim. Celostna oskrba pomeni, da poleg
obravnave telesnih simptomov vkljucuje skrb za psiholoske, socialne in duhovne potrebe
posameznika. Je dinamifen proces, saj je nujno, da se med zdravljenjem prilagaja
trenutnim potrebam pacienta in njegovih bliznjih ter pacienta obravnava individualno
(Ebert Moltara, et al., 2020). Namen paliativne oskrbe je izboljsati kakovost zivljenja
pacientov in njihovih druzin s preprecevanjem in olajSevanjem trpljenja z zgodnjim
prepoznavanjem, ocenjevanjem in zdravljenjem telesnih, psihosocialnih in dusevnih
tezav (Ebert Moltara, et al., 2022). Ve¢dimenzionalne potrebe pacientov z neozdravljivo
boleznijo in njihovih svojcev se lahko obravnavajo le s sodelovanjem multidisciplinarnih
zdravstvenih timov paliativne oskrbe, ki vkljuCujejo tako zdravnike kot medicinske
sestre, dietetike, farmacevte, psihologe, psihiatre itd. (Fernando & Hughes, 2019; Ebert
Moltara, et al., 2022). Le s takSnim multidisciplinarnim pristopom lahko podpirajo
paciente s kompleksnimi potrebami. Paliativna oskrba potrjuje Zivljenje in sprejema
umiranje kot normalen in naraven proces. Njen namen ni niti pospesiti niti odloZiti smrti.
Nudi podporni sistem, ki pomaga pacientom ziveti ¢im bolj aktivno do smrti (Ebert

Moltara, et al., 2022).

Pacienti z neozdravljivo boleznijo Zivijo vsak dan s spoznanjem, da bodo v bliznji
prihodnosti umrli. Slednji so trajno odvisni od medicinskega osebja in bolnisnic, Stevilnih

diagnosti¢nih in terapevtskih postopkov, kar vodi v specificne psiholoSke spremembe.
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Proces prilagajanja zivljenju z neozdravljivo boleznijo je dolgotrajen in teZaven ter je
pogosto mogoc¢ le s pomocjo aktiviranja obrambnih mehanizmov — zanikanje, premik
Custev, izolacija, intelektualizacija, regresija, projekcija, pretirana religioznost (Aghdas
Asghari & Arabi, 2019). Neozdravljive bolezni imajo velik vpliv ne le na paciente,
temveC tudi na njihove druzine in druzbo kot celoto (Nysaeter, et al., 2024). Zaradi
simptomov bolezni in negotovosti glede prihodnosti se ti pacienti in njihovi bliznji
soocajo z nenehnim telesnim in Custvenim stresom ter posledi¢no slabo kakovostjo
zivljenja (Gayatri, et al., 2021). Dolgotrajno zdravljenje, medicinska oprema in zdravila
predstavljajo veliko financno breme za paciente in njihove druzine (Stegmann, et al.,
2021). Neozdravljive bolezni pogosto vodijo v depresijo, anksioznost in socialno
izolacijo zaradi omejitev, ki jih bolezen prinaSa. Simptomi se lahko gibljejo od
nepatoloskih stanj, kot so skrbi, tesnobe, obcutek negotovosti, zalost in povecane stopnje
obupa, do specificnih psihiatriénih motenj (npr. anksiozne in depresivne motnje). Zadnji
so povezani s izrazenim stresom in invalidnostjo, slabso kakovostjo zivljenja, pove¢animi
telesnimi simptomi (npr. bolec€ina ali slabost), slabSim pridrzevanjem terapije, pove¢anim
tveganjem za samomor, slabSo prognozo in vi§jo smrtnostjo (Grassi, et al., 2023).
Nenazadnje so dolgotrajna oskrba in zdravljenje pacientov z neozdravljivimi boleznimi
velik izziv za zdravstvene sisteme, ki morajo zagotoviti ustrezno podporo in vire. Pacienti
v zadnjem obdobju kroni¢nih bolezni potrebujejo povecano raven oskrbe, kar prinasa
znatne zdravstvene stroSke (Vogt, et al., 2021; O'Donnell, et al., 2022; Vestergaard, et al.,
2023).

Tradicionalno izobraZevanje, ki se osredotocCa na zdravljenje bolezni oz. odstranjevanje
fizi¢nih manifestacij bolezni, pogosto ne pripravi zdravstvenih delavcev, da bi svojim
pacientom, ki se soo€ajo z neozdravljivo boleznijo, nudili udobje in tolazbo. Tudi pri
pacientih z neozdravljivo boleznijo imajo zdravstveni delavci izjemno pomembno vlogo
Custvenega in duhovnega zdravljenja. Kljub temu pa se pogosto zgodi, da zaradi
osredotocenosti na telesno stanje pacienta prezrejo dusevno zdravje in spregledajo tezave,
kar dodatno poslabsa telesno stanje pacienta. DuSevno zdravje pacientov z neozdravljivo
boleznijo je pomemben in pogosto zanemarjen vidik zdravstvene oskrbe. Da bi pacientom
z neozdravljivo boleznijo zagotovili ¢im boljSo oskrbo, je treba povecati ozavescenost o

dejstvu, da tezave z duSevnim zdravjem niso redkost pri pacientih z neozdravljivo
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boleznijo (Aghdas Asghari & Arabi, 2019). Psiholoske tezave, ki predstavljajo izzive
pacientom z neozdravljivo boleznijo, so: socialna izolacija, obcutek izgube, stres,
anksioznost, depresija itd. (Sturmey, 2020). Zaradi omejitev, ki jih bolezen prinasa, se
mnogi pacienti soo¢ajo z obutkom osamljenosti in izolacijo, kar lahko poslabsa njihovo
dusevno zdravje. Pacienti pogosto dozivljajo obcutek izgube zaradi izgube zdravija,
neodvisnosti, poklicne identitete in vloge v druzini. Prav tako je kroni¢ni stres pogost
med pacienti, ki se sooCajo z neozdravljivimi boleznimi zaradi stalne potrebe po
obvladovanju simptomov in prilagajanju na spremembe v Zivljenju. Hude anksiozne
motnje povzro¢ajo nepricakovana poslabSanja bolezni, strah pred prihodnostjo in
negotovost glede zdravljenja. Nenazadnje lahko stalna bolecina, izguba funkcionalnosti
in obCutek brezupa vodijo v depresivna stanja. Slednja moc¢no vplivajo na kakovost
Zivljenja pacientov z neozdravljivo boleznijo (Kong & Guan, 2019; Wisesrith, et al.,

2019; Sturmey, 2020).

Starodavni pomen zdravljenja, povezan s telesnim okrevanjem po poskodbi, pomeni tudi
globljo, subjektivno transformacijo. Zdravljenje pomeni potovanje skozi zapleten
notranji teren proti potencialno bolj umirjenem stanju, obogatenim z novimi spoznanji.
Osnova zdravljenja je razvoj upanja in dela na tem kako olajsati pacientov prehod med
taksnim potovanjem. Za paciente, ki imajo neozdravljivo bolezen in njihove bliznje je
pomembno upanje. Upanje je optimisti¢no prepric¢anje in proces, ki vztraja kljub izgubi
moznosti za ozdravitev ali okrevanje. Upanje ni staticno, nespremenljivo stanje uma.
Namesto tega se obicajno razvija skozi faze, ko bolezen napreduje in se priblizuje smrt
(Stuart, et al., 2019). Pri ohranjanju upanja je pomembna dobra komunikacija med
pacientom in zdravstvenim delavcem. Stevilne raziskave na to temo so obravnavale
predvsem paciente z rakom; pogosto med pogovorom o prognozi. Tudi v primeru slabe
prognoze 0z. neodvisno od prognoze in moznostih zdravljenja so ugotovili, da je
pacientom pomembno posredovanje upanja. V teh raziskavah so ugotovili, da pacienti z
rakom Zelijo iskrene in najbolj popolne informacije ob ohranjanju upanja (Johnson, et al.,
2015; Zill, et al., 2015; Christalle, et al., 2019). Tako vecina pacientov z zgodnjim
stadijem raka kot pacientov z napredovalo boleznijo meni, da je individualizirano in
realisticno razkrivanje njihovega stanja s strani samozavestnega, sodelujoega in

podpornega onkologa, boljse kot izogibanje. Vecina pacientov, njihovih svojcev in
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strokovnjakov je navedla, da prikrivanje ali izkrivljanje resnice ne vzbuja upanja. Pri tem
izpostavljajo individualizirani pristop. VV primeru, da pacienti ali bliznji ne zelijo biti
seznanjeni s resni¢nim stanjem in prognozo, je slednje potrebno spostovati (Werner &

Steighaug, 2017).

