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VLOGA KRONICNEGA BOLNIKA IN STRATEGIJE SOOCANJA S
KRONICNO BOLEZNIJO

Zdravje v sodobnem svetu civiliziranih teles predstavlja pomembno vrednoto. Kroni¢na
bolezen zato v Clovekovem zivljenju pomeni krizni zivljenjski dogodek in nenehno
obvladovanje situacij, ki jih bolezen prinasa. Od posameznika zahteva velike
prilagoditve v zivljenjskem stilu, tako na individualni, kot tudi na druzbeni ravni. Pri
kroni¢nih revmati¢nih boleznih je posebej zahtevno soocanje s stalnimi bolecinami,
spremenjeno telesno podobo in samopodobo, z novo identiteto v odnosu do druzbe in
pogosto tudi stigmatizacijo. Strah in negotovost v Zivljenjskem poteku je redni
spremljevalec tovrstnih bolnikov. Kako se bo bolnik soocal z boleznijo, je odvisno od
njegove osebnosti, Zivljenjskih situacij in od podpore, ki jo je deleZen. Cilj diplomskega
dela je dobiti vpogled v dozivljanje bolnika s kroni¢no boleznijo in ugotoviti, od Cesa je
odvisen bolnikov stil soocanja s kroni¢no boleznijo. Naklonjenost druzbenega okolja in
empaticen odnos z ljudmi, ki so bolniku pomemben vir podpore in informacij, bistveno
pripomorejo k uspesni prilagoditvi bolnika na bolezen.

Klju¢ne besede: zdravje, kroni¢na bolezen, strategije soofanja s kroni¢no
boleznijo.

THE ROLE OF A PATIENT SUFFERING FROM CHRONIC DISEASE AND
THE STRATEGIES OF COPING WITH CHRONIC DISEASE

Personal health is an important value in the modern world of civilized bodies. Therefore
the development of chronic disease represents a pivotal and critical event in a person’s
life as well as presenting the need for constant control of various situations brought
forward by the disease itself. Each individual must accept changes and adapt his or her
lifestyle on a personal as well as social level. One of the most difficult aspects in
dealing with chronic rheumatic disease is coping with constant pain, altered physical
image and self-image, a new identity in social relations an in many cases also
stigmatization. Fear and uncertainty both become regular parts of life in these patients.
The way in which each person will deal with these aspects of the disease varies from
individual to individual, based on personality, life situations and the support he or she is
provided with. The main aim of this thesis is to provide an insight into the life of a
chronic disease patient as well as to establish on which grounds is the patient's personal
style of coping with the disease based. A positive attitude from the closest social circle
surrounding the patient and an emphatic relation with everyone providing the patient
with important information and support, can contribute substantially towards a
successful adaptation to the disease.

Keywords: health, chronic disease, strategies of coping with chronic disease.
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UvVOD

Pojmovanje bolezni in zdravja v danaSnjih druzbah je preseglo strogi medicinski
pogled. Med koncepte bolezni in zdravja ne priStevamo le diagnostike in procesov
zdravljenja, zaprtth med Stiri stene zdravnikove ordinacije, temve¢ o bolezni
razmisljamo tudi na nacin, ki ga konstruira nasa druzba. Z narascajoco informiranostjo
se povecuje tudi kriti€nost sodobnega bolnika, zato zaupanje v medicino ni vec tako
trdno, kot je bilo. Iskanje drugega mnenja, uporaba alternativnih oblik medicine,
Clanstvo v razlicnih drusStvih in prezanje na informacije v medijih so dejavnosti, ki

zmanjSujejo negotovost danasnjega bolnika.

Zdravje niti za mlade ni ve¢ naravna danost, kot bi mislili ¢ do nedavnega. Ce zdravju
ne posvecamo dovolj pozornosti v mladosti, se nam bo kasneje slabo povrnilo. Druzba
in mediji tako nenehno opozarjajo na posledice nepremisljenega nacina Zivljenja: ni
priporocljivo piti alkohola, kaditi, potrebno je paziti na pravilno prehrano, telovaditi in
se vsakodnevno sproscati. TakSne in podobne zapovedi usmerjajo nase zivljenje, ker
smo del druzbe in se od nje ne moremo izolirati. Mnogokrat si omenjene smernice
nasprotujejo; nekateri na primer prisegajo na vegetarijanstvo, drugi na uravnotezeno
prehrano, tretji priznavajo le biolosko pridelane dobrine. Biti zdrav in skrbno paziti na

zdravje je danes delno tudi sinonim za sreco.

Bolezen zato nemalokrat pomeni ruSilno dejstvo v ¢lovekovem Zivljenju. V primeru
kroni¢ne bolezni je dejstvo bolezni Se bolj obremenjujoce. Taks$na bolezen pomeni
dozivljenjsko prilagajanje in reSevanje sprotnih tezav, ki jih bolezen prinasa. Na eni
strani druzba pri¢akuje od bolnika, da ohranja pristne odnose z ljudmi, ne podleze
bolezni in naprej zivi na nacin, ki ga je zZivel prej. Po drugi strani se mora bolnik soocati
s svojo spremenjeno telesno podobo, custvi zalosti, strahu in negotovosti, z
rekonstrukcijo reda v zivljenjskem poteku in sprejemanjem nove identitete. Spremeniti

je potrebno nacin zivljenja in se odpovedati dolo¢enim Zeljam in ciljem.

Nacini soo€anja z boleznijo so razli¢ni pri vsakem bolniku; vsakdo se reSevanja tezav
loti skladno s svojiimi zmogljivostmi, preprianji in izkusnjami. Nekateri bolniki v vecji

meri izrazajo Custva, ker se tako razbremenijo. Drugi so vajeni tezave reSevati



kognitivno - poiskati informacije, se pouciti in odlocati na podlagi svojih dognanj.
Vsekakor pa med bolniki opazamo razlike glede na to, kako uspeSno so svoja
pricakovanja uspeli prilagoditi bolezni. Kroni¢na bolezen zahteva zavedanje, da
bolnikovo pocutje nikoli ne bo ve¢ taksno, kot je bilo pred boleznijo. Prej kot se bolnik

tega zave, lazje in prej bo izoblikoval konstruktivne nacine reSevanja preprek.

Cilj diplomskega dela je dobiti vpogled v bolnikovo doZivljanje kroni¢ne bolezni.
Izhodisce raziskave je zasnovano na raziskovalnem vpraSanju - od Cesa je odvisen
bolnikov stil prilagajanja kroni¢ni bolezni? Predpostavljam, da bodo stili soocanja s
kroni¢no boleznijo odvisni od tega, koliko Casa se bolnik Zze soofa z boleznijo, saj
tovrstni bolniki potrebujejo as za normalizacijo in prilagoditev na bolezen. Cas, ko
bolnik izve diagnozo, je povezan z moc¢nimi Custvi in specifiénimi reakcijami, zato ga
lahko ozna¢imo kot krizno Zivljenjsko situacijo. Pri tem me je zanimalo, ali omenjena
Custva, reakcije in nacini spopadanja s kriznim Zzivljenjskim dogodkom vplivajo na
kasnejsi stil prilagoditve na bolezen. Tretja predpostavka mojega raziskovalnega dela je,
da bolniki z vi§jo izobrazbo pogosteje iS¢ejo informacije o bolezni in uporabljajo bolj

raznolike vire pomoci.

Moje diplomsko delo sestavlja teoreticni in empiri¢ni del. V teoreticnem delu bom
obravnavala koncepte zdravja in bolezni skozi Cas, se dotaknila sodobnih druzbenih
pojmovanj zdravja in bolezni, nato pa presla na obravnavo bolezni kot kriznega
zivljenjskega dogodka v zivljenju posameznika. Bolj obSirno bom obravnavala koncept
kroni¢ne bolezni, vlogo kroni¢nega bolnika in okolis¢ine, s katerimi se mora takSen
bolnik soocati. Najvecji poudarek bom namenila bolnikovim strategijam soocanja s
kroni¢no boleznijo. V zadnjem poglavju teoreticnega dela bom obravnavala kroni¢ne

revmaticne bolezni, ki bodo predmet preucevanja v empiricnem delu diplomske naloge.

Empiri¢ni del diplomske naloge bo predstavljala raziskava, ki jo bom z anketiranjem
izvedla na vzorcu 50-ih kroni¢nih revmati¢nih bolnikih in bolnic v c¢akalnici
revmatoloskega oddelka Bolnice dr. Petra Drzaja. V diplomskem delu bom najprej
analizirala podatke s kvantitativno metodo. Za bolj poglobljen in celosten uvid v
problem bom dodala Se kvalitativni del raziskave, ki bo ponazarjal izjave bolnic in

bolnikov.



TEORETICNI DEL

1. RAZLICNA POJMOVANJA ZDRAVJA IN BOLEZNI

1.1 Zdravje in bolezen vcasih

Primitivne druzbe so koncepte zdravja in bolezni povezovale z religioznimi pojmovanji
Cistosti in umazanosti. Pojmovanja bolezni in zdravja, kot jih poznamo danes, so takrat
obstajala le kot del religije. Tako so predmoderne druzbe poznale dieto zaradi
religioznih zapovedi; medicinski koncepti arhai¢nih druzb so bili usmerjeni bolj v
zdravje dusSe kot v zdravje telesa. Ljudje so bolezen povezovali s krSenjem doloc¢enih
druzbenih norm ali tabujev, npr. s fiziénim stikom z dolo¢eno telesno tekoc¢ino (Turner

2000).

Grska civilizacija je postavila temelje na podro¢ju medicinske etike in prakse. Iz
religioznih konceptov bolezni in zdravja se je v antiki postopoma razvil sekularen
pogled na medicino; zdravje se takrat ze zacne pojmovati kot posledica naravnih
dejavnikov. Telo je bilo pojmovano kot celosten sistem, kjer je bila bolezen posledica
neravnovesja (Turner 2000). »Narava (physis) je tako v cloveku kot zunaj njega
harmonija in ravnovesje. Motnja tega ravnovesja je bolezen.« (Canguilhem 1987, 20).
Bolezen tako ni v ¢loveku na nekem mestu, temve¢ je v njem vsem, zunanje okolis¢ine

pa niso vzroki, ampak le povodi.

Vsi modeli zdravja in bolezni, ki jih poznamo danes, imajo svoje korenine v antiki.
Higienski in panacejski vidik anticne medicine lahko povezemo z danasnjo preventivo
in kurativo. Prvi je temeljil na skrbi za zivljenjski stil bolnikov in na preventivni
dejavnosti, drugi pa na zdravniSkih posegih v bolnika in zdravljenju (Turner v Ule 2003,

17).

Skrb za zdravje v judovsko-krs¢anskem pojmovanju bolezni in zdravja stopi v ozadje;
bolezen postane bozja kazen za ¢lovesko gresnost, predvsem v povezavi s spolnostjo in
zenskimi boleznimi. Poleg tega je bolezen priloznost, da se s trpljenjem odkupimo za

svoje grehe in bolj kot za zdravje skrbimo za duSo in odreSenje. Vzroke bolezni so



ljudje tako pripisovali bozji volji in se boleznim niso pretirano upirali (Ule 2003).

Povezovanje bolezni z verskimi koncepti je vsekakor zaviralo napredek medicine.

Prebujeno zanimanje za naravo in ¢lovekovo telo v renesansi in nato v razsvetljenstvu je
utrdilo pot znanstveni medicini. Jasnost in gotovost, ki sta temelj empirizma v medicini,
povzdigne posameznikov razum nad Custva in obcutke. Descartes je bil v tem casu
pobudnik filozofskih nazorov, ki so zafela locevati duhovno in materialno, iz Cesar
izhaja dualizem duSevno in telesno (Seli¢ 1999). Temelj biomedicinskega modela, ki
¢loveka pojmuje redukcionisticno na dve dimenziji, se je ohranil (in okrepil) do

danasnjega Casa.

Obenem je reformacija vpeljala individualni odnos posameznika do svoje bolezni; tako
se poveca obcutek posameznikove odgovornosti do lastnega telesa in zaradi te se okrepi
tudi obcutek negotovosti. Razcvet individualizma je hkrati pomenil erozijo
srednjeveskih predstav o boleznih, zato medicina dozivi znanstveno revolucijo in se

razvija po nacelih utilitarizma in pragmatizma (Ule 2003).

V osemnajstem stoletju se pojavijo prve velike javne bolnice, ki so omogocile nazdor
nad vecjim Stevilom bolnikov naenkrat, klasifikacijo njihovih bolezni in opravljanje
natan¢nih preiskav. Zaradi hitrega razvoja empiricne medicine so klinicne metode
pripomogle k tipologiji bolezni, temelje¢i na simptomih in znakih. Foucault (1973)
poudarja, da je za tisti ¢as znacCilen medicinski duskurz nadzora nad mnozico bolnikov
in ne ve¢ le posameznikov. Pojavijo se prve velike javne bolnice, pa tudi nadzorovalne

institucije, kot so duSevne bolnice.

Devetnajsto stoletje zaznamuje specificno nasprotje med individualistiénim in
druZzbenim modelom zdravja in medicine. Prvi model dozivlja uspehe na podrocju
operativnih posegov, bolniSni¢nega zdravljenja in uporabi zdravil. Po drugi strani pa se
vse bolj odpira pot modelom javnega zdravja in socialne medicine, zacne se skrb za
javno higieno, zdravo okolje, obenem pa napreduje medicinsko izobraZevanje in
profesionalizacija medicinskega osebja. V tem stoletju se zgodijo veliki socialni
premiki na podro¢ju bivalnih in higienskih standardov ter zdravstvene oskrbe vseh, tudi

revnih delov prebivalstva (Ule 2003).
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Foucault v delu The birth of the clinic (1975) razdela pomembno prelomnico v
koncepciji medicine do zdravja in bolezni. Ce se je konec osemnajstega stoletja
medicina usmerjala k posamezniku, njegovemu zdravju in upoStevala specifi¢en
zivljenjski stil bolnika, naredi medicina devetnajstega stoletja preskok z dolo¢anjem
medicinskega standarda. Tako se wustvarijo standardne norme, ki okrepijo wvtis
avtenti¢nosti, nepristranskosti in nevtralnosti. Odslej se bolnika zdravi glede na
odklonskost oz. v kolik§ni meri odstopa od posameznih medicinskih norm; dolocati se

zacnejo meje normalnega in patoloSkega.

Koncepti bolezni in zdravja vsakega ¢asovnega obdobja se torej oblikujejo glede na
prevladujoce vrednote in ideologije neke kulture; so druzbeno konstruirani. Bolezni, ki
so danes opisane, klasificirane in dolocene, so produkt vednosti, ki jo dolo¢a kultura
sama, obenem pa tudi skupek dognanj iz preteklosti, ki so se prenesle v sodobnost.
»Medicinske kategorije niso nevtralne glede na ideologije in verovanja doloCene
kulture, saj so mesto delovanja metafor, s katerimi se v dolo¢eni druzbi hvali ali

obtozuje kako vedenje ali stanje ¢loveka.« (Ule 2003, 18).

1.2 Sodobne druzbene koncepcije bolezni in zdravja

Bolezen in zdravje sta v sodobni druzbi neloc¢ljivo povezana z medicino. Vsakrs$ni
slabosti ali nenavadnim telesnim znakom takoj sledi obisk pri zdravniku in morebitno
zdravljenje. Na pregled k zdravniku gremo vcasih tudi takrat, ko nimamo zdravstvenih
tezav, npr. na sistemati¢ni pregled. Skrb za zdravje je postala ena izmed najbolj

pomembnih vrednot sodobne druZbe.

Postmoderna druzba je po mnenju Lutharjeve (2006/2007) »druzba rizika«; vsak
posameznik si mora namre¢ izoblikovati svojo vlogo in za svoje odlocCitve sprejemati
odgovornost. V danasnjem cCasu si sami izberemo svoj nacin Zivljenja, nasa vloga ni
tako dolocena, kot je bila v€asih (npr. vloga matere, kmeta, gospodinje). Prihaja do
deobjektivizacije druzbe, saj se vsak trenutek zavedamo, da obstajajo alternative, med
katerimi lahko izbiramo. Vsekakor pa se zaradi omenjenih sprememb poveca tudi
negotovost posameznika v lastno identiteto. Nase predstave so veliko bolj kot v¢asih
odvisne od naSih odnosov, mnenj drugih in predvsem od vodilnih institucij, ki nam

skuSajo predstaviti nas 'idealni jaz'.
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»Vse vecje zanimanje za razlicne oblike terapij in skrbi za telesno in duSevno pocutje ni
le rezultat izgub in nujnega porasta tesnobe, temveC je izraz potrebe po refleksiji
lastnega zivljenja in lastne identitete.« (Ule 2003, 21). Tesnoba, strah in negotovost
ljudi so vzroki spremenjenih vrednot danasnje druzbe. Tako v ospredje stopajo zelja po
zasebnosti, individualnosti, varnosti. Sodobna medicina je na tem mestu zavzela vlogo
splosnega varuha moralnega reda in vrednotnega sistema. Predvsem medicina in pravo,
ne pa religija, odlo¢ata o tem, kaj je napacno ali pregresno vedenje in delovanje (Turner

v Ule 2003, 21).

Politi¢ne in religiozne teme, ki so posamezniku predstavljale pomembno mesto na
lestvici vrednot, so zdaj zamenjali diskurzi ohranjanja mladosti, zdrave prehrane, skrbi
za zdravo telo in dobro dusevno pocutje ... Posameznik se nenehno sprasuje o sebi in
preverja, kaksno je njegovo telesno in dusevno pocutje. Tudi javnomnenjske raziskave v
Sloveniji kazejo, da je izmed osmih naStetih pojmov (delo, druzina, zabava, zdravije,
vera, prijatelji, denar, domovina) najve¢ anketirancev oz. anketirank postavilo na prvo
mesto pomembnosti pojma zdravja in druzine. V vseh izobrazbenih in starostnih
skupinah ter pri obeh spolih omenjena pojma zasedata prvo ali drugo mesto. Vecina
anketirancev (60%) tudi meni, da dovolj skrbijo za lastno zdravje (To$ in Malnar 2002).
Javnomnenjske ankete so vsekakor eden izmed relevantnih pokazateljev vrednot

doloc¢ene druzbe.

»Bolezen deluje kot socialni oznacevalec, je predmet diskurzov, ki vztrajno postavljajo
pod vprasaj temeljne Zivljenjske strategije posameznikov in celotne druzbe oz. kulture.
Ti diskurzi variirajo glede na zgodovinske, druzbene in situacijske okolis¢ine.« (Ule
2003, 35). V zadnjih dvajsetih letih pa je v ospredje stopil nov fenomen, saj je diskurz o

boleznih zamenjal diskurz o zdravju.

»Skrb za zdravje nam nalagajo zdravniki in javnozdravstvene komunikacijske akcije,
vse bolj pa vlogo glasnika zdravja prevzemajo tudi mnozi¢ni mediji in ostala industrija,
od zivilske prek Sportne, kozmeti¢ne do farmacevtske.« (Kamin 2006, 8). Promocija
zdravja v sodobnih druzbah postaja vse bolj pomembna, saj kaze na prizadevanja za
nadzorovanje tveganj in obenem za napredek in boljSe Zivljenje za vsakogar. Obcutek,
da si lahko posameznik s spreminjanjem svojega vedenja ali zivljenjskega stila zagotovi

varno prihodnost, je nalozba v prihodnost in obenem moralna kategorija. Tako se
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ohranjanje zdravja spreminja v posebno ideologijo, saj je zdravje postalo cilj po sebi, in
ne sredstvo, nujno potrebno za doseganje drugih zivljenjskih ciljev. »Zdravje je postalo
sinonim za zivljenje, medicina pa je dobila znacaj kazalca in usmerjevalca v »pravo«

sivljenje.« (Ule 2003, 42).

Po drugi strani se bolezen v sodobni druzbi reprezentira kot nekaj, ¢emur bi se bilo
najbolje izogniti, ker prinasa trpljenje in Zalost. Mediji nenehno prikazujejo zgodbe
ljudi, ki so imeli izkunje s katero od bolezni. Casopisi so polni naslovov, ki opisujejo
zgodbe bolnih ljudi ali smrti znanih ljudi; bolezni so pogosto tudi osnova televizijskih
porocil, filmov ali dokumentarnih zgodb. V limonadnicah so bolezen, poskodbe ali smrt
veckrat osnova za scenarij; najveckrat lahko vidimo nesreCe, nasilne dogodke,
samomore in umore. V tak$nih medijskih tekstih kot resitelji nastopajo zdravniki, ki se
predstavljajo kot kompetentni, uspesni in zaupanja vredni ter se posluzujejo najnovejse
tehnologije iz podroc¢ja medicine. Popularna kultura je pomemben dejavnik, ki vpliva na
koncepcije druzbe o zdravju in bolezni ter predvsem o tem, kaj je zazeljeno in kaj ne

(Lupton 1994).

Za medicino so omenjene smernice velikega pomena. Napredek znanosti in
modernizacija druzbe sta na vodilno mesto postavila moderno znanstveno medicino in
razvejano zdravstveno oskrbo. Medicina si je zaradi znanstvenosti, objektivno
preverjenih metod in dosezkov izborila privilegiran polozaj v modernem svetu.
Vpletena je v diskurze o normalnem in patoloSkem v povezavi z zdravjem in boleznijo;
doloca torej norme, kaj se smatra za bolezensko in kako moramo skrbeti za zdravje (Ule

2003).

Normalno je stanje, ki ne odstopa od povprecja. Stremeti k idealnemu stanju pomeni
stremeti k neCemu, kar je normalno, splosno sprejemljivo in zazeljeno. V medicini je
pojmovanje normalnosti videti kot krotenje naklju¢nosti, saj vse, kar je naklju¢no, ne
moremo pripisati standardizirani klasifikaciji bolezni. Ko nas zdravnik zdravi, je njegov
cilj nase zdravstveno stanje pripeljati do tocke oz. norme, od katere smo se oddaljili.
Norme se dolocajo delno iz fizioloskega poznavanja ¢loveskega telesa, delno pa iz v
danem trenutku obc¢e veljavne norme v druzbenem okolju: »Kaj naj bi bilo bolno, je
manj odvisno od presoje zdravnikov, kot od presoje pacientov in od prevladujocih

druzbenih nazorov vsakokratnega kulturnega okolja.« (Jaspers v Canguilhem 1987, 84).
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Nacina, da bi definirali bioloSko normo ali biolosko deviacijo od te norme, ni, saj je ta

norma vselej druzbeno in kulturno definirana.

Tako lahko recemo, da skrb za zdravje in preprecevanje bolezni temeljita med drugim
tudi na odnosu med posameznikom in druzbo, predvsem pa je pri tem pomembno, kako
posameznik zazanava to razmerje. Po eni strani je za sodobnega posameznika znacilna
vedno vecja odvisnost od biomedicinskih znanosti, po drugi strani pa lahko opaZzamo
pomik bolnikov k samo-zdravljenju in celostnemu zdravljenju kot znak odpora do
prevladujocih ideoloskih okvirov zahodnih druzb. Prav tako je zanimivo, da medicinski
diskurzi o zdravju, bolezni in telesu dominirajo v javnosti in zasebnosti, vendar pa lahko
opazimo, da se je spremenil odnos ljudi do medicine iz brezpogojnega zaupanja v

nezaupanje ali dvom (Ule 2003).
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2. BOLEZEN IN VLOGA BOLNIKA V MEDICINSKEM DISKURZU

2.1 Druzbene opredelitve bolezni

»Bolezen v svoji elementarni obliki je dogodek, ki se ne manifestira samo v bioloskih
znakih, ki prizadenejo telo. Njen pomemben del so socialne manifestacije bolezni, ki
prizadenejo socialne odnose, vloge in dejavnosti posameznika ali posameznice. Bolezen

ali simptom je torej kulturni znak.« (Ule 2003, 53).

»Clovek je biolosko predestiniran, da ustvarja in nastani svet skupaj z drugimi. Ta svet
zanj postane dominantna in dolocena realnost. Meje sveta dolo¢a narava, vendar ko je
konstruiran, ta svet deluje nazaj na naravo. V dialektiécnem odnosu med naravo in
druzbeno konstruiranim svetom je preoblikovan tudi Cloveski organizem. V tej
dialektiki ¢lovek ustvarja realnost in skozi to ustvarja sebe.« (Berger in Luckmann v

Kamin 2006, 17).

Socialni konstruktivizem ne opredeljuje bolezni kot realnost, temve¢ se osredotoca na
dejstva in izkusnje iz socialnih praks bolnikov in uposteva kulturni in socialni kontekst
bolezni. Bolezen torej ni definirana le kot produkt biomedicinskega znanja, poznavanja
bolezni ali merljive diagnosti¢ne tehnike, ampak je set konstrukcij, ki so odvisne od

sociohistori¢nih praks v danem trenutku (Lupton 1994).

Socialne reprezentacije bolezni in zdravja soasno obstajajo v duSevnosti posameznika
kot del njegovega kognitivnega aparata in krozijo med ljudmi kot deli objektivne
stvarnosti (nacin govora, diskurza, zargonih, v medijih ...). Povzemamo terminologijo in
kliSeje, ki se nam ponujajo skozi medije, dela o medicini, psihologiji in psihoterapiji.
Od tod izhajajo vsakdanje prakse, kot npr. pravila za ohranjanje zdravja, pravila o tem,
v kaksnem stadiju kakSne bolezni naj obis¢emo zdravnika, pravila pripisovanja osebne

odgovornosti za kaksno bolezen ... (Ule 2003).

Iz vidika druzboslovnih in humanisticnih ved je bolezen tako socialna kategorija.
Predmet preucevanja torej ni bolezen sama in njeni simptomi, ampak nacin, na katerega
se bolni ljudje spoprijemajo z boleznijo, z osebnimi odlo¢itvami in moralnimi dilemami,

ki so z boleznijo povezane. »Prepri¢anja o zdravju in bolezni so del SirSega razumevanja
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sveta, v katerem zivimo, in naSega mesta v njem.« (Ule 2003, 53). Znanje o boleznih,

telesnih znakih in socialna vloga bolnika so del kulturnega konteksta.

Ceprav je medicina sama odkrila socialni kontekst bolezni, pa so tovrstne spremenljivke
na tem podroc¢ju Se vedno sekundarnega pomena. Bistven ostaja opis ucinka bolezenske
klice na individualno telo, prevladuje pa misljenje, da lahko bolezen kot fizioloski in
bioloski proces abstrahiramo od bolnika. Te ugotovitve izhajajo iz naravoslovne
znanstvene paradigme, ki temelji na tem, da je objekt preuevanja mozno lociti od
Cloveskega subjekta in njegovega dozivljanja. Biomedicinski model v praksi tako
predpostavlja, da je vloga bolnika le v tem, da daje informacije o stanju svojega telesa

(Ule 2003).

Stevilni druzboslovni analitiki so podvomili v nezmotljivost biomedicinskega modela in
poudarili pomembnost socialnega in kulturnega konteksta bolnika in bolezni. Tako so se

razvile tudi nekatere smeri, ki povezujejo medicino s sociologijo.

Talcott Parsons

Parsons je bil prvi analitik, ki je poudaril socialno dimenzijo bolezni in zdravja in s tem
postavil pod vprasaj biomedicinski model. Vloga zdravnika po mnenju Parsonsa ni le
ohranitev ali vzpostavitev bioloSkega zdravja, temvec tudi njegova sposobnost, da
bolnika zdravi iz SirSega, socialnega vidika. Bolezen kot motnja in ovira v vsakdanjem
zivljenju bolnika pomeni splo$no motnjo v posameznikovih sposobnostih za ucinkovito
opravljanje socialnih vlog. S tem se spremenita statud in vloga posameznika v druzbi.
Namesto vloge zdravega dobi posameznik vlogo bolnika in s tem spremenjen status v
druzbi; Parsons meni, da bolnik tako ni popolnoma opravilno sposoben in zato ni
ucinkovit ¢lan druzbe. Bolezen ni le bioloSka motnja, ampak tudi oblika druzbene
odklonskosti. Bolnik ni smatran za krivega (kot pri drugih oblikah odklonskosti), ¢e
sprejme dolocena pravila obnasanja, tj. vlogo bolnika oz. "sick role". Za ozdravitev je
zelo pomembna motivacija in sposobnost posameznika, da znova za¢ne ali nadaljuje z
normalnim socialnim Zivljenjem, da vlogo bolnika zamenja z vlogo zdravega cloveka,

zdravnik pa mora sodelovati pri resoacializaciji bolnika (Radley 1995).

16



Parsons je med drugim postavil tudi tezo, da vsako profesionalno skupino vodi interes
po blaginji v javni sferi in po delitvi skupnih znanj, kar je poimenoval ideal sluzenja in
ezotericna baza znanja. Menil je, da je medicinski poklic pomemben mehanizem
ohranjanja druzbene stabilnosti in reda, saj mora vsaka druzba za prezivetje opravljati
doloc¢ene nujne funkcije: kontrolirati naravno okolje, proizvajati in distribuirati potrebne
dobrine in storitve ter ohranjati notranji red za obvladovanje napetosti in konfliktov. V
ta namen druzba razvije socialni sistem, sestavljen iz institucij (druZina, cerkev,

zdravstveno varstvo) (Pahor 1999).

Michel Foucault

Michel Foucault je zacrtal pomembne smernice pri obravnavi medicinskega diskurza iz
vidika socioloskih, zgodovinskih, filozofskih in antropoloskih ved. Menil je, da telo
nima vnaprejSnje organske identitete, temveC da se s posegi v telo konstruira narava
telesa. Na biomedicinskem pogledu na telo in bolezen temeljijo mehanizmi

discipliniranja, nadzorovanja in socialne moc¢i medicine (Foucault 1975).

Biomedicinski model vsebuje opisni jezik za konstrukcijo bolezenskih pojavov, zaradi
privilegiranega druzbenega poloZaja pa postaja biomedicinsko znanje tisto, ki definira
in konstruira pravo naravo zdravja in bolezni v sodobnih druzbah. »Za novovesko in
moderno medicino je bistvena praksa in tehnika "klini¢nega oz. medicinskega pogleda",
to je celota vseh tehnik, jezikov in privzetkov, ki so utrjeni z njeno avtoriteto in ji

omogocajo prodiranje v clovesko telo.« (Armstrong v Ule 2003, 58).

Foucault je poudaril, da je v razgovoru zdravnika z bolnikom vsebovana disciplinatorna
moc, kjer je telo obenem tarca in ucinek moci. Vsak bolnik je identificiran kot primer,
zato je obenem konstruiran kot subjekt in kot objekt vednosti in znanja. Opozarjal je
tudi, da ni smiselno govoriti o medicinski moc¢i nad vednostjo, saj ne moremo s prstom

pokazati, kdo dominira in kdo je podrejen (Armstrong v Lupton 1994, 65).

Po Foucaultu je v razgovoru zdravnika z bolnikom pomembno, da bolnik razkrije ve¢ o
svojem nacinu zivljenja in morebitnem stresu, ki ga dozivlja. Zdravnik mora bolnika
spodbujati, da umesti svoje simptome v vsakdanje zivljenje in jih sam skusa

interpretirati (Fisher v Lupton 1994, 65).
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Razsirjeni medicinski pogled

Armstrong (v Ule 2003, 59) poudarja, da medicinska mo¢ po Foucaultu vendarle ni
samo negativna sila, ki sili ljudi k podrejanju, jih izkljuCuje, cenzurira, maskira in
zamolcuje, temvec je tudi pozitivna in produktivna. »Nadzorovanje ni nujno zvezano s
suvereno mocjo, s srediS§¢em kalkulacij in dominacije nad ljudmi.« (Ule 2003, 59). Tako
razsirjeni medicinski pogled prej ustvarja svobodo posameznika, kot da jo tlaci. TakSen
medicinski pogled je pripomogel tudi k spremembi od klasi¢nega pasivnega bolnika do
sodobnega aktivnega bolnika. Klasi¢ni bolnik je bil pasivni objekt medicinskega
pogleda, njegovi opisi bolezni so zdravniku pomenili malo ali pa so bili nepomembni.
Za sodobno definicijo zdravstvenega stanja bolnika pa so pomembni tudi njegovi
odnosi, vsakdanje prakse, Custva in njegovo vedenje. Bolnik postaja aktivni dejavnik
medicine, delno tudi zaradi nove politike javnega zdravja, ki terja ljudi k odgovornosti

in osebni skrbi (Ule 2003).