Duhovnost je bistveni del cloveka, ki poleg telesne, psiholoske in socialne dimenzije
doloCa osebo kot posameznika. Duhovnost pacientov z neozdravljivo boleznijo se
razlikuje glede na percepcije, staliS¢a, izkuSnje in sociokulturne pogoje (Wisesrith, et al.,
2021), Se posebej, ko se pacienti soocCajo s trpljenjem. Posledi¢no pacienti dozivljajo
duhovno stisko in potrebujejo duhovno oskrbo, ki je posebej zasnovana, da zadosti
duhovnim potrebam neozdravljivo bolnih oseb in njihovih druzin. Duhovna oskrba je
kljuéni in nepogresljivi del paliativne oskrbe, ki jo priznava tudi Svetovna zdravstvena
organizacija (WHO) in je Ze veC kot 15 let vkljucena v definicijo paliativne oskrbe
(Connor & Sepulveda Bermedo, 2018). Na koncu zivljenja je duhovna oskrba za paciente
Se posebej pomembna, saj si Zelijo, da zdravstveni delavci nudijo podporo na tem
podrogju (Best, et al., 2015). Ce pacient z neozdravljivo boleznijo razvije pozitivno
percepcijo in doseZe vis§je stanje duhovnosti, bo imel pozitivno izku$njo bolezni in se bo
pripravljen soogiti s terminalnimi pogoji. Ce pa ima pacient negativno izku$njo bolezni,
bo bolj trpel in se ne bo pripravljen soociti s krizami ob koncu zZivljenja (Kong & Guan,
2019; Wisesrith, et al., 2019). Zato je nujno, da medicinske sestre razumejo duhovne
potrebe pacientov z neozdravljivo boleznijo in njihovih druZin, da bi zagotovile

ucinkovito paliativno oskrbo (Wisesrith, et al., 2021).

V situacijah, ko se pacienti sooc¢ajo z neozdravljivo boleznijo so pacienti identificirali
razli¢ne vire upanja, pri ¢emer bi jih morali zdravstveni delavci podpirati. Medtem ko
nekateri pacienti z neozdravljivo boleznijo in njihovi druzinski ¢lani Se naprej ¢akajo na
¢udez premaganja verjetnosti in doseganja ozdravitve, drugi razvijejo zapleten sklop
upov, pri Cemer je upanje na ozdravitev le ena od mnogih stvari, na katere upajo. Pacienti
lahko upajo, da bodo kar najbolje izkoristili preostali ¢as, ohranili kakovost zivljenja,
okrepili odnose s bliznjimi, ohranili nadzor nad svojim zivljenjem, se izognili trpljenju,
nasli smisel v teh tezkih izku$njah in dosegli mirno, dobro smrt (Hill, et al., 2023). Vendar

Upanja ni mogoce "dati", lahko pa se paciente usmeri k novim virom upanja in se jim

Ajla Avdi¢: Skrb za ohranjanje upanja ob Zivijenju z neozdravijivo boleznijo — pregled literature
stran 6



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

dovoli, da sprejemajo individualne odloc¢itve. Ravnovesje med upanjem in realnostjo je
pomembno. Nekateri strokovnjaki so izrazili mnenje, da lahko pacientom, ¢e se jim
dovoli, da si predstavljajo zelo malo verjeten izid, pomaga, da se sprijaznijo z realnostjo
svoje situacije v svojem tempu. Drugi pa ¢utijo odgovornost, da pomagajo pacientom, da
se osredoto¢ijo na realistiCne, uresnicljive upe, da se izognejo zapravljanju Casa in
energije z neuporabnimi zdravljenji (Christalle, et al., 2019). Medtem ko se na zivljenje
z neozdravljivo boleznijo pogosto gleda kot na brezupno situacijo, pacienti in njihovi
bliznji pogosto poroc¢ajo, da je upanje zelo zivo in pomembnejse kot kadarkoli prej. 1z
vsega navedenega lahko ugotovimo, da je skrb za dusevno zdravje in ohranjanje upanja
izjemno pomembno, Se posebej pri tako obcutljivih skupinah pacientov, kot so tisti z
neozdravljivo boleznijo. Pri teh pacientih je cilj izboljSati kakovost Zivljenja in zmanjSati
raven trpljenja na minimum. To je mozno doseci izklju¢no s skrbjo za vse komponente
zdravja kot celote, vklju¢no z dusevnim zdravjem. V skladu s zgoraj napisanim je glavni
namen diplomskega dela s pomocjo pregleda domace in tuje znanstvene in strokovne
literature raziskati nacine skrbi za ohranjanje upanja ob Zzivljenju z neozdravljivo

boleznijo.
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2 EMPIRICNI DEL

V diplomskem delu smo s pregledom znanstvene in strokovne literature raziskali tematiko

skrbi za ohranjanje upanja ob Zivljenju z neozdravljivo boleznijo.

2.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Glavni namen diplomskega dela je s pomocjo pregleda domace in tuje znanstvene in
strokovne literature raziskati potencialne nacCine za ohranjanje upanja ob Zzivljenju z

neozdravljivo boleznijo.

Cilja diplomskega dela sta:
- raziskati psiholoSke izzive pri pacientih z neozdravljivo boleznijo;

- raziskati nacine skrbi za ohranjanje upanja ob Zivljenju z neozdravljivo boleznijo.

2.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

V skladu s cilji diplomskega dela smo za raziskovanje skrbi za ohranjanje upanja ob

Zivljenju z neozdravljivo boleznijo oblikovali dve raziskovalni vprasanji (RV):

RV1: S kaks$nimi psiholoSkimi izzivi se srecujejo pacienti z neozdravljivo boleznijo?
RV2: Kako lahko ljudje z neozdravljivo boleznijo ohranjajo upanje in pozitivno

naravnanost?

2.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

Diplomsko delo temelji na pregledu in analizi znanstvenih ¢lankov ter deskriptivni
metodi dela. Kriticno smo ocenili in sintetizirali ugotovitve raziskav, ki obravnavajo

tematiko o skrbi za ohranjanje upanja ob zivljenju z neozdravljivo boleznijo.
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2.3.1 Metode pregleda literature

Za opis obravnavane tematike in predstavitev posameznih pojmov smo v diplomskem
delu uporabili opisno metodo dela. Za primerjavo dokazov iz razli¢nih raziskav smo
uporabili metodo komparacije, tudi metodi analize in sinteze, z namenom analiziranja in
povzemanja kon¢nih ugotovitev. Pregledali smo relevantno domaco in tujo strokovno in
znanstveno literaturo povezano s tematiko diplomskega dela. Pregled strokovne in
znanstvene literature smo izvedli v mednarodnih podatkovnih bazah: CINAHL, PubMed
in Science Direct. Do dodatnih virov literature smo dostopali s pomocjo rocnega iskanja
v seznamih referenc. Za iskanje smo prav tako uporabili kooperativni online bibliografski
sistem COBISS in Google u€enjak ter revijo Obzornik zdravstvene nege. Iskanje smo
omejili na objave s celotnim besedilom v znanstvenih ali strokovnih recenziranih revijah.
Literaturo smo omejili na obdobje med 2014 in 2024. V naSem strokovnem branju
literature smo izkljucili naslednje zadetke: podvojeni ¢lanki, ¢lanki brez polnega dostopa,

¢lanki v drugih jezikih in ¢lanki, ki ne ustrezajo namenu in cilju raziskave.

2.3.2 Strategija pregleda zadetkov

Strokovno in znanstveno literaturo smo iskali po klju¢nih besedah v slovenskem jeziku:
»dusevno zdravje«, »neozdravljiva bolezen«, »pacient«, »paliativna oskrba« in »upanje«.
V angleskem jeziku pa: »hope«, »incurable disease«, »mental health«, »palliative« in
»patient«. Pri iskanju literature smo uporabili kljuéne besede, ki smo jih povezali z
Boolovim operaterjem AND in OR v iskalni niz ter uporabili znak *, da bi nadomestili
enega ali ve¢ znakov. Za prikaz poteka analize literature smo uporabili diagram PRISMA
(Page, et al., 2021). Po uporabi zastavljene iskalne sintakse v izbranih podatkovnih bazah
smo najprej pregledali rezultate in odstranili vse dvojnike ¢lankov. Nato smo izlo¢ili
¢lanke, pri katerih naslov in izvlecek nista ustrezala vkljucevalnim in izkljucevalnim
kriterijem. Prav tako smo izkljucili vse ¢lanke, za katere nismo imeli dostopa do celotnega
besedila. V Google ucenjaku smo pregledali literaturo do pete strani zadetkov. Preostale
vire smo Se enkrat podrobneje pregledali na podlagi dolocenih kriterijev in tiste, ki niso
ustrezali, 1zkljucili 1z pregleda. Sintezo klju¢nih ugotovitev vkljucenih raziskav v pregled

smo predstavili v tabeli 4 v nadaljevanju. Tabelaricni prikaz prikazuje uporabljene
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podatkovne baze, klju¢ne besede, Stevilo zadetkov ter izbrane zadetke v polnem besedilu.
S pomocjo teh smo dosegli zastavljene cilje, odgovorili na raziskovalna vprasanja in

izpolnili namen diplomskega dela.