Erving Goffman in simbolicni interakcionizem

Simboli¢ni interakcionizem izhaja iz posameznika, in sicer je izhodisCe interakcija med
vlogo bolnika in ostalimi udelezenci v procesu zdravljenja. Pripadnike te smeri zanima
predvsem to, kako se subjektivna izkuSnja bolezni izoblikuje preko teh interakcij,
obenem pa se ukvarjajo s preucevanjem odnosov moci v zvezi s totalno ustanovo in

procesi stigmatizacije oz. oznac¢evanja (Pahor 1999).

Erving Goffman se je ukvarjal s konceptom osebne identitete, torej kako posameznik
razvije identiteto na podlagi interakcij z drugimi ljudmi. Nacin, kako vidimo sebe, je
posledica interakcij z drugimi in odgovorov drugih na naSa pricakovanja ali dejanja.
Tako dolocene reakcije drugih potrjujejo naso "normalnost", druge pa odstopanja od
"normalnosti". Goffman iz tega razvije koncept stigmatizacije, tj. »proces, kjer se

dolocena znacilnost posplosi na cloveka v celoti.« (Pahor 1999, 1018).

Goffman se je ukvarjal z druZzbenimi vlogami in z na¢inom njihovega nastajanja in
ohranjanja. Teorija stigme pravi, da stigmatizirani Sele s svojim vedenjem omogoca
stigmatiziranje in s tem tudi kategoriziranje samega sebe kot stigmatiziranega

posameznika. Potencialna groznja identiteti obolelega posameznika lahko pogosto
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postane tudi glavni status stigmatizirane osebe, kot se zgodi npr. invalidom,
paraplegikom, Zrtvam aidsa ... Ob tem bolnik doZivlja vrsto negativnih Custev: strah,

krivdo, sram, ki $e okrepijo slabo samopodobo in samospostovanje posameznika.

Bolezen kot metafora

Ko govorimo o bolezni, govorimo tudi o druzbi in odnosih z njo. Bolezen tako
predstavlja kolektivne interpretacije, kot npr. izziv druzbi ali druzbenemu redu. Susan
Sontag definira bolezen kot "metaforo", saj bolezen ni nikoli le mnozica simptomov, ki
nas silijo k posvetu z zdravnikom, ampak je tudi nesreCen dogodek, ki grozi nasemu
vsakdanjemu zivljenju. Medicinske informacije o boleznih in njenih vzrokih obicajno
ne zados€ajo in ne dajejo odgovora na vpraSanja »Zakaj ravno jaz?«, »Kaj sem naredil

narobe?«, »Ali lahko to popravim?« (Sontag v Turner 2000, 231).

Sontagova poudarja, da vse bolezni zahtevajo pozornost in so podlaga za pripisovanje
krivde. V sodobni druzbi mora posameznik v veliki meri sam poskrbeti za svoje
zdravje. Posamezniku, obolelemu za rakom, se pripiSe premajhna skrb za zdravje —
bodisi je kadil, prevec pil, se izpostavljal soncu, bodisi je premalo telovadil, slabo jedel
itd ... Zato danasnji bolniki mnogokrat iS¢ejo krivdo pri sebi; tudi med procesom
zdravljenja iS¢ejo alternative, se poucijo o bolezni in obenem razmisljajo, kaj so storili
narobe, da jih je doletela bolezen. Druzba od bolnega zahteva boj in soocenje z
boleznijo; tisti, ki se ne borijo, so oznaceni kot Sibki. Zdravje postaja nova najvi§ja
vrednota, bolezen pa resna napaka, zato se bolniki pogosto samoobtozujejo za lastno

bolezen. (Sontag v Lupton 1994, 67).

Zdravstvena sociologija

»Sociologija vidi bolezen kot druzbeno dejstvo, medicina pa (predvsem) kot izoliran,
individualen pojav.« (Pahor 1999: 1025). Zdravstvena sociologija pomembno prispeva

k razumevanju bolezni, ker izhaja iz tega, da je vsak ¢loveski organizem ze kulturni

produkt. Telo ni popolnoma naravni pojav, je produkt odnosov moc¢i in znanja.
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Turner (v Pahor 1999, 1019) predlaga tri ravni analize zdravja in bolezni v druzbi:

= V prvi vrsti so pomembni opisi izkus$nje zdravja in bolezni iz posameznikove
perspektive. Pomembna so tudi vprasanja smisla in ravnanj ljudi v zvezi z
zdravjem in boleznijo; interakcij v majhnih skupinah, v druzini, s prijatelji; na
mikro ravni odnosov med zdravnikom in bolnikom.

* Nadalje je potrebna druzbena konstrukcija bolezni tako, da zdravstveni delavci
klasificirajo in nadzorujejo posameznike, predvsem v okviru institucij za
obravnavo bolnih. Pomembna so vprasanja, kako poteka dejavnost zdravstvenih
delavcev, na osnovi ¢esa pojmujejo dolocene pojave kot zdravstvene probleme,
kako jih nadzorujejo in obravnavajo, kako se spreminja kategorija bolezni in
kako doloceni pojavi dobivajo oznako bolezni ter kako zdravstveni delavci
razumejo polozaj bolnika v zdravstvenem sistemu.

= Kot =zadnje je potrebno obravnavati druzbeno organizacijo sistemov
zdravstvenega varstva, njihov odnos do drzave in gospodarstva ter probleme

druzbene neenakosti znotraj posameznih druzb in med druzbami.

Sociologija tako lahko prispeva k medicinskemu razumevanju druzbenih vzrokov
bolezni in omogoci vpogled v bolnikovo izkuSnjo bolezni, izboljSa sposobnosti
zdravstvenih delavcev za sodelovanje z bolniki, obenem pa omogoc¢i nov vpogled na
vlogo institucionalnega zdravstvenega varstva. Najvecji pomen zdravstvene sociologije
je torej v tem, da lahko razkrije doloCene dimenzije zdravja in bolezni, ki so v

medicinskem delu nevidne (Pahor 1999).

2.2 Simptomi bolezni kot kulturni znaki

»Dozivljaj bolezni ni le osebna izkuSnja, temvec tudi druzbena izkuSnja. Druzba vpliva
na bolnika v prav tolik§nem obsegu, kot tudi bolnik vpliva na druzbo.« (McElroy in

Jezewski 2003, 191).

Ceprav je posameznikov odziv na bole¢ino biologko pogojen, so kriteriji patolodkega,
znaki in simptomi bolezni odvisni od kulturnega konteksta. Kulturo definiramo kot
sistem naucenih kodov, zato so tudi nacini zdravljenja, staliS¢a o zdravju in bolezni ter

spoprijemanje z boleznijo druzbeno pogojeni (McElroy in Jezewski 2003).
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Socialni analitiki, ki se ukvarjajo z analizo bolezni in zdravja, so razdelali tri razli¢ne
ravni bolezni:

* disease oz. fizi¢ni simptomi bolezni,

» jllness oz. socialni simptomi bolezni (dozivljaj bolezni),

= sickness oz. bolezenska vloga bolnika.

Fizi¢ni simptomi bolezni se nanaSajo na odklone od bioloSkih norm oz. na motnje v
organizmu, vendar so simptomi vsekakor ve¢ kot znaki za razli€ne spremembe, ki se
dogajajo v telesu. V bolezenski izkuSnji so odzivi druzbe enako pomembni kot
interpretacija bolnika o svoji bolezni. »Socialni pomen bolezni ali dozivljaj bolezni je
torej vrednotni koncept, ki je izrazito druzben in se nanasa na spremembe doZzivljanj,
praks in socialnih relacij, ki jih posamezniku v vsakdanjem zivljenju povzrocajo

simptomi.« (Ule 2003, 61).

Jezik fizi¢nih simptomov bolezni (disease) vsebuje presojo, kaj je zaZeljeno in kaj ne;
poleg tega ima medicina kot institucija mo¢, da v veliki meri doloca, kaj je normativno
sprejemljivo in kaj je kvalitetno zivljenje. S tak$nimi diskurzi lahko medicina usmerja
predstave o tem, kakSno je civilizirano telo in kakSno je njegovo nasprotje.
»Civilizirano telo je tisto, ki se samo-nadzoruje, je avtonomno in se samo-upravlja.«
(Ule 2003, 63). Nasprotje takSnemu telesu so vsa telesa, ki odstopajo od norme, ki jo
postavlja medicina. To so bolna, umirajoca ali deformirana telesa, katerim primanjkuje

nadzor nad svojimi telesi in ohranjanje telesnih meja (Ule 2003).

Vedenje, ki se v zahodnih druzbah povezuje z nadzorovanjem telesa in vodi k doseganju
idealov civiliziranega telesa, je povezano z omejitvami pri pitju alkohola, kajenju

cigaret, dietami, telesno vadbo in seksualno aktivnostjo (Lupton 2003).

Koncepti greha in krivde, odklonskosti in deviance, individualni obcutki sramu, strahu
in negotovosti bolnika so nelo¢ljivo povezani z doseganjem kulturne norme
civiliziranega telesa. Dolo¢ene poskodbe, invalidnost, debelost, starost oz. katerikoli
telesni primanjkljaj nujno implicira dolo¢eno izgubo nadzora posameznika nad svojim
telesom. Taks$ni ljudje so pogosto odvisni od drugih, zato se zdravi ljudje najveckrat
nezavedno distancirajo od bolnih, da bi svoja civilizirana telesa ubranili pred groznjami

strahov, odpora, tesnobe in kaosa (Ule 2003).
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Bolni ljudje pogosto razvijejo stigmatizirano identiteto zaradi svojih telesnih
nezmoznosti: »Stigmatizirajoce situacije se razvijejo, ko ljudje v odnosih do neke osebe
tej ne izkazujejo tistega spoStovanja in priznanja, ki bi ji sicer pripadalo, ¢e ne bi imela
znacilnosti, ki je po nazorih vedine deviantna ali pripada skupini, ki je oznacena kot
deviantna.« (Ule 2000, 183). Bolezen in vloga druzbe pri spopadanju bolnika z
boleznijo je obsezna; bolnik se mora soociti s telesnim oz. fizinim primanjkljajem,
bolecino, po drugi strani pa doZivlja spremenjen odnos do lastne samopodobe in
obenem drugacno vlogo v odnosu do druzbe. Mnogokrat se zgodi, da je spremenjena

socialna vloga vecjega pomena kot sama fizi¢na omejitev in bolecina.

2.3 Spremenjena vloga bolnika

Klasi¢ni bolnik je potrpezljiv, pasiven, odvisen od medicinskega osebja, neinformiran in
podrejen. Sodobna vloga bolnika (v zadnjem ¢asu tudi porabnika zdravstvenih storitev)
pa je oznaCena kot nasprotje: sodobni bolnik je aktiven, samostojen, informiran,

zahteven in enakopraven v odnosu do medicinskega osebja (Ule 2003).

V raziskavi ameriSke organizacije New York Health Group (v Ule 2003, 82) se bolniki

glede aktivnosti/pasivnosti delijo na tri kategorije:

= Pasivni bolniki, ki vidijo sebe kot zZrtev bolezni brez lastnega vpliva. Ne iscejo
informacij o lastnem bolezenskem stanju in odlocitve prepuscajo zdravnikom.

= Zainteresirani bolniki poslusajo nasvete zdravnikov in se po njih ravnajo, razen
takrat, ko to preve¢ ogroza njihov zivljenjski slog.

= Aktivni bolniki prevzemajo odgovornost za svoje zdravje, v odnosu do

zdravnikov so zahtevni in veCkrat poisc¢ejo drugo strokovno mnenje.

Od konca prejSnjega stoletja se Stevilo zainteresiranih in aktivnih bolnikov povecuje,
Stevilo pasivnih pa se zmanjSuje. Tudi v Sloveniji je trend podoben; najvec je
zainteresiranih bolnikov, manj pa je aktivnih in pasivnih bolnikov. Aktivne bolnike
najbolj moti, da zdravniki ne dajejo dovolj informacij o bolezni in da nimajo Casa za
bolnike. Zainteresirani bolniki se najbolj strinjajo s trditvijo, da zdravniki pogosto

uporabljajo nerazumljiv strokovni jezik in da so osorni. Za pasivne bolnike pa je najbolj
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motece to, da zdravniki dajejo prednost tistim bolnikom, ki imajo denar in zveze (Ule

2003).

23



3. BOLEZEN KOT KRIZNI ZIVLJENJSKI DOGODEK

Clovek skusa vsak pomemben dogodek svojega obstoja razloziti. Razumeti Zeli njegovo
naravo, najti vzroke zanj in ga obvladati, ¢e je potrebno. »Obvladovanje pomeni
reakcije posameznika na zivljenjske obremenitve, ki sluzijo temu, da (poleg morebitne
fizicne bolecine) prepreci emocionalno bolecino, se ji izogne ali jo za¢ne kontrolirati.«

(Ule 2003, 98).

Zivljenjski dogodki so dogajanja v vsakdanjem Zivljenju, ki nastopijo v nekem
¢asovnem intervalu in spremenijo zivljenjski tok posameznika. Tak$ni dogodki so lahko
razlicnih vrst; nekateri na tok Zivljenja komajda vplivajo, drugi pa pomembno
spremenijo Zzivljenje posameznika. Krizni dogodki se razlikujejo od obremenilnih
dogodkov, saj imajo prvi za posledico korenitejSe spremembe v Zivljenjskem poteku kot
drugi. V primeru kroni¢nih bolezni so to vsakdanji, pogosti in redni dogodki, s katerimi

se bolnik najveckrat spopada ves ¢as (Ule 2003).

Raziskave psihosomatskih vzrokov bolezni so potrdile, da so pomembni zivljenjski
dogodki (posebno dolgotrajni) dejavnik, ki vpliva na nastanek razli¢nih telesnih in
dusevnih motenj, vendar obenem ni mo¢ zagotovo trditi, da so bili njihov vzrok. Poleg
tega so ljudje razli¢no obcutljivi na iste dogodke, saj je obremenilnost odvisna od
individualne zivljenjske zgodovine posameznika in Clovekove trenutne psihofizi¢ne
kondicije (Drustvo za fibromialgijo). Za nekatere ljudi je tako locCitev od partnerja lahko
zelo stresen in obremenilen dogodek, za nekoga drugega pa priloZznost za nov zacetek.
Nekateri ljudje so ze po naravi bolj ranljivi in obcutljivi, zato reagirajo na relativno
majhen obremenilen dogodek. Vendar ni reCeno, da se takSni ljudje tudi z vecjimi

obremenilnimi dogodki soocajo tezje; morda se prav takrat "izkazejo".

Na spletni strani Med.Over.Net smo lahko pri¢a izpovedim bolnic in bolnikov, ki se

vsak na svoj na¢in spopadajo z boleznijo:

Uporabnik/ica Revmatoidni artritis je dne 13. 11. 2007 napisal/a:
Zanima me, ali ima kdo od vas to diagnozo? Namrec, Cisto sem panicna. Zatekali
so mi gleznji tri mesece, nato pa Se koleno, potem so me napotili na revmatolosko

in punktirali koleno. Jemljem naklofen priblizno tri mesece, ampak ne vem, ali mi
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pomaga ali ne. Vcasih ja, véasih se mi pa zdi, da mi bo nogo odtrgalo. Izvidov Se
nimam, vendar pa ocitno lahko pristanem na invalidskem pri 27-ih. Sprejela bom
odlocitev, da takega Zivljenja ne mislim Ziveti, brez teka in gibanja zame ni

Zivljenja.

Uporabnik/ica sladkorcek je dne 14. 11. 2007 odgovoril/a:

»Ljuba dusa, ko ne bo§ ve¢ zmogla teci, ti ne bo preostalo drugega kot lezati ... Vsem
nam je do gibanja, teka, do Zivljenja, a ¢e ne gre, ne gre — ko te bolec¢ina zrusi, ti tudi na
misel ne bo prislo tekanje. Je pa lepo, da si optimisti¢na, in ko bo$ zdrava, ¢e te ne bo
bolelo, potem tekaj po mili volji ... Biti invalidna oseba ni kriminal, za nekatere je to

tako zivljenje, torej omejeno.«

Za reSevanje kriznih dogodkov ljudje uporabljajo razlicne strategije. Nekateri se
razumsko lotijo reSevanja problema, drugi se ukvarjajo predvsem z obcutki in Custvi,
povezanimi s problemom. Nekateri se ukvarjajo z vzroki problema, drugi z njegovo
reSitvijo; nekateri se lotijo problema optimisti¢no s preprianjem v moznosti resitve,

drugi s pesimisti¢no naravnanostjo zapadejo v vlogo zrtve (Drustvo za fibromialgijo).