V nadaljevanju je v tabeli 1 predstavljena iskalna sintaksa, stevilo zadetkov v posameznih
podatkovnih bazah (CINAHL, PubMed in Science Direct, ter Google ucenjak in

COBISS) in stevilo izbranih zadetkov. V vseh podatkovnih bazah smo uporabili enako

iskalno strategijo.

Tabela 1: Identifikacija zadetkov v posameznih podatkovnih bazah

Podatkovna Iskalna sintaksa Omejitve Stevilo Izbrani zadetki za
baza iskanja zadetkov pregled v polnem
besedilu
CINAHL »Hope« AND Jezik: angleski 67 1
(»incurable disease« Casovni okvir:
OR »palliative«) AND 2014-2024
»mental health« AND Dostopnost:
»patient« polna
Science Direct | »Hope« AND Jezik: angleski 895 3
(»incurable disease« Casovni okvir:
OR »palliative«) AND 2014-2024
»mental health« AND Dostopnost:
ypatient« polna
PubMed »Hope« AND Jezik: angleski 322 3
(»incurable disease« Casovni okvir:
OR »palliative«) AND 2014-2024
»mental health« AND Dostopnost:
»patient« polna
Google »Hope« AND Jezik: angleski 1770 3
ucenjak (»incurable disease« Casovni okvir:
OR »palliative«) AND 2014-2024
»mental health« AND Dostopnost:
ypatient« polna
COBISS Upanje IN (»paliativna | Jezik: slovenski 99 4
oskrba« ALI Casovni okvir:
»neozdravljiva 2014-2024
bolezen«) IN »dusevno | Dostopnost:
zdravje« IN pacient polna
SKUPAJ 3153 14

2.3.3 Opis obdelave podatkov pregleda literature

V diplomskem delu smo izvedli kvalitativno vsebinsko analizo dobljenih virov v
celotnem besedilu. Med analizo izbranih virov smo iskali vsebine, ki se je ujemala s cilji

raziskave diplomskega dela. Vse pridobljene vire smo najprej natan¢no prebrali, si

Ajla Avdi¢: Skrb za ohranjanje upanja ob Zivijenju z neozdravijivo boleznijo — pregled literature
stran 10



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

izoblikovali miselne zakljucke v skladu s tematiko diplomskega dela. Sledilo je drugo
branje, med katerim smo oznacevali vsebino virov in jo povezovali s posameznimi
raziskovalnimi vpraSanji. Postopek kvalitativne analize lahko razdelimo na Sest
posameznih korakov: urejanje gradiva, dolocitev enot kodiranja, proces kodiranja,
definiranje relevantnih pojmov in oblikovanje kategorij, definiranje kategorij in
oblikovanje kon¢ne teoreticne formulacije. Skladno s tem smo po urejanju gradiva zaceli
razClenjevanje besedila na enote kodiranja, ki predstavljajo del besedila, ki vsebuje za
raziskavo pomembne analize. V procesu odprtega kodiranja smo podatke interpretirali in
uredili po kljuénih besedah diplomskega dela. Vsebinsko podobne kode smo v
nadaljevanju oblikovali v vsebinske kategorije (Kordes & Smrdu, 2015).

2.3.4 Ocena kakovosti pregleda literature

Za prikaz kakovosti dokazov smo uporabili hierarhijo dokazov v znanstveno
raziskovalnem delu po avtoricah Polit in Beck (2021), ki navajata osem nivojev hierarhije
dokazov v znanstveno raziskovalnem delu glede na metodolosko zasnovo raziskave.
analizo randomiziranih klini¢nih raziskav, sledijo randomizirane klini¢ne raziskave,
nerandomizirane klini¢ne raziskave, sistemati¢ni pregled opisnih/kvantitativnih raziskav,
opazovalne raziskave, sistemati¢ni pregled opisnih/kvalitativnih raziskav, posami¢ne

opisne raziskave, mnenja avtorjev, ekspertnih komisij, notranja porocila (slika 1).
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A Sistematicni pregledi / metaanalize randomiziranih klini¢nih raziskav

1 raziskava

ePosamezne randomizirane klini¢ne raziskave
1 raziskava
eNerandomizirane klini¢ne raziskave (kvazi eksperimenti)
0 raziskav A
eSistematicni pregledi neeksperimentalnih
(opazovalnih) raziskav 3 raziskave
*Neeksperimentalne/opazovalne raziskave
6 raziskav
Sistematicni pregledi/metasinteze
kvalitativnih raziskav .
1 raziskava
eKvalitativne/opisne raziskave
2 raziskavi
eNeraziskovalni viri (mnenja...)
0 raziskav

Slika 1: Hierarhija dokazov
Polit & Beck (2021, p. 29)

Pridobljene vire smo predstavili po hierarhi¢ni razporeditvi z navajanji avtorja (tabela 2).
V pregled smo zajeli najvec (n = 6) opazovalnih raziskav (Davis, et al., 2017; Cheng, et
al., 2018; Silva, et al., 2019; Riklikiené, et al., 2020; Feng, et al., 2021; Ozdemir, et al.,
2022). Vkljucili smo 3 sistemati¢ne preglede opazovalnih raziskav (Chung, et al., 2021;
Sun, et al., 2024; Martins, et al., 2024), 2 opisni/kvalitativni raziskavi (Nierop-Van
Baalen, et al., 2016; Stuart, et al., 2019), 1 sistemati¢ni pregled randomiziranih klini¢nih
raziskav (Zheng, et al., 2023), 1 randomizirano klini¢no raziskavo (Werner & Steihaug,
2017) in 1 sistemati¢ni pregled opisnih/kvalitativnih raziskav (D'Souza & Astrow, 2020)
(tabela 2).

Tabela 2: Hierarhi¢na razporeditev izbrane literature in virov

Nivo Stevilo virov Vir
Sistemati¢ni pregled/meta analiza 1 — Zheng, et al., 2023.
randomiziranih klini¢nih raziskav
Randomizirane kliniéne raziskave 1 — Werner & Steihaug, 2017.
Nerandomizirane raziskave 0 /
Sistematicni pregled opazovalnih 3 — Sun, et al., 2024;
raziskav — Martins, et al., 2024;

— Chung, et al., 2021.

Opazovalne raziskave 6 — Ozdemir, et al., 2022;

— Feng, et al., 2021.

— Riklikiené, et al., 2020;
— Silva, et al., 2019;

— Cheng, et al., 2018;

— Davis, et al., 2017.
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Nivo

Stevilo virov

Vir

Sistematicni pregled opisnih/
kvalitativnih raziskav

1

— D'Souza & Astrow, 2020.

Opisne/kvalitativne raziskave

2

— Stuart, et al., 2019;
— Nierop-Van Baalen, et al., 2016.

Mnenje avtorjev

0

/

Polit & Beck (2021, p. 29)

2.4 REZULTATI

Potek sistematicnega pregleda literature smo prikazali s pomoc¢jo PRISMA diagrama

(Page, et al., 2021). Z uporabo izbranih klju¢nih besed in sopomenk, povezanih z

Boolovimi operatorji, smo prvotno pridobili 3153 strokovnih in znanstvenih ¢lankov. Po

odstranitvi duplikatov z uporabo End-Note X8 programa smo odstranili 176 podvojenih

virov in nam je ostalo 2977 virov. Po pregledu zadetkov na podlagi naslova je ostalo 189

ustreznih virov (izkljucenih 156 virov). Po pregledu izvleckov je ostalo 33 virov (19

izklju€enih virov). Preostalih 33 virov smo podrobneje pregledali in izklju€ili Se 19 virov

zaradi vsebinske neprimernosti. Ostalo nam je 14 virov, dosegljivih v obsegu celotnega

besedila, ki smo jih vkljucili v pregled. Celoten pregled poteka iskanja virov je razviden

iz PRISMA diagrama (slika 2).
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Viri iz izbranih
podatkovnih baz
(n=3153)

Ostali viri v polnem

|

Stevilo ustreznih virov
po odstranitvi
duplikatov
(n=2977)

!

Stevilo ustreznih virov
po pregledu naslova
(n=189)

v

Stevilo ustreznih virov
po pregledu izvleckov
(n=33)

I

Stevilo virov vkljuéenih
v podrobno analizo
(n=14)

.......................................

176 izkljucenih
duplikatov

_______________________________________

156 izkljugenih virov na
podlagi naslova

19 izkljuéenih virov na
podlagi izvleCkov

Slika 2: PRISMA diagram
Page, et al. (2021, p. 71)
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2.4.1 Tabelari¢ni prikaz rezultatov s klju¢nimi spoznanji

Rezultate smo najprej predstavili glede na glavne znacilnosti posameznih virov, ki smo

jih vkljucili v pregled (avtorji, leto objave, uporabljena metodologija, vzorec), ter jih

kronolosko uredili (od najnovejSih do najstarejsih). V tabeli smo navedli tudi klju¢na

spoznanja avtorjev, na katerih temelji pregled literature (tabela 3).

Tabela 3: Prikaz rezultatov

Avtorji

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in
drzava)

Kljuéna spoznanja

Sun, et al.

2024

Sistemati¢ni
pregled
literature

8
randomiziranih
kontroliranih
raziskav,
Kitajska

Z raziskavo so pregledali vpliv
terapije o smislu zivljenja pri
pacientih z rakom in ocenili njen
vpliv na duhovne in psiholoske
izide ter kakovost Zivljenja.
Ugotovili so, da terapija lahko
bistveno izbolj$a duhovne izide,
vkljuéno s smislom Zivljenja,
zmanj$anjem obcutka
brezupnosti, izbolj$anjem tudi
psiholoskih izidov, vklju¢no z
anksioznostjo, depresijo,
psiholoskim stresom in Zeljo po
smrti, ter izboljsanjem kakovosti
zivljenja pri pacientih z rakom.

V raziskavi izpostavljajo, da so
potrebne nadaljnje
visokokakovostne randomizirane
kontrolirane Studije z ve¢jimi
vzorci, da bi potrdili rezultate
tega pregleda literature in
pojasnili dolgoro¢ne ucinke
terapije za prihodnost.

Martins, et al.

2024

Sistemati¢ni
pregled
literature

84 raziskav,
Portugalska

V sistemati¢énem pregledu
izpostavljajo duhovno stisko,
brezupnost in depresijo kot
osnovne pojme, ki se uporabljajo
v paliativni oskrbi.

Rezultati poudarjajo, da so ti
trije pojmi razli¢ni, vendar imajo
tudi nekaj skupnih tock.

Duhovna stiska je vgrajena v
razpad njihovih duhovnih/
vernostnih prepricanj,
pomanjkanje smisla v zivljenju
in eksistencialna vprasanja.
Brezupnost je obCutek obupa in
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Avtorji

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in
drzava)

Kljuéna spoznanja

nezmoznost nadzora ter
reSevanja pacientove situacije.
Na koncu je depresija stanje
zalosti s situacijo, Ki jih je na
veC nivojih prizadela. V
zakljucku avtorji izpostavljajo,
da je izpopolnjevanje treh
pojmov v paliativni oskrbi
bistveno, saj spodbuja
razjasnitev in izboljsuje razvoj
znanja za ucinkovite
intervencije.

Zheng, et al.

2023

Sistemati¢ni
pregled
literature

9
randomiziranih
kontroliranih
raziskav, 871
udelezenceyv,
Kitajska

Terapija dostojanstva je kratka,
individualizirana psihoterapija,
katere namen je zmanjsati
psihosocialno in duhovno stisko
v zadnjih fazah zivljenja.

Ugotovili so, da je terapija
dostojanstva pozitivno vplivala
na psihosocialno in duhovno
dobrobit pacientov z
neozdravljivo boleznijo in pri
njih zmanjsala anksioznost in
depresijo po intervenciji. Avtorji
so zakljucili, da se terapija
dostojanstva lahko ponudi kot
psiholoska intervencija za
neozdravljivo bolne paciente za
zmanjs$anje njihove anksioznosti
in depresije. Vendar so
izpostavili, da so potrebne
dodatne raziskave za
ocenjevanje uéinkov terapije na
dostojanstvo in kakovost
zivljenja neozdravljivo bolnih
pacientov.

Ozdemir, et al.

2022

Opazovalna
raziskava

1184 pacientov
v paliativni
oskrbi zbranih v
vecjih javnih
bolnisnicah iz 4
Azijskih drzav
(Kitajska, Indija,
Srilanka in
Vietnam)

V raziskavi so preucevali
povezavo med zavedanjem
prognoze pri pacientih z
napredovalim rakom in
razli¢nimi psiholoskimi izidi ter
kako lahko sprejemanje bolezni
s strani pacienta ublazi duevno
stisko. Pacienti, ki so se zavedali
svoje prognoze ali so bili glede
nje negotovi, so pokazali vi§je
ravni anksioznosti in depresivnih
simptomov v primerjavi s
pacienti, ki so verjeli, da je
njihov rak ozdravljiv. Zavedanje
prognoze je bilo povezano z
nizjimi rezultati duhovne
dobrobiti. Rezultati kaZejo, da je
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treba razkritje prognosti¢nih
informacij zagotoviti skupaj s
psiholoskimi intervencijami, ki
se osredotocajo na sprejemanje
bolezni.

Feng, et al.

2021

Opazovalna
raziskava

586 pacientov v
paliativni oskrbi,
Kitajska

V preseéni raziskavi so za
merjenje duhovne dobrobiti in
strahu pred smrtjo uporabili
vprasalnik Evropske
organizacije za kakovost
zivljenja in duhovno dobrobit 32
(EORTC QLQ-SWB32) in
Templerjevo lestvico strahu pred
smrtjo (T-DAS).

V raziskavi so ugotovili, da
duhovna dobrobit pacientk z
ginekoloskim rakom na
Kitajskem ni slabsa kot v drugih
drzavah z verskimi prepricanji in
da imajo bolnice z nizjim
strahom pred smrtjo vi§jo raven
duhovnega blagostanja.
Izpostavljajo, da bi klini¢no
osebje moralo posvecati
pozornost duhovnemu zdravju
pacientov z rakom, duhovna
oskrba pa bi morala biti
obravnavana kot bistveni
element v paliativni oskrbi.

Chung, et al.

2021

Sistemati¢ni
pregled
literature

19 kvalitativnih
in 47
kvantitativnih
raziskav,
Kitajska

V sistemati¢énem pregledu
poudarjajo potrebo po
izbolj$anju paliativne oskrbe na
Kitajskem s posebnim
poudarkom na celostnem
pristopu, ki vkljucuje tako
telesne, ¢ustvene kot tudi
duhovne potrebe pacientov in
njihovih negovalcev. Neformalni
negovalci so izrazili potrebo po
izobrazevanju in zmanj$anju
obremenitev.

Ocene modelov paliativne
oskrbe so bile ve¢inoma
osredotocene na specializirano
paliativno oskrbo, ki se izvaja v
razli¢nih okoljih (bolnisnice,
domovi za ostarele in domaca
oskrba). 1zidi so bili razvr§¢eni v
Sest kategorij: kakovost
zivljenja, obvladovanje bolecine,
fizi¢na ocena, psihospiritualna
ocena, kakovost oskrbe in ocena
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izvajanja paliativne oskrbe.
Pozitivni uéinki celostne
obravnave se kazejo na
izboljsanju kakovosti Zivljenja,
obvladovanje bolec€ine,
anksioznosti in depresije,
zmanjSanje stopnje ponovnih
sprejemov v bolnisnico in
stroskov.

Riklikiené, et al.

2020

Opazovalna
raziskava

226 pacientov v
paliativni oskrbi,
Litva

V preseéni raziskavi so pacienti
z neozdravljivo boleznijo
odgovarjali na vprasanja o svoji
duhovni dobrobiti, zaznavi
sreCe, zadovoljstvu z Zivljenjem,
intenzivnosti bole¢ine in
telesnem funkcioniranju. V
raziskavi so ugotovili, da sta bila
sreca in zadovoljstvo z
zivljenjem negativno povezana z
intenzivnostjo bolecine, vendar
nista imela neposrednega vpliva
na duhovno dobrobit pacientov z
rakom. Duhovna dobrobit
pozitivno vpliva na ¢ustveno
blagostanje (sreco in
zadovoljstvo z Zivljenjem), njen
vpliv pa je moénejsi od
negativnega vpliva telesne
bolecine na Custveno
blagostanje.

D'Souza &
Astrow

2020

Pregled
literature

Zdruzene drzave
Amerike

V raziskavi omenjajo, da je vse
vedji interes raziskovanj
duhovnih potreb in intervencij
med pacienti z neozdravljivo
boleznijo. Zlasti implementacija
duhovne oskrbe zahteva bolj
osredotoceno prizadevanje — od
jasne in standardizirane
definicije duhovnosti do prenosa
intervencij v klini¢no prakso.
Poleg tega izpostavljajo, da
manjkajo raziskave o
kompetencah in usposabljanju
zdravstvenih delavcev na
podro¢ju duhovne oskrbe kar
poudarja potrebo po dodatni
pozornosti na tem podroc¢ju pred
vklju¢evanjem v rutinsko
klini¢no prakso. Spostovanje
kulturnih razlik je prav tako
nujno.

To podrodje se razvija, vendar
ze zdaj onkologom omogoca
0snovo za upravljanje s temi
kompleksnimi vpraSanji smisla
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in namena v povezavi z
boleznijo ter obeta nadaljnje
izboljsave v podpori oskrbe
pacientov v paliativni oskrbi v
prihodnjih letih.