Za tezke zivljenjske situacije, ki nepreklicno spremenijo zivljenjski tok, je zelo znacilna
primerjava z drugimi ljudmi, ki jim gre Se slabSe. TakSne situacije so npr. kroni¢ne
bolezni, kjer je potrebno v veliki meri spremeniti nacin zivljenja. Stile obvladovalnega
ravnanja posameznik najveckrat prilagodi trenutnim razmeram v okolju in pri tem ni

nujno, da vedno uporabi enak stil (Ule 2003).

3.1 Strategije spopadanja s kriznimi Zivljenjskimi dogodki

Pri dozivljanju kriznega Zivljenjskega dogodka je posameznik Se toliko bolj odvisen od

druzbe. Raziskave (Ule 2003, 102) so pokazale, da se ljudje obi¢ajno opirajo na tri vire

pomoci:

= Socialni viri: zdravstvene ali socialne institucije (formalni viri) ter neformalne

socialne mreze, kot so druzina, prijatelji, sosedje, kolegi ...
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= Psiholoski viri: lastne psiholoske lastnosti, kot so samospostovanje, odsotnost
samopodcenjevanj, obcutek, da lahko upravljamo s svojim zivljenjem, da nismo
Zrtev usode ...

» Individualni nacini premagovanja tezav: nacini vedenja, misljenja in zaznavanja,

ki jih posamezniki uporabljajo pri premagovanju krizne situacije.

Vsak posameznik razvije svoj lasten sploSni duSevni sistem prilagajanja, ki mu
omogoca, da se odzove na vsako situacijo z dolo¢enimi odgovori. Ta sistem ponuja
repertoar moznih ravnanj osebe, ko pride do obremenitev iz okolja. Nacini ravnanja v

obremenilnih situacijah so naslednji (Lehr in Thomae v Ule 2003, 104):

»  Storilnostno vedenje predstavlja tiste reakcije, ki so povezane s trudom,
naporom, uporabo delovne energije. Taksno vedenje je eno izmed najpogostejsih
reakcij na obremenilne dogodke.

» [skanje institucionalne pomoci posameznik uporabi takrat, ko ima obcutek
nemoci zaradi situacije, ki ni odvisna od njegove volje.

»  Uporaba socialnih mrez pomoci je eden izmed najbolj obicajnih odgovorov
posameznika na krizni zivljenjski dogodek. Odsotnost socialnih stikov pomeni
Ze sama po sebi krizni zivljenjski dogodek, ker so socialne mreze vir izmenjave
pomembnih informacij, izkuSenj, emocionalne in socialne pomoci.

= Sprejemanje situacije je specifi¢na oblika psiholoske predelave obremenilnega
dogodka in tudi precej zahtevna, saj je znacilna za situacije, ki se jim ne da
izogniti in terjajo veliko mero samoodpovedi. TakSne situacije so lahko
spopadanje s kroni¢no boleznijo, smrt bliznjega, invalidnost ...

»  Pozitivno misljenje in razlaga situacije deluje na posameznika razbremenilno,
ker poudarja pozitivne oblike obremenilnega dogodka. Pri tem je pomembno, da
ne gre za potiskanje neugodnih vidikov situacije v nezavedno, temvec¢ le za

spremembo zornega kota gledanja na dogodek.

3.2 Strategije spopadanja z boleznijo kot kriznim Zivljenjskim dogodkom

Vsekakor ljudje na obremenilne situacije ne reagiramo vedno enako. V¢asih se nam zdi,

da smo presegli lastne zmogljivosti, a ne vemo, od kje smo vzeli mo¢ za taksno

ravnanje. Po drugi strani se mnogokrat precenjujemo in potem ne vemo, kako napre;.
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Pri spopadanju z boleznijo so reakcije Se bolj specificne, ker predstavljajo splet
kognitivnih, afektivnih in emocionalnih reakcij. Poznamo deset najbolj znacilnih
obvladovalnih ravnanj pri spopadanju z boleznijo (Drustvo za fibromialgijo):

Izraba priloznosti je dovolj hitro in aktivno soocenje s problemom; ko pred seboj
vidimo moznost za uspeSno reSitev problema, ga skuSamo C¢imprej odpraviti. Za
reSevanje bolezenskih tezav je ta strategija manj uspesna, ker je pri vecini bolezni tezko

hitro in uspesno reagirati.

Prosnja za pomoc¢ je pomembna tedaj, ko ima posameznik dovolj dobro razvito socialno
mrezo. NajveCkrat gre za pomembne druge, to so druzinski ¢lani, prijatelji, sosedje,
znanci. Pri obvladovanju bolezni posamezniku lahko nudijo socialno ali psiholosko

pomoc.

Odpor kot reakcija na bolezen se kaze v razlicnih nac¢inih obnaSanja, kot je odpor do
predlaganih nasvetov in napotkov. Pri mladih generacijah gre veckrat za uporniStvo,
vendar odpor lahko izhaja tudi iz kriti¢nosti. Iskanje drugega mnenja zaradi nezaupanja

v napotke dolocenega zdravnika lahko razumemo kot kriti¢nost in ne upornistvo.

Identifikacija s cilji in usodo drugih temelji na sposobnosti vzivljanja oz. postavljanja v
polozaj drugega in pomeni obogatitev sebstva z lastnostmi drugega. Oboleli posameznik
se velikokrat identificira z usodo drugih, npr. v skupini bolnikov za samopomo¢. Ko
pomaga drugim, pomaga tudi sebi, ker je vsaka tezava lazje premagljiva, ¢e pesti veliko

ljudi.

Upanje je najbolj ¢loveski ¢ustven vzgib in je nasprotje custvu strahu in groze. Upanje
po eni strani lahko nastopa kot ucinek pri¢akovanja spremembe neke nezadovoljive
situacije, po drugi strani pa kot notranja povezava zelje in pricakovanja glede ohranitve
nekega pozitivno obCutenega stanja. Upanje je posebno pomembno v situacijah, ko
posameznik nima moznosti za trajno reSitev situacije (Se posebej se to kaze pri

premagovanju kroni¢nih bolezni).

Sprememba pricakovanj je hitra sprememba staliS¢ in vedenja, ¢e posameznik ugotovi,
da dosedanje strategije niso dovolj pripomogle k obvladovanju bolezni. Pri bolezni, ki

zahteva obCutno spremembo nacina zivljenja, pri tem pride tudi do spremembe
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hierarhije Zivljenjskih vrednot in ciljev, npr. premik od telesnih na osebnostne vrednote,
razSirjanje obsega vrednot, opustitev primerjanja z drugimi ... Krizni zivljenjski
dogodek nas tako lahko prisili, da smisel Zivljenja in obcutek izpolnitve i§¢emo drugje

kot takrat, ko smo bili zdravi.

Zaupanje v druge temelji na zaupanju v eno ali ve¢ oseb, skupin, institucij, ki lahko
pomagajo resiti problem, prevzamejo ali izpeljejo nalogo, olajSajo ali odstranijo stisko.
Za bolj zaupljive veljajo starejsi ljudje, bolniki s kroni¢no boleznijo in invalidi, vendar

hkrati z zaupanjem naras$ca tudi obcutek odvisnosti od drugih.

Emocionalne reakcije ter strah in umik so neadaptivne reakcije na obremenilne
dogodke; so beg pred problemi. Strah je redni spremljevalec vsake bolezni. Tovrstna
reakcija se najveckrat kaze v negotovosti, nebogljenem oklepanju svojcev ali
zdravstvenega osebja, pretirani potrebi po tolazenju in pozornosti, v sugestibilnosti
(hitro navduSevanje za "Cudezna zdravila"), v izmikanju in bolestnem samoopazovanju.
Nekateri bolniki reagirajo tudi s potrtostjo, ki jo prepoznamo iz joka, pasivnosti,
brezvoljnosti, obupa, ¢rnogledosti, nezainteresiranosti bolnika za okolje, umika v svoj

svet, pretiranega razmisljanja o bolezni in zanemarjanja svojega videza.

Kritika in agresija prav tako sodita med druzbeno neadaptivne reakcije; v nekaterih
primerih ti dve reakciji lahko zmanjsata probleme, lahko pa jih tudi pomnozita, zato ju
pogosto izrazamo posredno in prikrito. Agresijo in kritiko lahko prepoznamo v
obtoZevanjih okolice za bolnikovo stanje, prepirljivosti, Zaljenju, ocitkih, neucakanosti
in neosnovanih trditvah. Ce je potrtost pasivno stanje vdanosti v usodo, pa je
agresivnost (vsaj na videz) aktivna reakcija, povezana z zeljo po spremembi, ki pa

konec koncev najpogosteje izzveni v prazno v obliki resignacije.
Zanikanje je znacilno za tiste bolnike, ki skusajo svojo notranjo stisko resiti tako, da
bezijo pred stvarnostjo. Oblike zanikanja so vidne kot neresnost, lahkotno govorjenje o

bolezni, ¢rni humor, nepripravljenost sodelovati ...

V nadaljevanju se bomo osredotocili na bolnike s kroni¢no boleznijo. Tovrstna oblika

bolezni zahteva vecje prilagoditve v zivljenju posameznika, drugacne nacine
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spoprijemanja s tezavami in najveckrat od bolnika zahteva popolno preusmeritev toka

Zivljenja.

Na forumu spletne strani Med.Over.Net je uporabnik/ica opisala svoje stiske, ki jih
dozivlja zaradi kroni¢ne bolezni. Na zacletku, ko se bolezen odkrije, bolniki svoje
zdravstveno stanje pogosto dozivljajo kot krivico, izrazajo Custva jeze, besa in obupa:
Napisal/a: bel

Datum: /5. 11. 2007

Moje lepe noge se spreminjajo v nekaj ogabnega. Vsak dan komaj vstanem, pa ne
zaradi bolecin (ki so trenutno manjse), ampak zaradi psiholoskega stanja. Niti
nimam redne sluzbe, sem na novo samska, ne vem kje bom nasla moza. In ravno
sedaj, ko sem se odlocila, da korenito spremenim Zivljenje, se mi je zgodila ta
bolezen. Kot da imam 80 let, vse naj bi bilo se pred mano. Namesto da bi hodila
na fitnes, ven plesat in se zabavat, hodim okrog zdravnikov. Cisto me je potrlo,
zanaSala sem se predvsem na lepo telo, sedaj pa ... nimam nic vec, ne telesa, ne

duhovne stabilnosti. Ne zmorem vec.
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4. VLOGA KRONICNEGA BOLNIKA

4.1 Kroni¢na bolezen

Slovar slovenskega knjiznega jezika definira kroni¢no bolezen kot taksno, ki se pocasi
razvija in dolgo traja ter se ponavlja. Vendar izkusnja kroni¢ne bolezni pomeni mnogo
vec kot izkusnjo fizi¢nih simptomov. Tak$na bolezen je obenem subjektivna in socialna

izkuSnja (Charmaz 2003).

Ceprav so akutne bolezni bolj znane, je danes 85 odstotkov vseh bolezni kroni¢ne
narave. Potekajo po drugacnih zakonitostih kot akutne, imajo svojo zgodovino, saj so se
zaCele razvijati ze pred leti. Bolnik simptome najveckrat zazna Sele takrat, ko nastopi
ponavljajoca se bolecina ali kaks$na druga neprijetnost. Pomembno je vedeti, da vzroke
kroni¢nih bolezni navadno ne najdemo tam, kjer se pojavijo simptomi. Tako npr. revme
ne dobimo le zaradi sprehajanja po vlaznih tleh z bosimi nogami, temve¢ je revma
poseldica dolgoletnega nenormalnega razvoja in neupoStevanja opozorilnih znakov

telesa (Svet je lep).

Ko ljudje zbolijo na nacin, ki jih oddalji od njihovega normalnega zivljenja za
nedolocljiv cas, se pocutijo, kot da bi vstopili v popolnoma drugacen svet. Poleg
fizi¢nih bolecin in tezav pri opravljanju povsem obicajnih stvari, kroni¢ni bolnik spozna
svet, za katerega niti ni vedel, da obstaja (Perry 1996). Dolgotrajna kroni¢na bolezen je
motnja in ovira v ¢lovekovem Zivljenju, ki ne prizadene samo fizi¢no, ampak tudi
socialno in psiholosko. Vkljucuje metafore in pomene, moralne presoje in eticne
dileme, vprasanja o identiteti in rekonstrukcijo sebstva, dnevne tezave in dolgotrajne
boje. Pod vprasanje postavlja nacin zivljenja in koncepcijo sveta, ki jo je bolnik prej

jemal kot samoumevno. Zivljenje postane nedore¢eno (Charmaz 2003).

»Ko se ¢lovek spopada s kroni¢no boleznijo, se ne spopada samo z oslabljenim telesom
in fizicno bole¢ino, ampak tudi s psihicnimi in socialnimi posledicami bolezni; z
mnogimi negotovostmi in strahovi, ki so povezani z boleznijo, sedanjostjo,
prihodnostjo, s spremenjeno samopodobo 0z. odnosom do sebe, s spremenjenimi odnosi
do sveta, do bliznjih, do dela itd. Te posledice so v¢asih $e bolj obremenjujoce kot sama

bolecina.« (Ule 2003, 85).
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Po definiciji so kroni¢ne bolezni dlje trajajoce in zahtevajo razlicne nafine vsakdanjega
soocanja in spopadanja z boleznijo. Bolnik z akutno (obcasno) boleznijo vlogo zdrave
osebe zamenja za vlogo bolnika, vendar v prihodnosti pricakuje ozdravljenje. Kroni¢ni
bolnik pa mora sprejeti vlogo bolnika za dlje ¢asa, v€asih za vse zivljenje. To sicer ne
pomeni, da se ves Cas pocuti bolnega in ima simptome bolezni; vsaj za nekaj Casa lahko
tudi kroni¢ni bolnik zivi vsakdanje zivljenje kot zdrav Clovek. Zavedanje, da bolezen
lahko vedno znova izbruhne, pa je strah vzbujajoce, predvsem v svetu zdravih, kjer je

zdravje moralna in druzbena norma (Radley 1995).

V velini primerov kroni¢nih bolezni ne moremo pozdraviti z medicinsko oskrbo.
Multipla skleroza, nekatere oblike raka, sréne bolezni in revmatizem so bolezni, za
katere trenutno ni zdravila. Zato so nekatere kroni¢ne bolezni, predvsem tiste, ki
ogrozajo zivljenje, v zahodnem svetu metafora za predstavo o tem, kaj bolezen sploh je.
Del te predstave izhaja iz dejstva, da za tovrstne bolezni ni mo¢ najti vzrokov in
ustreznih zdravil. Ni potrjeno, da slabe prehranjevalne navade, kajenje, pitje alkohola ...
nujno povzrocajo eno izmed teh bolezni. Vsekakor pa so omenjene "razvade" faktorji
tveganja, ki lahko vplivajo na poveCanje moznosti pojavitve katere od teh bolezni

(Radley 1995).

Verjetnost za kroni¢ne bolezni se povecuje s starostjo, kar implicira, da se s staranjem
prebivalstva pojavlja tudi vse ve¢ tovrstnih bolezni. Kroni¢ne bolezni bolj bremenijo
revnejSe kot premoznejSe sloje, poleg tega je tudi zdravljenje pri premoznejsih slojih
prebivalstva bolj uspesno. Posebna kategorija so ljudje, ki so potencialni kroni¢ni
bolniki. To so npr. osebe z mocno poviSanim krvnim pritiskom, z visoko ravnijo
holesterola v krvi, z latentnim virusom HIV ... »Latentne bolezni so vseeno prisotne v
zavesti posameznikov kot potencialne groznje, kot ujme, ki se lahko vsak trenutek

pojavijo.« (Ule 2003, 86).

4.2 Faze kroni¢ne bolezni

Kroni¢na bolezen ima ve¢ faz. Na zacetku je vsak bolnik akutni bolnik, kasneje se
motnja krepi, bolezen se razvija in tako postane bolj prepoznavna. Iskanje zdravniske
pomoci je odvisno od prepoznavnosti in resnosti simptomov. Vseeno pa se prvi

simptomi pogosto spregledajo ali se jim pripiSe nepomembnost. Pri tem gre velikokrat

31



za proces "normalizacije", kjer se boleCino pripiSe nenevarni ali neogrozujoci bolezni.
Zola (v Radley 1995, 143) poudarja, da sta odpor in neprepoznavanje simptomov
spremljevalna pojava pri zacetnih fazah bolezni. Bolniki se morajo na bolezen
prilagoditi. Tudi ko posameznik prepozna pomen bolecine in pomembnost simptomov,
se vcasih pojavi odpor in posameznik noce sprejeti tega, kar se mu dogaja (Radley

1995).

Ker motnja v primeru kroni¢ne bolezni ne preneha, bolniki poisc¢ejo zdravnisko pomoc,
¢eprav ne verjamejo, da gre za resno, dolgoro¢no bolezen. Tudi zdravniki vcasih
spregledajo pravi pomen simptomov in bolniki tako ne vedo, kako bi karakterizirali
svojo bolezen. Znajdejo se v nejasnem, dvoumnem poloZaju, ko se pocutijo bolne, pa
vendar medicinsko niso definirani kot bolni. Tak polozaj bi lahko oznacili kot obcutek
bolezni (illness), diagnoza bolezni pa je izrazito nevtralen pojem, ki se nanaSa na motnje
v organizmu (disease). Kasneje, ko je diagnoza postavljena, zacnejo ti bolniki
sprejemati vlogo bolnika v socialnem, druzbenem pomenu (sickness). Zavedati se

zac¢nejo spremembe svoje druzbene vlioge (Radley 1995).

Diagnozi kroni¢ne bolezni najveckrat sledi bolnikov obcutek negotovosti. Porajajo se
mu vpraSanja, kot npr. »Kaj se bo zgodilo z menoj?«, »Kako hitro bo bolezen
napredovala?«, »Ali bo bolece?«, »Ali bom lahko nadaljeval/a z delom?« ... Seveda pa
vsi bolniki ne pokazejo enakega zanimanja za stvari, ki jih skrbijo, saj so mnoge od njih
preveC osebne narave. Radley (1995, 144) na tem mestu kroni¢ne bolnike deli na

"non

"iskalce", "izmiSljevalce" in "izogibovalce":

» [skalci aktivno iS¢ejo odgovore na vpraSanja in dileme o bolezni. Skusajo
izvedeti ¢imve€, Ceprav se zavedajo, da so informacije lahko bolece in
zastraSujoce.

» IzmiSljevalci vcasih aktivno iS¢ejo informacije, pogosto pa jih selektivno
interpretirajo tako, da jim najbolj ustezajo v tistem trenutku.

= Jzogibovalci se bojijo tistega, kar bi lahko izvedeli in se zato branijo z
ignoriranjem problemov, izogibanjem neprijetnim informacijam ali pa z

navidezno lahkotnostjo do Zivljenja in lastnega zdravstvenega stanja.
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Charmaz (2003, 280) opisuje, kako se koncepti bolezni pri kroni¢nih bolnikih
spreminjajo; deifinicije bolezni lahko s strani bolnika naletijo na odpor, lahko mu
pomenijo izziv, sprozijo zanikanje bolezni ali pa bolnik koncept bolezni redefinira. Ko
bolnik izve diagnozo, najpogosteje dozivlja krizo, Ceprav skusa svoje simptome
normalizirati tako dolgo, kot je mogoce. Kriza vsekakor spremeni bolnikov zivljenjski
tok — red postane nered, obvladljivo postane neobvladljivo, razumljivo pa nejasno.
Bolnik potebuje cas, fizicne in socialne izku$nje ter nove samodefinicije, da bi lahko na

novo vzpostavil samopodobo in identiteto.

4.3 Okoliscine, s katerimi se spoprijemajo kroni¢ni bolniki

Negotovost

Conrad (v Adam in Herzlich 2002, 76) analizira vsakdanje Zivljenje ljudi, ki Zivijo s
kroni¢no boleznijo. Kroni¢ne bolnike ve¢ino ¢asa spremlja nenehna negotovost glede
razvoja dogodkov, saj zanje vedno obstaja moznost nepredvidenega zapleta. Tako lahko
npr. sladkorni bolniki postanejo Zrtve nenadne kome, oboleli za astmo dobijo

nepri¢akovan napad, tisti z revmati¢nimi obolenji pa naenkrat ne zmorejo vec vstati.

»Kroni¢ne bolnike stalno spremljajo razne oblike negotovosti, npr. negotovost glede
tega, kako bodo drugi sprejeli njihovo bolezen, kako se bo spremenilo njihovo zivljenje,
ugled v druzbi, kako bodo premagovali bole€ine in tezave, ki spremljajo to bolezen.«
(Ule 2003, 91). Charmaz (v Radley 1995, 146) definira Stiri najpogostejSe socialne
okolis¢ine, ki spremljajo kroni¢nega bolnika. Kroni¢na bolezen lahko povzroci
omejenost v zivljenjskem okolju zaradi posameznikove fizi¢ne ali psihi¢ne
nezmoznosti. Tako lahko postanejo vezani na dom ali na domaci kraj, ne zmorejo vec

voziti avtomobila, se ukvarjati s Sportom ...

Bolnik s kroni¢no boleznijo lahko postane socialno izoliran, bodisi zaradi zahtev
zdravljenja, bodisi zaradi osebnega strahu, kako bodo drugi sprejeli njegovo bolezen.
Ignoriranje, strmeci pogledi, osornost in nerazumevanje drugih ljudi so lahko vzroki za

prostovoljno izolacijo bolnika. Odmik od socialnega zivljenja je tako posledica
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bolnikovega obcutka, da je v druzbi nezazeljen, drugacen, da pomeni manj kot ostali ...

Zacne se oblikovati "hendikep" oz. socialna motnja.

Kroni¢no bolna oseba se mora tako soocati tudi z dvomi o lastni samopodobi.
Sovraznost, radovednost, usmiljenje in nelagodje drugih ljudi je pogosta reakcija ob
prisotnosti kroni¢nega bolnika, predvsem ¢e so njegovi simptomi vidni navzven. Taksne
izku$nje niso le stvar SirSega okolja, temvec se lahko zgodijo tudi doma, v druzinskem
okolju. Ko posameznik ne zmore ve¢ nekaterih stvari, ki so bile v€asih samoumevne, se

lahko pojavi sovraznost s strani ostalih druzinskih ¢lanov.

Verjetno najtezje se kronic¢ni bolniki soo€ajo z obcutkom, da so breme druzbe in da so
od okolice odvisni. Njihova socialna identiteta se spremeni, saj nimajo obcutka, da
zmorejo vsakdanje opravke in dolznosti, zato se pocutijo neuporabne in odvisne. Ne gre
le za izgubo samopodobe, temvec¢ tudi za znatne spremembe v njihovem zivljenjskem

nadinu.

Kroni¢ni bolniki morajo tako obvladati tri pomembne strategije v svojem Zzivljenju

(Charmaz 2003, 280):

* najti smisel zivljenja kljub trajni oviranosti,
» rekonstruirati red v Zivljenjskem svetu,

= rekonstruirati samopodobo.

Najti smisel Zivljenja kljub trajni oviranosti zahteva poseben napor, Se posebej v svetu,
ki ga obvladuje vrednota dobrega zdravja do konca zivljenja. Ta strategija ni, navkljub
pricakovanjem, z leti ni¢ lazje obvladljiva. Obcutki zmedenosti, nezmoznosti
identificiranja z drugimi se pogosto omilijo, ¢e ima kroni¢ni bolnik stike s pomembnimi
drugimi (druzina, prijatelji ...) in moznost socialne primerjave in izmenjave z bolniki s
podobnimi tezavami. TaksSne stike bolniki lahko najdejo v drustvih in skupinah za

samopomoc; tako imajo obcutek »sedenja v istem Colnu« (Ule 2003, 86).

Obcutek popolne drugacénosti, izvzetosti, je pogosto lahko vecje breme kot vsakokratne
zivljenjske ovire in tezave, ki spremljajo kroni¢no bolezen. Kot smo zgoraj Ze omenili,

lahko taksni pritiski vodijo v prostovoljno izolacijo in osamitev. Pogosto se razvijejo
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obCutki prikrajSanosti in krivi¢nosti Zivljenja. Za kroni¢nega bolnika je predvsem
Sokantna primerjava zivljenja pred boleznijo in potem, posebej ¢e ni upanja za

ozdravitev in razbremenitev (Ule 2003).

Stigmatizacija

Stalnica v Zivljenju kroni¢nega bolnika je sooCanje z zaznamovanostjo o0z.
stigmatizacijo. »Stigma oznacuje taksno ¢lovekovo lastnost, ki ga lo¢i od vecine ljudi v
skupnosti tako, da ima vecina in tudi on sam to lastnost za odklonsko, deviantno.«
(Goffman v Ule 2005a, 186). Stigma naredi posameznika ranljivega za negativne
socialne identifikacije in samodefinicije. Dolofena kroni¢na obolenja izlocijo
posameznika iz druzbe in ga zazanamujejo. Goffman (v Adam in Herzlich 2002, 89)
ugotavlja, kako se s tem spopadajo osebe, za katere obstaja moznost, da dozivijo
obCutke zaznamovanosti; to so bolniki, invalidi, ¢rnci in homoseksualci. Obstaja razlika
med znaki morebitne in dejanske diskriminacije, saj znaki morebitne zaznamovanosti za
okolico niso vidni takoj ali pa so ji neznani (npr. pri sladkornih bolnikih). Ti lahko
potencialno povzro€ijo zaznamovanost. Nasprotno pa je dejanska diskriminacija vidna
takoj (npr. osebe s ¢rno poltjo, osebe z amputiranimi udi, osebe, ki so zaradi
kemoterapije izgubile lase). Pri stikih z ljudmi take osebe povzrofajo negativne

reakcije.

Identiteta stigmatiziranega je ogrozena, ker se bolnik pocuti »druga¢nega«. Ta obcutek
pogosto postane tudi glavni status stigmatizirane osebe, kot npr. »invalid«,
»paraplegik«, in ta prekrije vse druge identitete osebe. Stigmo obifajno spremljajo
negativna Custva: strah, krivda, sram, ki pa le Se dodatno prizadenejo samopodobo in

samospoStovanje stigmatizirane osebe (Ule 2003).

Goffman (v Ule 2003, 89) je poudaril, da stigmatizirani Sele s svojim vedenjem
omogoca stigmatiziranje in s tem tudi kategoriziranje samega sebe kot stigmatiziranega
posameznika. Krivda in sram sta tem vecja, ¢im bolj socialno nekompetenten se zdi
posameznik sam sebi in ¢imbolj so socialno prepoznavni temeljni telesni in socialni
simptomi bolezni. Stigma potisne posameznika v polozaj nedoraslega subjekta, ki mu

nekaj manjka do priznanja normalne ¢loveskosti.
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Goffman (v Ule 2000, 183) tako meni, da zaznamovani sprejemajo prevladujoce
socialne vrednote in se zato soo¢ajo z obéutkom sramu. Razvijejo razli¢ne strategije, ki

jim pomagajo obvladovati negativne obcutke zaradi zaznamovanosti:

* zavracanje stigme. stigmatizirani poskusa voditi tak tok informacij in interakeij,
da stigma ne pride do izraza. Posameznik nasprotuje informacijam, ki ga
utegnejo diskriminirati. Tako npr. prikriva tiste znacilnosti, po katerih bi bil
lahko oznacen kot devianten (del svoje biografije, socialne, nacionalne, spolne
pripadnosti) ali pa se izogiba tistim ljudem, ki bi utegnili biti pozorni nanjo.
Lahko si prizadeva, da bi bil poudarjeno normalen ali pa se zateCe h
kompenzacijam v obliki doseganja nadpovprecnih uspehov.

" sprejem stigme oz. negativne identitete: stigmatizirani popusti, se vda, pristane
na svojo »pomanjkljivost« in se oprime »samoizpolnjujoce se napovedi«.

v refleksija stigme: stigmatizirani se trudi za socialno kognitivno predelavo

stigme, za soocenje z razlogi za svojo drugacnost.

Veckrat se zal zgodi, da kljub posameznikovemu prizadevanju, da bi skril ali zmanjSal
pomen zaznamovanosti, stigma postane samo Se bolj o€itna in le utrdi prepri¢anje o
umestnosti stigmatizacije. Precej naporno je namre¢ to, da mora oseba zmeraj igrati
igro, v kateri se navzven, drugim ljudem kaZe kot navidezno »normalna« oseba, vendar
pri tem tudi ne izgubi stika s svojo individualnostjo (ne sme pretirano poudarjati svoje

normalnosti) (Ule 2000).

»Ljudje se zelo pogosto obnasajo do tebe, kot da si gluh, slep, zaostal in neumen,« je
povedala zenska (v Charmaz 2003, 285), obolela za revmatoidnim artritisom, ki si pri
hoji pomaga s palico. Svojo bolezen je sprejela, se trudila ziveti z njo in skuSala
pripisovati manj pomena stigmatizirajocim definicijam. Vseeno pa na zunaj vidni znaki

ves Cas opominjajo njo in ostale v druzbi o njenem zdravstvenem stanju.

Bolnikovo druzbeno okolje

Kaj torej pomeni kroni¢na bolezen zdravim osebam okrog bolnika? Omenili smo ze, da
je odnos zdravih oseb do kroni¢nega bolnika pogosto povezan z dolo¢enim odporom in

obenem socutjem, ki ga vzbujajo zunanji znaki bolnikove bolezni. TakSne reakcije so Se
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posebej izrazite takrat, ko so bolnikovi zunanji znaki bolezni mo¢no opazni, kot npr. pri
revmati¢nih boleznih, ki lahko vodijo v invalidnost. Po drugi strani pa lahko zdrave
osebe tudi v medosebni komunikaciji s takSnimi bolniki ob¢utijo nejevero in nezaupanje
do tezav kroni¢nih bolnikov. Zanimiv primer je razmiSljanje uporabnika foruma

Lunin.net:

Napisal/a: butl
Datum: 29. 9. 2006

Jaz se na revmatoidni artritis ne spoznam prav nic, imam pa eno kolegico, ki ga
ima, ja, tudi trpi zaradi njega kar zelo. Sem pa opazil nekaj pri njej. Zenska je
besna, kriticna, huda na cel svet, tako zelo, da sva se z Zeno zacela ogibati njeni
druzbi. Ker njenih izbruhov, smiljenja sami sebi, pljuvanja po vsem ne moreva
poslusati. Kolegica je sama, osamljena, caka na nekaj. Ne Zeli dojeti, da je za
svoje pocutje, svojo (ne)aktivnost odgovorna sama in zato krivi vse, le sebe ne.
Ves cas jamra, da nikamor ne gre, da mora biti ves cas doma. Pa ima avto in

izpit, pa ne vozi, ker ne zaupa sebi.

V druzbah, ki poudarjajo osebno avtonomijo ¢loveka, njegovo zdravje in dober izgled,
lahko zunaji ucinki kroni¢ne bolezni mocno prispevajo k stigmatizaciji kroni¢nih
bolnikov. V zgornjem primeru bolnica o¢itno uposteva svoje stanje in ga zeli deliti z
drugimi, vendar s tem tvega vlogo trajno druga¢nega, nesposobnega za boj z boleznijo,
Sibkega. Ta dilema izhaja iz zahtev, ki jih imajo zdravi ljudje do bolnih. »Bolnik mora
znati prenaSati svojo bolezen tako, da to ne pomeni prevelikega bremena za njegovo
okolico.« (Ule 2003, 96). Pric¢akovanja zdravih oseb do bolnih so pogosto protislovna.
Po eni strani morajo pokazati, da trpijo zaradi bolezni, po drugi strani pa se morajo
truditi, da izgledajo ¢imbolj normalni; tako, da so se v oceh drugih uspeli dobro
prilagoditi bolezni. O taksnih bolnikih zdravi ljudje pogosto recejo: »Ona je pa res

mocna oseba,« ali pa »Zelo pogumen je«.

Problem za bolnike je tudi, komu naj povedo o svoji bolezni, kdaj naj to povedo, saj
zelijo ohraniti medosebne odnose, ki so jih vzpostavili do sedaj. »Strah pred
diskreditiranjem izhaja iz pri¢akovanja, da bi drugi ljudje vrednotili celotno identiteto

posameznika skozi njegovo bolezen, ¢e bi izvedeli zanjo.« (Ule 2003, 96).
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Normalizacija in ucenje o bolezni

Ljudje se preko izku$nje naucijo, kaj je bolezen in kako se z njo soocati. Ucenje o
bolezni poteka v vsakdanjih izkus$njah, kot npr. tezave pri odpiranju embalaze,

okopavanju vrta, hoji po stopnicah ... (Charmaz 2003).