Stuart, et al.

2019

Kvalitativna
raziskava

3 star$i otrok v
paliativni oskrbi,
Avstralija

V raziskavi preucujejo vlogo
zdravnika v procesu zdravljenja
pediatri¢nih onkoloskih
pacientov.

Preu¢ujejo, kako lahko zdravniki
pomagajo prizadetim druzinam
preiti iz "osredoto¢enega
upanja" (ki je osredotoceno na
ozdravitev) v "pristno upanje”,
ki ponuja bolj realisticno
Custveno podlago, ko se smrt
otroka priblizuje. Z uporabo
svojih klini¢nih izkusenj in
medicinskega znanja lahko
zdravniki pomagajo druzinam
razumeti znake, Ki jim sporoc¢a
telo njihovega resno bolnega
otroka, ter poudarjajo pomen
cenjenja sedanjosti in ustvarjanja
novih spominov, ki presegajo
bolezen. Zdravniki se lahko
naudijo biti "brezpogojno
prisotni* za paciente in njihove
druzine, ne da bi se potopili v
trpljenje.

Avtorji poudarjajo, da je veliko
mogoce storiti pri zagotavljanju
telesne, ¢ustvene in duhovne
utehe ter opisujejo, kako druzini
sCasoma pomagati najti
osvoboditev od obupa in Ziveti
polno Zivljenje, ki $e vedno
spostuje spomin na otroka.

Silva, et al.

2019

Opazovalna
raziskava

129 pacientov v
paliativni oskrbi,
Brazilija

Namen je bil raziskati razmerje
med prisotnostjo duhovne stiske
ter uporabo vere za
obvladovanije te stiske pri
onkoloskih paciente v paliativni
oskrbi.

V presecni raziskavi je 57 %
vklju€enih pacientov pokazalo
zmerno duhovno stisko, 96 %
pacientov pa je uporabljalo
verska prepri¢anja za duhovno
obvladovanje te stiske. Duhovna
stiska je negativno povezana z
duhovnim obvladovanjem in
tudi s starostjo. Avtorji so
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zakljugili, da je duhovna stiska
prisotna pri pacientih z
neozdravljivo boleznijo, zato je
za njeno obvladovanje
pomembna religija.

Cheng, et al.

2018

Opazovalna
raziskava

182 pacientov v
paliativni oskrbi,
Kitajska

Duhovne potrebe so pomembne
za mnoge paciente z
neozdravljivo boleznijo.
Poznavanje duhovnih potreb je
prvi korak k izpopolnjevanju
njihovih potreb, vendar tovrstno
znanje pri pacientih v paliativni
oskrbi pogosto manjka. V tej
presecni raziskavi so ocenjevali
duhovne potrebe med pacienti z
rakom na Kitajskem in
analizirali njihovo povezanost z
demografskimi in klini¢nimi
znacilnostmi.

Duhovne potrebe udelezencev so
se znatno razlikovale glede na
stadij bolezni, ¢as od diagnoze
in pogostost hospitalizacij.
Avtorji so v raziskavi zakljucili,
da bi duhovne potrebe pacientov
z rakom morale biti delezne ve¢
pozornosti. Uéinkovita orodja in
postopki za ocenjevanje
duhovnih potreb pacientov bi
morali biti vzpostavljeni, da bi
lahko oblikovali ustrezne
intervencije ze v zgodnji fazi
zdravljenja.

Werner &
Steihaug

2017

Randomizirana
kontrolirana
raziskava

280 pacientov v
paliativni oskrbi,
Norveska

Avtorja izpostavljata, da na
prakti¢ni ravni obstaja omejeno
znanje o komunikaciji in
prenasanju upanja ter zanikanja
med posveti z pacientii z
neozdravljivimi boleznimi. V tej
raziskavi so raziskali resni¢en
zdravni$ki posvet med
zdravnikom in pacientom z
neozdravljivim rakom, s
poudarkom na prena$anju in
okrepitvi upanja. Med tak$nimi
pogovori morajo zdravniki
komunicirati na ustrezen nadin,
izraZati spoStovanje do pacienta
kot subjekta in avtoriteto
njegovih lastnih izkuSen;.
Pomembno je, da zdravnik in
pacient uspeta vzpostaviti dobro
delovno zaveznistvo, ki ga
zaznamuje toplina in zaupanje.
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Raziskovanje in razumevanje
resni¢nih pacientovih skrbi je
bistvenega pomena za lajSanje in
tolazbo pacienta ter prenaSanje
upanja.

Davis, et al.

2017

Opazovalna
raziskava

197 pacientov v

paliativni oskrbi,
Zdruzene drzave
Amerike

Upanje je pomembno za
paciente z rakom v paliativni
oskrbi. Prepoznavanje
dejavnikov, ki vplivajo na
upanje, je klju¢no. Porocano je,
da tesnoba, depresija, utrujenost
in bolec¢ina zmanjSujejo upanje.
V raziskavi so ugotovili, da
upanje ni povezano s spolom,
starostjo, zakonskim statusom
ali trajanjem bolezni. V
raziskavi so ugotovili, da
povezava med obremenitvijo s
simptomi in upanjem ni bila
klini¢no pomembna. Po drugi
strani pa je bila povezava med
obremenitvijo s simptomi in
depresijo kliniéno pomembna.
Ugotovili so tudi pomembno
povezavo med depresijo in
upanjem pri pacientih v
paliativni oskrbi. Boljse
razumevanje procesa ohranjanja
upanja lahko vodi k boljsi
psihosocialni podpori, ki jo
nudijo zdravstveni strokovnjaki,
s poudarkom na individualnih
potrebah pacientov in njihovih
osebnih virih upanja.

Nierop-Van
Baalen, et al.

2016

Kvalitativna
raziskava

76 pacientov v
paliativni oskrbi,
Nizozemska

Cilj te raziskave je bil raziskati
pomen upanja pri pacientih z
rakom v paliativni oskrbi.
Paliativni pacienti lahko kljub
poznavanju svoje prognoze
ohranijo moc¢no upanje, tudi
upanje na ozdravitev. Vendar
zdravstveni delavci vedno ne
razumejo pacientov, ki imajo
tovrstno upanje. Upanje ima
dvojno funkcijo: pacienti upajo,
ker se ne morejo odpovedati
upanju in ker imajo od njega
veliko koristi. Upanje lahko
izvira iz Stevilnih virov in je pod
vplivom razli¢nih dejavnikov.
Ce je manj mo¢nih virov, iz
katerih bi lahko ¢rpali upanje, si
ljudje ustvarijo upanje sami, kar
zahteva vec truda za
vzdrzevanje.
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Pacienti uporabljajo razli¢ne
strategije za povecanje svojega
upanja. Boljse razumevanje tega
procesa lahko vodi k boljsi
psihosocialni podpori s strani
zdravstvenih delavcev, saj le ti
prenasajo Stevilna sporo¢ila, ki
vplivajo na upanje pacientov.

2.4.2 Prikaz rezultatov po kodah in kategorijah

Med branjem izbranih virov smo oblikovali vsebinske kode (n = 22) in pridobljene vire

razvrstili v kategorije (n = 2) — kategorija 1: »psiholoski izzivi pacientov z neozdravljivo

boleznijo« in kategorija 2: »nacini skrbi za ohranjanje upanja in pozitivno naravnanost

ob Zivljenju z neozdravljivo boleznijo«, ter navedli avtorje virov, ki smo jih vkljucili v

pregled literature (tabela 4).

Tabela 4: Razporeditev kod po kategorijah

Kategorije (n =2)

Kode (n = 22)

Avtorji

Kategorija 1:
psiholoski izzivi pacientov z
neozdravljivo boleznijo

Pacient, neozdravljive
bolezni, paliativna oskrba,
psiholoski izzivi,
sprejemanje bolezni,
obremenitev, trpljenje,
psihosocialni dejavniki,
obup, depresija,
anksioznost, kakovost

— Sun, et al., 2024;

— Martins, et al., 2024;

— Ozdemir, et al., 2022;

— Chung, et al., 2021;

— D'Souza & Astrow; 2020;
— Stuart, et al., 2019;

— Silva, et al., 2019.

neozdravljivo boleznijo

zivljenja.
Kategorija 2: Spiritualna oskrba, - Zheng, et al., 2023;
nacini skrbi za ohranjanje spiritualne potrebe, upanje, | - Feng, et al., 2021;
upanja ob Zivljenju z psiholoske potrebe, - Riklikiené, et al., 2020;

socialne potrebe, religija,
smisel zivljenja, notranji
mir, kulturno ozadje,
psihoterapija.

- Cheng, et al., 2018;

- Werner & Steihaug, 2017;

- Davis, et al., 2017;

- Nierop-Van Baalen, et al., 2016.