Na predstave o doloceni kroni¢ni bolezni vplivajo zgodovinske, kulturne, socialne in
situacijske prakse. V vsaki druzbi se bolnik tako nauci, kaksna vloga se pri¢akuje od
njega s strani druzbe. Zelo pogosto se bolnik s kroni¢no boleznijo navadi ziveti tak§no
zivljenje, kljub preprekam in oviram. »Normalizacija bolezni in rezimov, povezanih z
njo, pomeni izdelati prilagoditve v vsakdanjem Zivljenju. Pomeni, da improvizacije, ki
smo jih skreirali za obladovanje ovir, ki jih predstavlja bolezen, naredimo za vsakdanje
rutine zato, da obvladujemo Zivljenje. Normalizacija pomeni najti poti, da se minimizira
vpliv bolezni na kvaliteto vsakdanjega Zivljenja in da se naredi zivljenje pregledno in

obvladljivo.« (Ule 2003, 87).

Za bolnega posameznika ni pomembno le to, da drugi sprejmejo njegovo bolezen,
ampak da tudi sam sprejme svoje Zivljenje in svojo biografijo kot normalno kljub
moznosti, da bolezen napreduje. Pri tem vsak posameznik glede na svojo bolezen,

izku$nje in socialne vire pomoci razvije svoje strategije obvladovanja bolezni.

»Vecina kroni¢nih bolnikov se ne sreCuje le s predsodki in odklanjanjem drugih oseb,
temve¢ z obCasnim odklanjanjem in obCasnim sprejemanjem drugih.« (Ule 2003, 97).
Stigma kroni¢nih bolnikov tako ni prisotna ves ¢as, na vsakem koraku; bolniki tudi ne
trpijo ves Cas zaradi zmanjSanega samospostovanja. Lahko ga celo okrepijo zaradi

uspesnega obvladovanja bolezni.
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5. STRATEGIJE OBVLADOVANJA KRONICNE BOLEZNI

Vse okolis¢ine, s katerimi se morajo kroni¢ni bolniki spopadati, seveda zadevajo
doloc¢ena vpraSanja: kako jim to uspeva, na kakSen nacin obvladujejo svojo zivljenjsko
situacijo in kako se ob tem pocutijo. Nekateri posamezniki se z boleznijo uspejo lazje
soociti, drugi spet teZje. Raziskovalci teh podroc¢ij so se ob tem sprasevali, ali to
pomeni, da se zaradi razlicnih psiholoskih struktur osebnosti nekateri lazje opomorejo
kot drugi. Dejstvo je, da razli¢ni ljudje uporabljajo razlicne mehanizme obvladovanja
bolezni, pri tem pa niso posebej pomembne doloCene psiholoske znacilnosti, ki bi

odlikovale tiste posameznike, ki se z boleznijo sooc¢ajo bolj uspesno (Radley 1995).

Ce bolnik uspe kontrolirati simptome in vsakdanje rezime, lahko poveéa sposobnosti in
obvladuje bolezen zelo uspesno. Tako si ustvari nove rutine norm in normalnosti. Lahko
celo prvi¢ v zivljenju obvladuje Zivljenje in dozivi celo boljSo kvaliteto Zivljenja kot
pred boleznijo. Predvsem mlajsi bolniki so v obvladovalnih strategijah zelo inovativni;
pomagajo si z novimi tehnologijami, da ohranjajo stike, komunikacije ter izmenjujejo

izkusnje in informacije (Charmaz v Ule 2003, 98).

5.1 Strategije obvladovanja kroni¢ne bolezni

Po Radleyu (1995, 150) je strategija »dejanje, aktivnost z namenom priti na doloCen
cilj.« Koncept strategije poudarja, da gre za dejanje bolnika, ki skuSa minimizirati

negativne strani bolezni in dajati pomembnost izidom bolezni, ki so zazeljeni.

Mehanizme obvladovanja bolezni v prvi vrsti delimo na kognitivne (npr. nacin
razmi$ljanja) in na vedenjske (ki so povezani z delovanjem). Druga pomembna
razmejitev je med emocionalno strategijo soocanja, kjer bolnik skuSa minimizirati
custva kot posledico bolezni, in problemsko usmerjeno strategijo soocanja, pri kateri
bolnik skusa odpraviti tezave, povezane z boleznijo. Nastete strategije so se pri bolnikih
vse izkazale za produktivne, medtem ko je najbolj kontraproduktiven fatalizem (ki ga

SSKJ definira kot verovanje v neizbeznost usode, vdanost v usodo).
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Raziskave kazejo, da je odlocitev za ustrezen nacin soocenja z boleznijo odvisen tudi od
socialne pripadnosti bolnika. Bolniki iz socialno visjih slojev so se raje oprijeli
vedenjskih in problemskih nacinov soocanja, bolniki iz nizjih socialnih slojev pa
emocionalnih na¢inov in se prej kot drugi predajo fatalizmu. Najveckrat pa so situacije,
s katerimi se je potrebno soociti, precej bolj kompleksne in stresne. Takrat bolniki

uporabljajo kombinacijo problemskega nacina in emocionalne strategije (Radley 1995).

Nacin soocanja z boleznijo ni odvisen od tega, kaksno kroni¢no bolezen ima bolnik.
Lahko bi mislili, da se bolnik s hipertenzijo posluzuje drugacnih strategij kot nekdo, ki
je izvedel, da ima raka. Vendar Radley (1995, 149) poudarja, da je kroni¢na bolezen
stresna situacija za osebno Zivljenje vsakega posameznika, kakrSnakoli Ze je. Za najbolj
produktivno strategijo se je doslej izkazala tista, pri kateri bolnik vidi bolezen kot
priloznost za osebno rast (kognitivna strategija). Tak$ni bolniki so bili sre¢nejsi od
onih, ki so na svoje zdravstveno stanje reagirali z obcutki krivde in se situacijam

izogibali (emocionalna strategija).

Nacini sooCanja z boleznijo je rezultat posameznikovega celotnega nacina zivljenja, ki
ga lahko razdelimo na psihi¢no, socialno in medicinsko komponento. Da bi razumeli
bolnikovo prilagoditev na kroni¢no bolezen, je potrebno preucevati celoten splet

dejavnikov, ki vplivajo na Zivljenjski stil.

Nacini predelave kronicne bolezni

Kroni¢ni bolnik se mora s svojo boleznijo soocati na dveh razli¢nih podro¢jih. Prvo je
odnos posameznika do druzbe, kjer je za bolnika najpomembnejSe vprasanje, v kolikSni
meri lahko ohranja svojo vlogo in izpolnjuje obveznosti v vsakdanjem Zzivljenju. Drugo
podro¢je se dotika obvladovanja bolezni, ki slej ko prej postane pomemben del
bolnikovega zivljenja. Posameznik s kroni¢no boleznijo se lahko znajde v polozaju, ko
se pocuti slabo, vendar simptomi niso vidni navzven. Svojo slabost skusa prikriti in
opravljati vsakodnevne zadeve. Za takSnega bolnika je tezko vzpostavljati ravnotezje

med telesnimi zahtevami in pricakovanji druzbe (Radley 1995).

Kot smo ze rekli, strategije soocanja z boleznijo niso toliko povezane s posameznikovo

osebnostjo, temvec je stil prilagajanja bolezni bolj odvisen od pomembnih drugih in od
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virov, ki jih ima posameznik na voljo. Za bolnika je npr. zelo pomembno, kako partner
sprejme njegovo bolezen, kako socialna okolica gleda na bolnika, koliko se je sposoben
vkljucevati v socialno okolje ... Razli¢ni stili prilagajanja kroni¢nega bolnika so odvisni
torej od njegove socialne situacije. Viri, ki jih ima bolnik na voljo (materialni, socialni,

1zobrazevalni) so pomemben dejavnik, prav tako biografski kontekst bolnika.

Radley (1995, 153) govori o $tirih nacinih predelave kroni¢ne bolezni v zivljenjskem
stilu bolnika. Ti nacini se razlikujejo glede na S$tiri razlicne dejavnike. Prva dva
dejavnika se nanaSata na sodelovanje osebe v socialnem zivljenju (zunanji nacin
sooc¢anja z boleznijo); posameznik je v procesu svoje bolezni izgubil ali ohranil socialno
zivljenje. Druga dva dejavnika se nanaSata na odnos osebe do bolezni (notranji nacin
soocanja z boleznijo), ki je lahko nasprotovalen ali komplementaren. Tako dobimo $tiri

razli¢ne oblike predelave:

» aktivno zanikanje
» prilagoditev (akomodacija)
»  sekundarna pridobitev

= resignacija

Aktivno zanikanje je znacilno za tiste bolnike, ki svoje bolezni ne sprejmejo in ji
pripisujejo malo pomembnosti. Ta nacin kaze sicer na ohranjanje socialnih stikov,
vendar pomeni tudi nasprotujo¢ odnos med sebstvom in boleznijo. Bolnik izrazito
uporablja vire vsakdanjega zivljenja zato, da minimizira u¢inke bolezni. Bolezenske
znake skuSa normalizirati in kar se da aktivno ziveti v vsakdanjem zivljenju. Bolezni ne
namenja veliko pozornosti. To so bolniki, ki tezko komunicirajo o svoji bolezni, ne
zelijo biti odvisni od nege in zbujajo vtis brezbriznosti. TakSen stil prilagajanja bolezni

pogosto izberejo bolniki nizjih slojev.

Prilagoditev (akomodacija) kaze na ohranjanje socialne udelezbe v svetu bolnika in
obenem priblizevanje sebstva zahtevam bolezni. Bolnik sprejme svojo bolezen in
ustrezno spremeni svoje vsakdanje Zivljenje in delo. Oseba aktivno vkljuci bolezen v
svoje Zivljenje, obenem pa se ne umika iz druzbe, temve¢ spremeni nacine socialne
udelezbe v svetu zdravih. TakSen nacin prej izberejo bolniki iz srednjega razreda, kar je

verjetno posledica vecje ekonomske varnosti in boljSe izobrazbe.
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Sekundarna pridobitev se nanaSa na posameznikovo pridobitev pozitivnih kvalitet, ki
mu jih prinasa bolezen. »1z vsake situacije izvleci nekaj pozitivnega,« bi se lahko glasila
misel tak$nih bolnikov. Bolnik pozitivno tolmaci izstopanje iz svojih sicer$njih
zivljenjskih obremenitev. Oseba »sebe vkljuci v bolezen«. Ta strategija implicira, da z
optimistiénim misljenjem lahko pomagamo sebi in drugim, obenem pa se prilagodimo

bolezni in ne poskusamo na silo iti preko svojih zmogljivosti.

Resignacija pomeni mo¢no zmanj$ano participacijo v socialnem svetu, obenem pa
nasprotje med osebnimi priakovanji in zahtevami bolezni. ZmanjSana udelezba v
socialnem Zivljenju lahko pomeni izgubo sluzbe, vsakdanjih aktivnosti in tudi
zmanjSanje kvalitete druzinskega Zivljenja. Resignacijo bolnik zazna kot obcutek
zivljenjskega poraza pred boleznijo. Bolezen obcuti kot rusSilno dejstvo svojega
zivljenja, ker pomeni tako veliko izgubo zivljenjskih priloznosti in izkuSenj. Fatalizem,
porazenost in napor pri premagovanju bolezni je stalnica bolnikov, ki se (zavedno ali

nezavedno) z boleznijo borijo na ta nacin.

S pojavom kroni¢ne bolezni se oseba ne izlo€i iz socialnega okolja, ampak spremeni
socialni poloZaj. Socialne okolis¢ine tako ne determinirajo povsem, kako bo
posameznik obvladoval svojo bolezen, temve¢ je prilagajanje dejavnost, ki se odvija
med bolnikom in pomembnimi drugimi. Kot predpostavlja model pogajanj (Radley
1995, 155), je prilagajanje bolnika bolezni stvar njegovega aktivnega odgovora na izziv,
ki ga s seboj prinasa bolezen. Temu modelu ustrezata omenjeni strategiji aktivnega

zavraCanja bolezni in prilagajanje.

Model kriznega menedzmenta predpostavlja nasprotno; kroni¢ne bolnike pojmuje kot
relativno pasivne osebe s spremenjeno identiteto, ki jih zdravi ljudje potiskajo v
socialno obrobje in morajo zato ukrepati. Krizni menedZment ustreza strategijama
resignacije in sekundarne pridobitve. TakSen model bolnik vcasih izbere zato, ker ima
lahko zmanjSan dostop do sredstev za oblikovanje in sporoCanje svojih strahov in
tesnobe drugim ljudem, a ne zmore svojih Custev zatajiti in si bolezen predstaviti kot

izziv in ne identitetno krizo.
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Stil prilagajanja, ki ga izbere bolnik, lahko pomembno vpliva na potek bolezni, vendar
pa so pri razli¢nih kroni¢nih boleznih prisotni razli¢ni dejavniki, ki vplivajo na bolnika.
V nadaljevanju se bomo ukvarjali s kroni¢nimi revmati¢nimi boleznimi, pri katerih je za
bolnika predvsem pomembno premagovanje bolecine, sprejemanje spremenjene telesne

podobe, obvladovanje obcutkov negotovosti, strahu in socialne izolacije.
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6. VLOGA BOLNIKA S KRONICNO REVMATICNO BOLEZNIJO

6.1 Kroni¢ne revmati¢ne bolezni

Izraz revmatizem izhaja iz latinske besede »rheumatismus«, ki pomeni otekati, oteklina,
vnetje. Revmatizem je v druzbi povezan predvsem s tezavami z gibali, vendar revma ni
vsaka bolecina, povezana z gibalnimi organi. Revmati¢ne bolezni so bistveno SirSe
podrocje, ki ne prizadenejo le gibal, temve¢ pogosto tudi druge organe oz. celo telo

(Golja 2005).

Vrst revmaticnih bolezni je ve¢ kot sto, mnoge izmed njih so kroni¢ne narave.
Najpogostejsi med njimi je revmatoidni artritis, kateremu bomo v nadaljevanju
posvecali najve¢ pozornosti. Artritis je znan Ze zelo dolgo. Nekatere egipCanske mumije
kazejo nedvomne znake osteoartritisa, enako tudi zmrznjeni ostanki ¢loveka iz bronaste
dobe. Vendar pa je revmatoidni artritis bolezen, zaradi katere ljudje trpijo razmeroma
malo Casa. Bolezen je verjetno nastopila z novimi soji virusov pred priblizno dvema

stoletjema (Konte 2005).

Revmatoidni artritis je najbolj bolece kroni¢no vnetje sklepov. Je avtoimunska bolezen,
kar pomeni, da imunski sistem svoje obrambno orozje pred virusi in bakterijami usmeri
proti lastnemu telesu (podobno kot pri virusu HIV). Povzroditelji te bolezni niso znani,
dejavniki, ki vplivajo na izbruh bolezni, pa so stres in infekcije (Lanbein in Skalnik

2007).

Bolezen prizadene priblizno odstotek celotnega prebivalstva (vsak stoti prebivalec), pri
zenskah je bolezen trikrat pogostejSa, diagnoza pa je ve¢inoma postavljena od 25. do 50.
leta starosti. Lahko prizadene tudi otroke, najveckrat med 2. in 5. letom starosti. V enem
od desetih primerov povzroci invalidnost, do 40 odstotkov bolnikov pa je v prvih petih
letih bolezni nesposobnih za delo. Od pojavitve bolezni je pogosto mogoce doseci vsaj
eno mirovanje bolezni, kar pomeni, da se vnetja umirijo in bolefina ni tako huda.
Popolna ozdravitev ni mogoca, zdravljenje le omili simptome ali pa za doloc¢en Cas
ustavi bolezen. Zdravila za lajSanje bole€in lahko povzrocijo tezave z drugimi organi,
kot so npr. tezave z Zelodcem, srcem, hormonskim sistemom ... (Lanbein in Skalnik

2007).
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6.2 Psihosocialna prilagoditev bolnika na bolezen

6.2.1 Zivljenje z bole¢ino

Bolec¢ina je univerzalna izkusnja. Vsi smo z njo seznanjeni, ker je eden osnovnih
elementov naravnega obrambnega mehanizma naSega organizma. Njen smisel je

opozarjanje na nevarnost.