2.5 RAZPRAVA

Neozdravljive bolezni predstavljajo enega najvecjih izzivov v sodobni medicini. Gre za

skupino bolezni, ki jih trenutno v zdravstvu ne znamo pozdraviti, temve¢ le obvladujemo

simptome in napredovanje bolezni (Sturmey, 2020). V zadnjih letih je duhovna dobrobit
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postopoma pridobila pozornost zdravstvenih delavcev, Se posebej tistih v paliativni
oskrbi, ki so prepoznali pomen psiholoske in duhovne podpore pri pacientih z
neozdravljivimi boleznimi (Feng, et al., 2021). DuSevno zdravje pacientov z
neozdravljivo boleznijo je pomemben in pogosto zanemarjen vidik zdravstvene oskrbe.
Neozdravljive bolezni ne vplivajo le na telesno zdravje pacientov, temve¢ tudi na njihovo
duSevno in Custveno stanje. Soocanje z diagnozo, dolgotrajno zdravljenje in negotovost
glede prihodnosti lahko povzroc¢ijo hude psiholoSke stiske, ki zahtevajo celostno
obravnavo (Wisesrith, et al., 2021). V diplomskem delu smo s pregledom literature
raziskali podrocje, ki se osredotoCa na opredelitev upanja, skrb za ohranjanje upanja in
pozitivne naravnanosti pri pacientih z neozdravljivimi boleznimi. Pregled objavljene
literature smo opravili v podatkovnih bazah CINAHL, PubMed in Science direct. V
analizo smo zajeli 14 raziskav, ki so nam omogocile vpogled v razli¢ne vidike in u¢inke
pristopov za ohranjanje upanja pri pacientih z neozdravljivo boleznijo. Namen
diplomskega dela je bil raziskati, kako pristopi v zdravstveni obravnavi vplivajo na
dusevno in Custveno dobrobit ter ohranjanje upanja pacientov v teh zahtevnih razmerah.
Z osredotoc¢anjem na empiri¢ne ugotovitve in analizo pridobljene literature smo poglobili
razumevanje, kako lahko skrb za ohranjanje upanja izboljsa zivljenje posameznikov, ki
se soocajo z neozdravljivo boleznijo. Na podlagi pregleda literature smo dosegli namen
raziskave, saj smo prepoznali kljucne psiholoske izzive, s katerimi se pacienti z
neozdravljivimi boleznimi sooc¢ajo, ter ugotovili, kako ti izzivi vplivajo na njihovo
kakovost zivljenja in sploSno dobrobit. Pacienti pogosto dozivljajo anksioznost,
depresijo, nemoc€ in osamljenost, kar negativno vpliva na njihovo Zivljenje, vendar lahko
ohranjanje upanja, sprejemanje novih okoli§Cin ter podpora druzine, prijateljev in
duhovna praksa pomagajo izboljSati njihovo duSevno dobrobit, kar pomembno prispeva

k vecji kakovosti Zivljenja v teh zahtevnih razmerah.

S pregledom literature smo odgovorili na dve zastavljeni raziskovalni vprasanji. V
nadaljevanju so predstavljene klju¢ne ugotovitve, ki izhajajo iz pregledanih raziskav.
Prvo raziskovalno vpraSanje se je glasilo: »S kak$nimi psiholoskimi izzivi se srecujejo

pacienti z neozdravljivo boleznijo?«
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Ugotovili smo, da so klju¢ni psiholoski izzivi, s katerimi se pacienti z neozdravljivimi
boleznimi soocajo, naslednji:
- anksioznost in strah — strah pred prihodnostjo, bolecino, smrtjo in negotovost glede
poteka bolezni;
- depresija — obcutki Zzalosti zaradi izgube zdravja, nalrtov za prihodnost in
samospostovanja;
- brezup in nemo¢ — obcutek brezupnosti zaradi izgube nadzora nad boleznijo in
njenim napredovanjem;
- osamljenost in socialna izolacija — obcutki osamljenosti zaradi telesnih omejitev in
spremenjenega zivljenjskega sloga;
- soocanje z lastno smrtnostjo — psiholoski izziv sprejemanja lastne umrljivosti in
iskanje smisla v trpljenju;
- izguba identitete — obcutek izgube samosposStovanja in spremenjena vloga v
druzbi;
- duhovna stiska — vprasanja o smislu zivljenja in iskanje notranjega miru preko

duhovnih preprican;j.

Na duSevno zdravje pacientov z neozdravljivo boleznijo vpliva veliko dejavnikov in
njihovo razumevanje je klju¢nega pomena za zagotavljanje celostne in u€inkovite oskrbe
pacientom z neozdravljivo boleznijo. Dejavniki, povezani s telesnim zdravjem in
simptomi bolezni, so lahko: intenzivnost in trajanje bolecine, prisotnost drugih
simptomov (npr. slabost, utrujenost in tezave z dihanjem), napredovanje bolezni in telesne
omejitve (Nipp, et al., 2017). Psiholoski dejavniki, kot so obcutki tesnobe, depresije,
brezup, strah pred smrtjo, negotovost glede prihodnosti ter stres zaradi soo€anja z lastno
smrtnostjo, prav tako moc¢no vplivajo na dusevno stanje teh pacientov. Socialna podpora
druZine, prijateljev in skupnosti, kakovost in razpoloZljivost socialnih stikov ter obcutek
osamljenosti in socialne izolacije so klju¢ni za dobro dusevno zdravje (Doherty, et al.,
2019). Duhovnost in verska prepri¢anja lahko prinesejo notranji mir in sprejemanje
situacije (Wisesrith, et al., 2021). Zdravljenje neozdravljivih bolezni predstavljata velik
psiholoski stres za paciente, ki se kaze v obliki skrbi, anksioznosti in obcutka
preobremenjenosti. Pacienti dozZivljajo visoko raven anksioznosti in depresije zaradi

negotovosti glede prihodnosti, boleCine in strahu pred smrtjo. Soocajo se z obcutki
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brezupa, kar vpliva na njihovo motivacijo in splosno psiholosko stanje. Zaradi telesnih
sprememb, izgube neodvisnosti in spremenjenih zivljenjskih okoli§¢in bolezen negativno
vpliva na samospostovanje pacientov. Pacienti Zalujejo za izgubo zdravja, nacrtov za
prihodnost in v¢asih za svojo identiteto. Proces prilagajanja na novo realnost je pogosto
prepleten z obcutki zalosti in Zalovanja. V nekaterih primerih pacienti z rakom izrazajo
zeljo po smrti zaradi intenzivne bolecine, izgube kakovosti zivljenja in obcutka brezupa
(Sun, et al., 2024). Avtor Sun s sodelavci (2024) ugotavlja, da terapija smisla pomembno
prispeva na izboljSanje duhovnih izidov, kot so smisel Zzivljenja, brezupnost,
samospostovanje in duhovna blaginja pri pacientih z rakom. Terapija smisla je narejena
po vzoru dela Viktorja Frankla, zlasti njegove knjige Clovekovo iskanje smisla (angl.
Man's Search for Meaning) (Frankl, 2021). Viktor Frankl, avstrijski nevrolog in psihiater,
je utemeljil logoterapijo, psihoterapevtski pristop, ki se osredotoca na iskanje smisla v
zivljenju kot osrednjega motivacijskega dejavnika. Frankl opisuje, kako lahko iskanje
smisla pomaga ljudem premagovati trpljenje in najti notranjo moc¢ tudi v najtezjih
zivljenjskih okolis¢inah (Sun, et al., 2024). Tudi Martins se s sodelavci (2024) v
sistematiénem pregledu literature osredotoa na analizo konceptov duhovne stiske,
brezupnosti in depresije v paliativni oskrbi. Glavni namen omenjene raziskave je bil
razloziti te tri koncepte ter njihove medsebojne odnose v kontekstu oskrbe pacientov ob
koncu zivljenja. Poudarek ¢lanka je na razjasnitvi, kako se ti koncepti razlikujejo in
prekrivajo ter kako vplivajo na telesno, Custveno, duhovno in socialno dobrobit pacientov
v paliativni oskrbi. Duhovna stiska, brezupnost in depresija so pomembni v paliativni
oskrbi saj lahko mocno vplivajo na kakovost Zivljenja teh pacientov. Paliativna oskrba je
osredotoCena na celosten pristop do obravnave pacientov, zaradi ¢esar je pomembno
razumevanje in obravnava duhovne stiske, obcutka brezupnosti in depresije. Pacienti v
paliativni oskrbi se pogosto soocajo z vprasanji o smislu Zivljenja, izgubi kontrole nad
situacijo in obcutkom brezupa. U¢inkovita obravnava teh konceptov lahko prispeva k
izboljSanju psiholoske stabilnosti in duhovnega blagostanja pacientov z neozdravljivo

boleznijo (Martins, et al., 2024).