Bolniki s kroni¢nimi revmati¢nimi obolenji se z bole¢ino spopadajo pri vsakem, $e tako
majhnem gibu. Najveckrat je tako, da ti bolniki z zdravili lajSajo boleCine, vendar je
bole¢ino vseeno treba sprejeti kot vsakdanjega spremljevalca. Tezave veckrat
povzrocajo tudi zdravila za lajSanje simptomov, zato si bolniki prizadevajo bole¢ino
prenasati tudi sami, s pomocjo lastne volje. Kroni¢ne bolecine Cloveka vsekakor

spremenijo, saj mora razviti psihicne obladovalne mehanizme.

Raziskava kroni¢nih bolnikov z revmatoidnim artritisom (Lundman 2003, 535) je
prikazala, da kroni¢ni revmati¢ni bolniki dozivljajo svoje telo v stalni bolecini in
agoniji, ali se bo bolecina Se stopnjevala. »Bolecina je tako mocna, da pogosto otopi
tudi notranje obcutke. Enostavno ne obcutis vec nicesar okoli sebe, ker se ves cas
ukvarjas s fizicno bolecino,« je povedala ena izmed bolnic. Bolniki so zato veseli

trenutkov, ko simptomi vsaj za kratek Cas pojenjajo.

Pri tem si najve¢ kroni¢nih revmatoidnih bolnikov pomaga s pozitivnim misljenjem.
Kot smo Ze omenili, pozitivno mi$ljenje in razlaga situacije deluje na posameznika
razbremenilno, ker poudarja pozitivne oblike obremenilnega dogodka. Pri tem je
pomembno, da ne gre za potiskanje neugodnih vidikov situacije v nezavedno, temvec le
za spremembo zornega kota gledanja na dogodek: »Pomaga mi avtogeni trening, da
zjutraj lazje vstanem. Ce se osredotocim na pozitivne plati v svojem Zivijenju, je laZje.«

(Lundman 2003, 535).
Tudi nudenje pomo¢i, ki vzbuja zaupanje, tolazbo in upanje, dokazano terapevtsko

delujejo na c¢lovekov ziveéni sistem (Rentschler in Puhl 2000). Pri lazjem spopadanju z

vsakodnevno fizicno in psihi¢no bole¢ino je kljuéna pomo¢ (pomembnih drugih,
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strokovnjakov, ljudi s podobnimi tezavami), s Cimer se bomo ukvarjali tudi v

nadaljevanju.

6.2.2 ZmanjSana gibljivost

Kroni¢ne revmati¢ne bolezni poleg hudih bole€in povzroc¢ajo tudi zmanjSano gibljivost

sklepov in posledi¢no bolniku delno ali popolnoma onemogocijo gibanje.

Ena izmed udelezenk v raziskavi Plachove (2004, 143) je opisala svoje izkuSnje z

boleznijo:

Ne morem se premikati dovolj hitro, zato moram vstajati zelo zgodaj, ce se moram
kam odpraviti. Nacrtovati moram, koliko casa mi bo vzela hoja. Moji prsti ne
delujejo tako, kot bi morali. Prositi moram za pomoc pri priziganju stikal in
vzigalnika. Moje roke so véasih tako sibke, da ne zmorem dovolj dolgo drzati vrat,
zato si moram pomagati z ramo. Vse popolnoma normalne stvari postanejo

tezavne, ko imas to bolezen.

Zaradi vsakodnevnih preprek se veliko tak$nih bolnikov problemov loti kognitivno.
SkuSajo najti nek nov nacin oz. red v svojem zivljenju. Tezav se lotijo razumsko,
poiscejo alternative. V primeru zmanjSane gibljivosti npr. bolnik skrbno premisli,

kaksno pot bo izbral, ko se bo odpravil nakupovat.

Ti bolniki se naucijo tudi improvizacije, saj tezko karkoli nacrtujejo vnapre;j.
Kakrsnekoli aktivnosti, nacértovanje dopusta, vsakodnevni opravki ... postanejo
podrejeni trenutnemu fiziCnemu stanju. Sprejemanje situacije, ki jo takrat zmorejo, in

odpovedovanje ve¢jim pri¢akovanjem, zahteva od posameznika precejSen napor.

Z invalidnostjo se kroni¢ni revmati¢ni bolnik sooCi takrat, ko ne zmore vec
samostojnega gibanja. Dejstvo je, da mnogi bolniki vztrajajo tako dolgo, kot zmorejo, in
odlo¢no zavracajo uporabo invalidskega vozicka. To lahko razumemo iz dveh vidikov.
Prvi je ta, da je tovrsten pripomocek mocno stigmatizirajo¢, saj je simbol za invalidnost.

Drugi razlog pa je mocna zelja po ozdravitvi, gibanju, avtonomnosti. Dokler se bolnik
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giblje, in doloCena, Ceprav manjSa dela opravi sam, razpolaga z dolo¢eno mero

neodvisnosti in avtonomije.

6.2.3 Spremenjena telesna podoba in stigma

Pri kroni¢nem stanju revmatizma pride do trajnih sprememb telesa. Zanimivo je dejstvo,
da predstava bolnika pri visjih stopnjah revmati¢ne bolezni pogosto ni tako slaba, kot jo
vidi bolnik sam. Nasprotno pa velja za bolnike v zacetni fazi, pri katerih Se ni prislo do
hujsih deformacij, trpijo pa lahko zaradi drugih sprememb (boleCin, utrujenosti,

otrplosti), kar prispeva k slabsi telesni podobi (Salter 1992).

Bolniki vecinoma skuSajo normalizirati svoje telesne spremembe, kakor dolgo je le
mogoce. Vendar skrivanje znakov bolezni mnogokrat zahteva osamitev, socialno
izolacijo. Plachova (2004, 146) navaja dozivljanje ene izmed bolnic, udelezene v

razsikavi:

»Moja kolena in roke so veckrat ogromne zaradi zateklin. Vedno nosim dolge hlace,
tudi takrat, ko je zunaj res vroce. In vedno skrivam roke, ¢e so okoli mene ljudje.
PoskuSam skriti znake svoje bolezni. Najraje vidim, da nihc¢e ne izve zanjo. Drugim ne
govorim o tem. Ne $epam pred ljudmi. Ce moram $epati, ne hodim med ljudi, ker

preprosto ne prenesem usmiljenih pogledov.«

Ko ni ve¢ mogoce skrivati simptomov, zasebno telo postane javno. Bolezenske
deformacije, ki so jih bolniki prisiljeni kazati tudi navzven, so lahko zelo poniZzujoce.
Revmati¢na obolenja ne stigmatizirajo bolnikov samo kot ljudi z drugac¢no telesno
podobo, ampak Se dodatno prinasajo s seboj zaznamovanost, ker o njih mnogi
razmis$ljajo kot o boleznih starejSih ljudi, ki so rezultat procesa staranja. Tak$ne oznake
povecujejo moznost, da bolnik razvije slabo samopodobo, negotovost in obcutek

nenormalnosti, neudelezenosti v druzbi (Salter 1992).

Clovekova samozavest in ob¢utek lastne vrednosti sta pomembna elementa ¢lovekovega
delovanja. Telesne nezmoZznosti kroni¢nih revmaticnih bolnikov so potencialno
stigmatizirajoce in lahko ogrozajo identiteto posameznika in njegovo socialno udelezbo

med ljudmi. Goffman (v Salter 1992, 114) pravi, da »lahko dolocen posameznik brez
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tezav vzpostavlja socialne stike in vstopa v medosebne odnose, vendar pa ima neko
lastnost, ki priteguje pozornost nase. Tiste, ki tega ¢loveka srecujemo, ta lastnost odvrne

od njega, pri ¢emer pokvari vtis, ki ga imajo njegove druge lastnosti na nas.«

Kot smo omenjali v prejsSnjem poglavju, se bolnik s stigmatiziranostjo soo¢a na razli¢ne
nacine. Lahko zapade v fatalizem, se odrece socialni udelezbi in izbere prostovoljno
osamitev. Nekateri bolniki pa se zaznamovanosti vseeno uspejo postaviti po robu,
bodisi z zavracanjem, ignoriranjem ali pa kognitivno predelavo negativnih obcutkov, ki
nastanejo kot posledica stigme. Predvsem pri dolgotrajnih izkuSnjah z boleznijo bolniki
ve¢ pozornosti namenjajo reSevanju tezav, ki so v njihovih moceh, kot pa ukvarjanju s

telesno podobo (Salter 1992).

6.2.4 PsiholoSke spremembe bolnika

Ko sem izvedel diagnozo revmatoidni artritis, me niso mucila vprasanja o
bolecini, smrti in podobnem. Pojavljale so se mi druge zaskrbljujoce misli: Ali
bom se bom Se lahko igral s svojimi otroki? Ali bom Se lahko hodil ven s svojo
zeno? Ali bom Se lahko opravljal svoj poklic? Odgovori mojega zdravnika so me
zadovoljili le delno. Lahko mi je povedal, kako se bo moja bolezen razvijala,
vendar mi je to lahko obrazlozil samo v strogo medicinskem smislu. Zato njegova
zagotovila niso mogla pregnati mojih skrbi in strahov, ki so se nanasali predvsem

na prihodnost. Moji negotovosti se je pridruZila se depresija,

razlaga Barnard (1996, 16). Omenja tudi, da ni mogel storiti prav nicesar proti valovom

¢rnih misli, ki so ga od ¢asa do ¢asa popolnoma preplavili.

Obcasno se vsakomur zgodi kaj takSnega, kar izzove stresne reakcije in poveca
negotovost Zivljenja, v primeru kroni¢nih bolezni pa se take situacije vrstijo vsak dan.
Najpogostejsa reakcija na take dogodke v zaCetnih fazah bolezni so vsekakor Custva.
Jeza, agresija in kritika so reakcije, ki dolgoro¢no sicer ne ponujajo resitve, vendar pa
pokaZzejo bolnikovo zeljo po spopadanju z boleznijo. Kasneje bolnik najveckrat ugotovi,
da je k tezavam bolje pristopiti razumsko, saj si s Custvenimi reakcijami ne olajsa

situacije, v kateri je prisiljen zZiveti vsak dan.
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»Dokler se smili§ samemu sebi in ima$ obcutek, da se ti godi krivica, se vrti§ v krogu
samopomilovanja in obcutek je samo Se hujsi. To se mi je dogajalo na zacetku bolezni,
ko so odkrili artritis. Clovek pa se s¢asoma vseeno navadi na tezave in jih za¢ne reevati
tako, da si situacijo ¢imbolj olajsa. Vc¢asih kar ne morem verjeti, ¢esa vsega sem

zmozna,« razlaga znanka, ki se Ze vrsto let spopada z revmatoidnim artritisom.

6.3 Psihosocialna podpora bolniku

Bolnik s kroni¢no boleznijo se bo lazje soocal s svojimi tezavami, ¢e bo od pomembnih
drugih prejemal pozitivne, spudbudne informacije. Prav tako bo lazje rekonstruiral
svojo samopodobo, ¢e bo izkusnje delil z ljudmi, ki so zboleli za isto boleznijo. Svojo
bolezen bo bolje sprejel in razumel, ¢e se bo temeljito pogovoril s svojim zdravnikom.
Osnova vseh teh interakcij, v katerih bolnik lahko izmenjuje informacije, pa je
komuniciranje. Posebej podporno komuniciranje nudi pomoc¢, ki na bolnika deluje

terapevtsko, razbremenilno in spodbudno.

6.3.1 Altruisti¢no delovanje, empatija in podporno komuniciranje

Altruisti¢no oz. prosocialno delovanje definiramo kot vedenje, s katerim pomagamo
drugim brez pri¢akovanja nagrade. Nasprotno asocialno vedenje opisuje egoizem,
nasilje in sebi¢nost. Motivi za prosocialno vedenje so povezani z moralno
odgovornostjo, empatijo, vzajemnostjo v dajanju, z zviSevanjem lastne vrednosti ter

priznanjem drugih ljudi (Ule 2005b).

Altruisti¢no vedenje je tesno povezano z nudenjem podpore v komunikaciji: »Podporno
komuniciranje je oblika besednega in nebesednega komuniciranja, ki ima namen
pomagati tistim, za katere zaznamo, da potrebujejo podporo in pomo¢, in jih podpirati.«
(Ule 2005b, 340). Tako lahko s komuniciranjem zmanjSujemo custveno napetost,

vznemirjenje pri obvladovanju tezav ter reSujemo konfliktna in krizna stanja.
Podporna sporocila so specificna oblika komunikacijskega vedenja, pri katerem je

namen pomagati ali koristiti drugi osebi, in sicer na ve¢ na¢inov (Cutrona in Suhr v Ule

2005b, 343):

49



= s custveno podporo, kar pomeni izrazanje skrbi, simpatije, socutja;

» 7 okrepitvijo zaupanja do drugih ljudi, do Zivljenja nasploh in do sveta;

» 7z mrezno oz. odnosno podporo, kar pomeni izrazanje povezanosti, lojalnosti in
pripadnosti;

= 7z informacijsko podporo, tj. dajanje informacij ali nasvetov;

= 7z materialno podporo, kar obsega dajanje denarja, materialnih dobrin in fizicno

intervencijo.

Vsekakor pa so podporna sporocila, ki jih je bolnik lahko delezen, odvisna od
posamezne situacije. Posameziku, ki potrebuje pomoc¢, bo pomagalo tudi naklonjeno

neverbalno sporocilo, na primer zdravnikova pomirjujoca gesta.

Pomemben element uspesne podporne komunikacije je empatija. To pomeni, da se je
tisti, ki nudi podporo, sposoben vziveti v vlogo drugega. »Empatija je racionalno in
custveno dogajanje, ki temelji na sposobnosti postavljanja v polozaj drugega in
vzivljanja vanj.« (Ule 2005b, 347). Empatija vsebuje tri dimenzije: kognitivno, ki
pomeni postaviti se v polozaj drugega; ¢ustveno, ki pomeni, da se vzivimo v obcutke
drugega; eti¢no, ki pomeni skrb za dobrobit drugega. Empatija in socutje se pojmovno
razlikujeta. Pri socutju dozivljamo usmiljenje do tezav drugega, pri empatiji pa tezave
tudi razumemo. Slednja je povezana z etiko skrbi in odgovornosti za ljudi v nesre¢nih
okolis¢inah, ki temelji na teoriji o odnosnosti in soodvisnosti ¢loveske narave. To
pomeni, da za prezivetje in kakovost zivljenja potrebujemo drug drugega, odnose,

komuniciranje in oporo (Ule 2005b).

Bitko z boleznijo bolnik tezko bojuje sam. Pomo¢ druzine in prijateljev mu je mo¢na
opora. Moc¢no custveno oporo mu daje tudi zdravnik z visoko razvito custveno
inteligentnostjo, ki je iz medosebnega odnosa sposoben v bolniku prepoznati klic na
pomoc. Spodbujanje bolnikovega pozitivnega Custvovanja je v takSnem primeru zelo
primerno, saj raziskave potrjujejo, da optimisti ve¢inoma bolje in hitreje okrevajo kot

pesimisti.
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6.3.2 Podporno komuniciranje v zdravstvu

Bolezen, Se zlasti dolgotrajna in nevarna, lahko mo¢no omaja ¢lovekovo vero v varnost
in neranljivost. Bolni ¢lovek véasih hitro popusti ¢ustvenim vzgibom, ki vzbujajo strah
ali zaskrbljenost, in je zato bolj krhek in brez moc¢i za premagovanje stisk, ki so
povezane z zdravljenjem. Najsodobnejsi in tehni¢no najbolj izpopolnjeni postopki
zdravljenja so lahko povsem neucinkoviti, ¢e je bolnik v depresiji ali je zaradi bolezni
postal depresiven. To je le eden od razlogov, ki odkriva pomen Custvene inteligentnosti
v zdravstvu. Najprej jo potrebuje bolnik, da ohrani sposobnost obvladovanja ¢ustvenih
vzgibov; potrebujeta jo bolnik in zdravnik v njunem medosebnem odnosu in potrebuje

jo zdravnik, da bi poleg bolezni zdravil tudi bolnika (Caks 1999).