V raziskavi Ozdemir s sodelavci (2024) so ugotovili, da je pacientovo sprejemanje
bolezni ublazilo negativne psiholoSke u¢inke zavedanja prognoze. Zato predlagajo, da bi

razkritje prognosti¢nih informacij moralo biti spremljano s psiholoskimi intervencijami,
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ki se osredotocajo na pomoc¢ pacientom pri sprejemanju njihove bolezni. Tak pristop bi
lahko izboljsal psiholosko dobrobit pacientov z napredovalim rakom saj so pacienti, ki so
bolje sprejemali svojo bolezen imeli kljub zavedanju prognoze boljSe psiholoske izide. V
raziskavi Chung s sodelavci (2021) so opisali razlicne modele paliativne oskrbe, ki se
uporabljajo v regiji, vkljuno z bolni$ni¢no paliativno oskrbo, domaco oskrbo in
posebnimi enotami za paliativno oskrbo. Primerjajo razlicne izide paliativne oskrbe,
vklju¢no z zadovoljstvom pacientov, kakovostjo zivljenja, dolzino prezivetja ter
obvladovanjem simptomov. Izpostavljajo, da je poznavanje duhovnih potreb je prvi korak
k izpopolnjevanju njihovih potreb, vendar tovrstno znanje pri pacientih v paliativni oskrbi

pogosto manjka.

Duhovnost je kljuéni vidik podporne oskrbe pacientov, Se posebej pri tistih z
neozdravljivimi boleznimi. Vkljucitev duhovnosti v oskrbo lahko izboljsa pacientovo
kakovost zivljenja, zmanj$a stres in ponudi dodatno ¢ustveno podporo (D'Souza &
Astrow, 2020). V raziskavi avtorja D'Souza in Astrow (2020) se poudarja pomen
sistemati¢ne ocene duhovnih potreb pacientov. To vkljucuje uporabo vprasalnikov in
pogovorov, ki omogoc¢ajo zdravstvenim delavcem, da razumejo pacientovo duhovno
ozadje, prepricanja in potrebe. Vkljuc¢itev duhovnosti v podporno oskrbo je povezana z
boljsimi zdravstvenimi izidi, vkljuno z zmanjSanjem aksioznosti in depresije,

izboljSanjem kakovosti Zivljenja in boljSo sposobnostjo soocanja z boleznijo.

IzobraZzevanje v zdravstvu je osredotoCeno na zdravljenje bolezni in ne pripravi
zdravstvenih delavcev na nudenje tolazbe in utehe pacientom, ki se soocajo z Zivljenjsko
omejujoco boleznijo. Raziskava Stuart s sodelavci (2019) poudarja, da je za paciente z
neozdravljivo boleznijo, kljub temu da ni moZnosti ozdravitve, pomembno najti upanje
in pot do zdravljenja. Ne pomeni nujno telesnega zdravljenja, temve¢ celostno dobro
pocutje. Zdravstveni delavci imajo kljucno vlogo pri podpiranju pacientovega upanja in
zagotavljanju psihosocialne podpore. Pomembno je, da zdravniki in medicinske sestre
prepoznajo in spostujejo pacientove potrebe ter jim pomagajo najti smisel in kakovost
zivljenja. Klju¢nega pomena je podpora odnosov med pacientom in njegovo druzino.
Ustvarjanje novih spominov in cenjenje trenutkov, ki presegajo bolezen, lahko bistveno

prispevajo k pacientovemu pocutju. Prav tako v omenjeni raziskavi izpostavljajo
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pomembnost tega, da se zdravstveni delavci izognejo miselnosti, da "ni ve¢ niesar za
storiti", ko ni ve¢ moznosti za ozdravitev. Vedno je mogoce ponuditi fizi¢no, Custveno in
duhovno udobje ter podporo (Stuart, et al., 2019). V raziskavi Silva s sodelavci (2019) so
ugotovili, da je duhovna stiska pogosta med pacienti z rakom, saj je imelo 57 %
udelezencev znake zmerne duhovne stiske. Poudarjajo potrebo po prepoznavanju in
obravnavi duhovnih potreb pacientov z rakom ter vkljuevanje ustreznih intervencij, ki
lahko zmanjSajo duhovno stisko in podpirajo pozitivno soo€anje s strahom s pomocjo

religije in z duhovno rastjo.

Raziskovalno vprasanje 2 se je glasilo: »Kako lahko ljudje z neozdravljivo boleznijo
ohranjajo upanje in pozitivno naravnanost?« Za ucinkovito podporo duSevnemu zdravju
pacientov z neozdravljivo boleznijo je potreben celostni pristop, ki lahko vkljucuje
(Sturmey, 2020): psihoterapijo (kognitivno-vedenjska terapija in druge oblike
psihoterapije, ki pacientom lahko pomagajo obvladovati negativne misli in Custva),
farmakoterapijo (pri Cemer se pri obvladovanju duSevnih motenj uporabljajo
antidepresivi, anksiolitiki ipd.), podporne skupine in srecanja z drugimi pacienti, ki se
sooCajo s podobnimi izzivi. Le ti nudijo obcutek skupnosti in razumevanja. Tudi
izobrazevanje in informiranje o bolezni, moznostih zdravljenja in nacinih za
obvladovanje simptomov nudijo podporo pacientom z neozdravljivo boleznijo. Razli¢ne
tehnike samopomoci, kot so tehnika spro$€anja, meditacija, ¢ujec¢nost in druge oblike
samopomoci, lahko izboljSajo duSevno zdravje pacientov. Nenazadnje celostna paliativna
oskrba vkljucuje tudi psihosocialno podporo, ki pomaga pacientom in njihovim druzinam
obvladovati Custvene in psiholoske izzive (Wisesrith, et al., 2021; Dos Santos, et al.,

2022).

V raziskavi Zheng s sodelavci (2023) omenjajo terapijo dostojanstva kot kratko,
individualno psihoterapijo, namenjeno zmanjSanju psihosocialne in duhovne stiske v
zadnjih fazah Zivljenja. V primerjavi s standardno paliativno oskrbo se je terapija
dostojanstva pokazala kot uspeSna pri zmanjSevanju anksioznosti in depresije po
intervenciji. Vendar so potrebne dodatne raziskave, da bi razumeli ucinke terapije na
obcutek dostojanstva, duhovne dobrobiti in kakovosti Zivljenja pri pacientith z

neozdravljivo boleznijo (Zheng, et al., 2023). Celostna obravnava pacientov z rakom, ki
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vkljucuje tako psiholosko kot duhovno podporo, lahko pripomore k zmanjSanju strahu
pred smrtjo in izboljSanju kakovosti zivljenja teh pacientov ter ohranjanju pozitivne

naravnanosti (Feng, et al., 2021).

Riklikiené s sodelavci (2020) opisujejo nacin, kako neozdravljiva bolezen vpliva na
posameznike preko izvajanja vsakodnevnih aktivnosti (umivanje, oblacenje,
funkcionalna mobilnost in druge samostojne dejavnosti), ki dolo¢ajo stopnjo neodvisnosti
pacienta. V tej raziskavi je telesna funkcionalnost pozitivno napovedovala duhovno
blagostanje. Duhovno blagostanje se je razlikovalo glede na funkcionalno zmogljivost:
bolj neodvisni pacienti so ocenili odnos s transcendentalnim kot bistveno visji v
primerjavi s tistimi, ki so bili odvisni. Intenzivnost verskih praks in zaznana osebna
duhovnost, podprta z religioznostjo, sta bili povezani z boljSim duhovnim zdravjem.
Avtorji dodajajo, da ljudje vzpostavljajo podporne socialne mreze v svojih verskih

skupnostih z rednim obiskovanjem verskih obredov (Riklikiené, et al., 2020).

Avtorja Werner in Steihaug (2017) opisujeta, kako mora zdravnik posredovati upanje
svojemu pacientu z neozdravljivo boleznijo. Komunikacija je pri tem klju¢na. Zdravnik
mora komunicirati na spostljiv nacin, skupaj s pacientom morata ustvariti dobro delovno
zaveznistvo, zaznamovano s toplino in zaupanjem. Avtorja izpostavljata, da so pacienti
in zdravniki razli¢ni in da obstaja veliko nac¢inov komuniciranja za ohranjanje upanja.
Predpogoj za prinaSanje upanja pacientom, Se posebej resno bolnim, je ustvarjanje
toplega delovnega zavezniStva, vzajemnega priznavanja kot koncepta sodelovanja, ki
vkljucuje vzajemnost, enakopravnost in osnovno spostovanje druge osebe kot subjekta in

avtoritete pacientovih izkuSen;.

Veliko kliniénith pogovorov med zdravniki in pacienti o upanju je filtriranih skozi
medicinske znanosti in so ve€inoma kvantitativne narave (podaljSanje Zivljenja). To lahko
pacientom odvzame mo¢ ali jih naredi pasivno odvisne od medicinskih terapij in/ali
'potencialnih prebojev', da bi ohranili upanje. Zdravniki pogosto filtrirajo ali omejujejo
informacije, zlasti glede napovedi, da bi ohranili upanje. Kljub temu prognosti¢ne
informacije ne zmanjSujejo upanja. Zahodne druzbe upanje pogosto enacijo s popolnim

ozdravljenjem, kar lahko v kontekstu neozdravljivo bolnih pacientov postavi upanje v
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tezavno perspektivo. Sorodniki in zdravniki spodbujajo paciente, da se Se naprej 'borijo',
po drugi strani pa se pacientom, ki kljub terminalni bolezni ohranjajo upanje v ozdravitev,
odita, da so 'merealisti¢ni'. Ce se upanje v paliativni oskrbi ne izgubi, mora preiti iz
samostalnika v glagol, iz kvantitete v kvaliteto in iz imeti ali delati v biti (Davis, et al.,

2017).

Raziskava Nierop-Van Baalen s sodelavci (2016) navaja, da upanje ni enako kot
zanikanje. Pacienti upajo kljub zavedanju svoje prognoze in situacije. V raziskavi so
ugotovili, da je v€asih pomembno, da so pacienti negotovi, saj to omogoca moznost
ozdravitve ali izboljSanja kakovosti zivljenja ali kateregakoli drugega cilja, ki je
pomemben za pacienta. Prav tako so ugotovili, da pacienti menijo, da lahko vplivajo na
usodo s pozitivnim razmi$ljanjem in omenjajo pomembnost postavljanja in doseganja
(kratkoro¢nih) ciljev kot pomembne dejavnike upanja pri pacientih z neozdravljivo

boleznijo. Slednji jim dajejo smisel in vrednost Zivljenju.

Upanje in mir sta duhovni potrebi, ki ju najbolj potrebujejo pacienti z neozdravljivo
boleznijo (Cheng, et al., 2018). Duhovne potrebe pacientov so povezane z obdobjem
bolezni, v katerem se pacient nahaja, ¢asom od potrjene diagnoze in pogostostjo
hospitalizacij. Ta raziskava izpostavlja, da bi morale duhovne potrebe pacientov z rakom
prejeti ve€ pozornosti. Zavedanje duhovnih potreb pacientov lahko vodi zdravstvene
delavce k spodbujanju uc¢inkovitih posegov za izpolnitev duhovnih potreb posameznikov
ter izboljSanje njihovega duhovnega blagostanja in kakovosti zivljenja. Kljub temu se
duhovne potrebe vsakega posameznega pacienta razlikujejo, kar bi moralo biti

prepoznano in upostevano v individualni klini¢ni obravnavi (Cheng, et al., 2018).

2.5.1 Omejitve raziskave

V diplomskem delu smo prisli do zanimivih ugotovitev, kljub temu pa je na tem mestu
pomembno jasno izpostaviti omejitve raziskave, da bi lazje ovrednotili ugotovitve. Prva
omejitev raziskave je iskanje virov v podatkovnih bazah CINAHL, online sistemu
COBBIS, Google u¢enjak, PubMed ter Science Direct. Obstaja moznost, da so pomembni

viri ostali spregledani, ker revije, v katerih so objavljeni, niso vklju¢ene v te podatkovne
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baze. Naslednja omejitev je izbrani Casovni okvir. V pregled literature smo namrec
vkljucili vire, objavljene v zadnjih 10 letih. Posledi¢no smo lahko pomembne raziskave
objavljene pred letom 2014, izkljucili iz pregleda. Prav tako smo se pri iskanju ¢lankov
omejili na angleski jezik, kar predstavlja dodatno omejitev raziskave. Ta jezikovna
omejitev lahko pomeni, da smo izkljucili pomembne raziskave, objavljene v drugih
jezikih. V raziskavah, ki smo jih vkljucili v pregled, so zajete razli¢ne narodnosti, kar
pomeni tudi razlicna kulturna ozadja pacientov (od kitajskih do evropskih in ameriskih

raziskav).

2.5.2 Doprinos za stroko in nadaljnje raziskovalno delo

Pregled literature ponuja celovit pregled obstojecih raziskav na temo ohranjanja upanja
pri pacientih z neozdravljivimi boleznimi. To strokovnjakom omogoca boljse
razumevanje razlicnih dejavnikov, ki vplivajo na upanje, in strategij, ki so se izkazale za
ucinkovite pri njegovem ohranjanju. Ugotovitve pregleda lahko prispevajo k razvoju
smernic in priporo€il za zdravstvene delavce, ki skrbijo za paciente z neozdravljivimi
boleznimi. S tem se lahko izboljSa kakovost oskrbe. Prav tako je lahko pregled literature
uporabna osnova za oblikovanje izobrazevalnih programov za zdravstvene delavce, saj
zagotavlja novejse informacije o najboljsih praksah in pristopih pri ohranjanju upanja

pacientov.

Rezultati naSega pregleda literature lahko sluzijo kot temelj za nadaljnje raziskave, saj
ponujajo pregled preteklih raziskav in ugotovitev. Raziskovalci lahko na podlagi teh
informacij nacrtujejo nove raziskave, ki naslavljajo ugotovljene vrzeli in pomanjkljivosti

dosedanjih raziskav.
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3 ZAKLJUCEK

Na podlagi pregleda literature smo ugotovili, da se pacienti z neozdravljivo boleznijo
srecujejo z razlicnimi psiholoskimi izzivi, ki lahko bistveno vplivajo na njihovo kakovost
zivljenja in splo$no pocutje. Ti izzivi vkljucujejo: anksioznost in strah, depresijo, nemoc,

osamljenost itd.

Pacienti pogosto dozivljajo intenzivno anksioznost in strah pred prihodnostjo, bolecino,
umiranjem in smrtjo. Negotovost glede poteka bolezni lahko povzroci stalno napetost in
stres. Depresija lahko nastopi zaradi izgube zdravja, izgube neodvisnosti in prihodnosti,
kot so si jo predstavljali. Pacienti zalujejo za izgubo zdravja, nacrtov za prihodnost in
vc€asih za svojo identiteto. Proces prilagajanja na novo realnost je pogosto prepleten z
obcutki zalosti in zalovanja. Pacienti se lahko pocutijo nemocne, ker nimajo nadzora nad

svojo boleznijo in njenim napredovanjem. To lahko povzroc¢i obcutek frustracije in obupa.

Zaradi telesnih omejitev in spremenjenega zivljenjskega sloga se pacienti lahko pocutijo
izolirani od druzine, prijateljev in druzbe. Osamljenost lahko poglobi ob¢utke Zalosti in
depresije. Nenazadnje je sprejemanje lastne umrljivosti velik psiholoski izziv. Pacienti se
morajo soo€iti z vprasanji, povezanimi s smislom Zivljenja, zapus¢ino in nedokoncanimi
zadevami. Pacienti lahko iS¢ejo smisel in namen v svojem trpljenju in Zivljenju na
splosno. To lahko vkljucuje iskanje duhovne tolazbe ali preiskovanje lastnih verovanj in

prepricanj.

Ljudje z neozdravljivo boleznijo lahko ohranjajo upanje in pozitivno naravnanost skozi
iskanje smisla in pomena svojih izkuSenj, skozi sprejemanje svoje situacije in prilagajanje
novim okolis¢inam ter iskanjem nacinov, kako kljubovati bolezni. Pomembna je podpora
druZine, prijateljev in skupnosti, ki lahko pomagajo ohranjati pozitivno naravnanost. Prav
tako lahko vera in duhovna praksa nudita oporo v tezkih trenutkih ter pomagata najti
notranji mir. Pacienti tudi s tem, da kljub bolezni iS¢ejo uzitek v vsakodnevnih stvareh,
ohranjajo ¢im boljSo kakovost Zivljenja. Ohranjati pozitivno naravnanost pomaga tudi
vzdrZevanje in razvijanje odnosov s tistimi, ki so jim blizu, medtem ko sodelovanje s

psihoterapevti ali svetovalci pomaga pacientom obvladovati ¢ustva in misli v zvezi z
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boleznijo. Redna telesna aktivnost, zdrava prehrana in skrb za dusevno zdravje lahko
pripomorejo k boljSemu pocutju in ohranjanju pozitivne naravnanosti. Vsak posameznik
ima specifi¢ne nacine za ohranjanje upanja in pozitivne naravnanosti, kar je pomembno

za spopadanje z neozdravljivo boleznijo in kakovost zivljenja v tezkem obdobju.

Ugotovitve pregleda literature poudarjajo pomembnost celostnega pristopa k oskrbi
pacientov z neozdravljivimi boleznimi, ki vkljucuje tako telesne kot psihosocialne vidike
zdravljenja. Potreben je nadaljnji razvoj na podrocju skrbi za paciente z neozdravljivimi
boleznimi, Se posebej v kontekstu ohranjanja upanja, kar je klju¢no za kakovost njihovega

Zivljenja.
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