NajpomembnejSa prvina custvene inteligentnosti, ki jo zdravnik potrebuje pri
zblizevanju z bolnikom, je empatija, sposobnost prepoznavanja Custev drugih. Ta
sposobnost med pogovorom z bolnikom zahteva zdravnikovo zbranost, saj Custev ne
razkrivajo samo besede, temveC nebesedni znaki, ki spremljajo govor, na primer glas,
obrazna mimika, kretnje. Zdravnik tako ne prepozna le bolnikovega custvovanja,
temveC lahko razkrije tudi pomembne podatke o bolezni, ki mu jih bolnik zavestno
prikriva ali pa jih ne zna ubesediti. Ko zdravnik doseZe tako visoko stopnjo ubranosti z
bolnikom, je sposoben odgovoriti celo na tista vprasanja o zdravljenju, ki bolnika
zanimajo, a jih ne zna ali ne upa vprasSati. Z empatijo se veca posluh za bolnika, ki
obcuti, da ni pomembna le bolezen, temvec tudi on sam in z ve¢jo zaupljivostjo sprejme

zdravnikove odlogitve o zdravljenju (Caks 1999).

Na podro¢ju zdravstva (predvsem, ko gre za kroni¢ne bolnike) igra podporno
komuniciranje zelo pomembno vlogo. Bolniki namre¢ dajejo vecjo pomembnost
zdravnikovi sposobnosti posluSanja kot pa zdravnikovemu strokovnemu znanju.
Bolnikovo zaznavanje bolezni je tudi odlocilnega pomena v procesu zdravljenja; poleg
tega odlocilno vlogo igra izrazanje obcutkov o bolezni, saj jih bolnik tako dojame in

izrazi ter s tem lazje oblikuje stil soocanja z boleznijo, ki mu je blizji (Ule 2005b).

Dokazano je, da prijaznost, skrb in empatija, ki jo izrazi zdravnik, pozitivho vpliva na
odnos bolnika do svoje bolezni in krepi bolnikovo sodelovanje. Prav tako je pomembno,

da zdravnik dopusti bolnikom, da o tezavah in skrbeh spregovorijo s svojimi besedami.
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Ko zdravnik postavi diagnozo, mora informacije predstaviti jasno in natancno. Vse te

dejavnike lahko oznac¢imo za tiste, ki spodbujajo bolnikovo zaupanje v zdravnika. (Ule

2005b).

Obstajajo nekatere univerzalne lastnosti, ki zagotavljajo u¢inkovito nudenje podpore in

pomoci. Brammer (v Rungapadiachy 2003, 335) pravi, da je nudenje pomoci »proces, s

katerim omogocamo ljudem, ki so zaznali potrebo po pomoci, da osebnostno rasejo v

smer, ki si jo sami izberejo, in da pri tem resijo svoje probleme ter se spoprimejo s

krizami.

Rogers (v Rungapadiachy, 336) je tako naStel dolocene klju¢ne lastnosti, ki so

predpogoj za udelezevanje v aktivnostih nudenja pomoci:

Spostovanje. Tisti, ki nudi pomo¢, mora gledati na bolnika kot na enkratno bitje
z dostojanstvom, vrednostjo in mocjo.

Pristnost. Osnova nudenja pomo¢i je na pristen nacin izraZati obzirnost.
Pozornost. Tisti, ki nudi pomo¢, naj bi obladal ves¢ine aktivnega poslusanja
besednih in nebesednih sporocil.

Sprejemanje. Oseba, ki nudi pomoc¢, mora bolniku omogociti dovolj ¢asa, da
sporocila sprejme.

Pozitivnost. Oseba, ki nudi pomo¢, mora izkazovati toplino in skrb ter
spodbujati stvari, ki jih bolnik naredi dobro.

Moc¢. Oseba, ki nudi pomoc¢, mora biti sposobna ohraniti svojo identiteto, ki je
lo¢ena od bolnikove; prav tako si ne sme dovoliti vstopa v bolnikov svet.

Znanje. Oseba, ki nudi pomo¢, mora biti strokovnjak na svojem podro¢ju, imeti
mora ustrezne izkusSnje ter strokovni nadzor.

Obcutljivost. Oseba, ki nudi pomoc¢, mora pokazati obcutljivost za bolnikova
obcutja.

Empaticnost. Pomeni vZzivljanje v bolnikov svet.

Neobsojanje. Tisti, ki nudi pomo¢, se mora izogibati moralnim sodbam o
bolniku.

Doslednost. Oseba, ki nudi pomo€, mora biti naravna, spro$c¢ena, vredna
zaupanja, zanesljiva in dosledna.

Nedvoumnost. Pomeni izogibanje nasprotujo¢im si sporoc¢ilom.

Varnost. Oseba, ki nudi pomoc, mora bolniku omogociti, da se pocuti varno.
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Bolnik po dolgotrajnih izkusnjah z boleznijo sam ugotovi, kateri viri pomoc¢i mu
pomenijo najve¢. Vedno pa je dobro, da ima teh na razpolago kar najvec. Poleg
zdravnikove pomoci ima kroni¢ni revmaticni bolnik pri nas na razpolago tudi druge
formalne oblike pomoci. Drustvo revmatikov Slovenije nudi izobrazevanje o bolezni,
alternativah zdravljenja in o socialnem varstvu, kar predstavlja pomembne vire
informacij za bolnike. Poleg tega organizira tudi druzenje z ljudmi, ki trpijo za isto

boleznijo, omogoca srecanja, izobrazevalne in druzabne dejavnosti, Sportne aktivnosti ...

Za kroni¢nega bolnika je pomemben obcutek, da obstajajo ljudje s podobnimi tezavami,
tudi ¢e se z njimi Se ni sreCal, pogovoril in navezal pristnejSih stikov. Nekaterim
bolnikom pri izmenjavi obcutkov in informacij pomaga tudi posredovano komuniciranje
(komuniciranje s pomocjo novih tehnologij, interneta). Na portalu Med.Over.Net imajo
revmati¢ni bolniki moznost izmenjave mnenj in informacij z drugimi »sotrpini«,

strokovnega mnenja preko tega portala pa zaenkrat Se ni moc¢ dobiti.
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EMPIRICNI DEL

1. PROBLEM IN IZHODISCA RAZISKAVE

1.1 Cilji raziskave

V okviru raziskovalnega dela me je zanimalo, kako se kroni¢ni revmati¢ni bolniki
soocajo s svojo boleznijo, kako jo prilagodijo svojemu zivljenjskemu stilu in v koliksni
meri vpliva na njihovo zivljenje. Nekateri bolniki svojo bolezen obvladujejo drugace
kot drugi. Glavno izhodi§¢e moje raziskave temelji na raziskovalnem vprasSanju — od

¢esa je odvisen bolnikov stil prilagajanja bolezni?

V teoretiénem delu je razvidno dejstvo, da bolniki potrebujejo Cas za prilagoditev
bolezni, zato je bilo smiselno raziskovati v okviru predpostavke, da so nacini
spopadanja s kroni¢no boleznijo razli¢ni pri dolgoletnih bolnikih in tistih, ki se z
boleznijo sooCajo manj cCasa. Predpostavljala sem, da bodo dolgoletni bolniki razvili
drugaéne naine premagovanja tezav kot drugi bolniki. Po drugi strani pa je potrebno
upostevati, da je nacin soo¢anja s kroni¢no boleznijo povezan tudi s posameznikovim
nadinom reagiranja na krizne Zivljenjske dogodke. Cas, ko bolnik izve diagnozo, je
povezan z moc¢nimi Custvi in specifiénimi reakcijami, zato ga lahko oznac¢imo kot
krizno zivljenjsko situacijo. Pri tem me je zanimalo, ali omenjena Custva, reakcije in
nac¢ini spopadanja s kriznim zivljenjskim dogodkom vplivajo na kasnejsi stil

prilagoditve na bolezen.

Bolnikovi stili prilagajanja so v veliki meri povezani z viri pomo¢i, ki jih ima bolnik na
razpolago. Zato me je zanimalo tudi to, s katerimi viri pomoci razpolaga posamezen
bolnik in v kolik$ni meri mu olaj$ajo Zivljenje s kroni¢no boleznijo. Ker vsi bolniki ne
iS¢ejo informacij enako intenzivno, sem domnevala, da izobrazba vpliva na sprejemanje
in iskanje pomoci v zvezi z boleznijo. Tako sem predpostavljala, da bodo bolj
izobrazeni bolniki vecCkrat uporabljali internet za komuniciranje o svojih tezavah,
pogosteje poiskali drugo mnenje, pripisovali vecji pomen komunikaciji s svojci in imeli

nasploh bolj razvito socialno mrezo.
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Celosten vpogled v Zivljenje bolnika s kroni¢no revmaticno boleznijo dopolnjuje
kvalitativni sklop raziskave, ki je prikazal dozivljanje kroni¢nih bolnikov iz njihovega
zornega kota. VpraSanja odprtega tipa so bolnikom dopuscala, da s svojimi besedami
opisejo dozivljanje bolezni. Pri tem sem se osredotocila na tri podrocja: kaksni obcutki
so spremljali bolnike takrat, ko so izvedeli diagnozo svoje bolezni; kako se bolniki
soocajo s tezavami, ki jih spremljajo vsakodnevno; ali si bolniki Zelijo ve¢ pomoci pri

premagovanju tezav, povezanih z njihovo boleznijo.

1.2 Raziskovalne hipoteze

H1: Bolnikove prve reakcije ob seznanjenju z diagnozo vplivajo na oblikovanje

bolnikovih strategij soo¢anja s kroni¢no boleznijo.

Moja hipoteza temelji na teoretskih izhodisc¢ih, ki implicirajo, da je za posameznika
seznanjenje z diagnozo krizni Zivljenjski dogodek. Kadar gre za diagnozo kroni¢ne
bolezni, je tak dogodek za posameznika Se bolj obremenilen, saj »ima za posledico
korenitejSe spremembe v zivljenjskem poteku kot drugi dogodki« (Ule 2003, 98). Ker
kroni¢na bolezen pomeni vsakdanje, pogoste in redne obremenilne dogodke, s katerimi
se mora bolnik soocati ves €as, lahko pri vsakem bolniku pri¢akujemo, da bo razvil
doloc¢en prevladujo¢ stil spoprijemanja z boleznijo. Pricakovala sem, da obstajajo
statisticno pomembne povezave med bolnikovimi prvimi reakcijami ob seznanjenju z
diagnozo in kasnejSim oblikovanjem bolnikovih strategij soocanja s kroni¢no boleznijo

(glej slikol.1).

H2: Koli¢ina ¢asa, ki je pretekla od bolnikovega seznanjenja z diagnozo, vpliva na

oblikovanje bolnikovih strategij soo¢anja s kroni¢no boleznijo.

Kroni¢nim bolnikom je skupno vsakodnevno premagovanje tezav, ki jih prinaSa
tovrstna bolezen. Vecina bolnikov scasoma rekonstruira svoj red v zivljenju in
simptome bolezni normalizira do te mere, da njthovo Zivljenje postane bogato in
osmisljeno kljub trajni oviranosti. »Bolnik potebuje ¢as, fizicne in socialne izkusnje ter
nove samodefinicije, da bi lahko na novo vzpostavil samopodobo in identiteto.«

(Charmaz 2003, 280). Moja hipoteza temelji na predpostavki, da so nacini spopadanja s
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kroni¢no boleznijo razlicni pri dolgoletnih bolnikih in tistih, ki se z boleznijo soocajo
manj ¢asa (glej sliko 1.1). Pricakovala sem, da bodo dolgoletni bolniki razvili druga¢ne

nacine premagovanja tezav kot drugi bolniki.

Slika 1.1: Teoretski model za H1 in H2

Bolnikove prve reakcije ob
seznanjenju z diagnozo

Hli

Strategije soocanja s
kroni¢no boleznijo

Koli¢ina casa, ki je pretekla
od bolnikovega seznanjenja
z diagnozo

H3: Stopnja izobrazbe vpliva na bolnikovo sprejemanje in iskanje pomoci v zvezi z

boleznijo.

Raziskave kazejo, da so bolj izobraZeni bolniki obenem tudi bolj zahtevni bolniki. Ce je
klasi¢ni bolnik potrpezljiv, pasiven, odvisen od medicinskega osebja, neinformiran in
podrejen, je sodobni bolnik aktiven, samostojen, informiran, zahteven in enakopraven v
odnosu do medicinskega osebja (Ule 2003). Bolj izobrazeni bolniki pogosteje
sprejemajo in uporabljajo vire pomoci, kot so pogovori s svojci, izmenjava informacij
prek interneta, iskanje mnenja drugega zdravnika in pogovor ter druzenje z ljudmi, ki

imajo podobne tezave (glej sliko 1.2).

Slika 1.2: Teoretski model za H3

H3

Sprejemanje in

Stopnja izobrazbe iskanje pomogi

) 4
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2. OPERACIONALIZACIJA

2.1 Prva hipoteza

H1: Bolnikove prve reakcije ob seznanjenju z diagnozo vplivajo na oblikovanje

bolnikovih strategij soo¢anja s kroni¢no boleznijo.

Definicije neodvisnih spremenljivk za H1:

* Jzogibanje informacijam o bolezni:
Radley (1995, 144) opredeli izogibanje informacijam o bolezni kot bolnikovo vedenje,
ki se kaze v ignoriranju problemov v povezavi z boleznijo, izogibanju neprijetnim
informacijam o bolezni in v navidezni lahkotnosti do lastnega zdravstvenega stanja.

= Aktivno iskanje informacij o bolezni:
Aktivno iskanje informacij o bolezni je definirano kot vedenje bolnikov, ki odgovore na
vprasanja o svoji bolezni i§¢ejo aktivno in skuSajo izvedeti ¢imve¢ (Radley 1995, 144).

* Negotovost in strah:
SSKJ definira »strah« kot mneprijetno stanje vzmnemirjenosti zaradi neposredne
ogrozenosti, »negotovost« pa kot lastnost negotovega, nejasnost v prihodnosti.
Negotovost in strah sodita v skupino neadaptivnih reakcij na obremenilne dogodke;
kazeta se kot beg pred problemi, v nebogljenem oklepanju svojcev ali zdravstvenega
osebja, pretirani potrebi po tolazenju in pozornosti, v sugestibilnosti (hitro navdusevanje
za "CudeZzna zdravila"), v izmikanju in bolestnem samoopazovanju. Nekateri bolniki
reagirajo tudi s potrtostjo, ki jo prepoznamo iz joka, pasivnosti, brezvoljnosti, obupa,
¢rnogledosti, nezainteresiranosti bolnika za okolje, umika v svoj svet, pretiranega
razmisljanja o bolezni in zanemarjanja svojega videza (Drustvo za fibromialgijo).

= Emocionalne reakcije in fatalizem:
SSKJ definira »fatalizem« kot verovanje v neizbeznost usode, vdanost v usodo.
Jeza, izogibanje stikom z zunanjim svetom in fatalizem prav tako kot strah in
negotovost sodijo med druzbeno neadaptivne reakcije na obremenilne dogodke.
Tovrstne reakcije lahko prepoznamo v obtoZevanjih okolice za bolnikovo stanje,
prepirljivosti, Zaljenju, o¢itkih, neuéakanosti in neosnovanih trditvah. Ce je potrtost

pasivno stanje vdanosti v usodo, pa je agresivnost (vsaj na videz) aktivna reakcija,
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povezana z Zeljo po spremembi, ki pa konec koncev najpogosteje izzveni v prazno v
obliki resignacije (Drustvo za fibromialgijo).
V anketnem vpraSalniku sem spremenljivke preverjala z trditvami, ki so navedene v

spodnji tabeli.

Tabela 2.1: Neodvisne spremenljivke v kategoriji »prve reakcije ob seznanjenju z

diagnozo«

Naslednje trditve se nanasajo na CAS, KO STE IZVEDELI DIAGNOZO. Pri vsaki trditvi na desni strani
obkrozite, v kolikSni meri trditev za vas drzi oz. ne drzi (1 — drzi; 2 — delno drzi, delno ne drzi; 3 — ne drzi).

MOZNI
SPREMENLJIVKE INDIKATORJI ODGOVORI
O svoji bolezni nisem hotel/a preve¢ izvedeti. 1 2 3
Izogibanie Nisem se hotel/a sprijazniti z diagnozo. 1 2 3
. giban Nisem hotel/a preve¢ razmisljati o diagnozi. 1 2 | 3
informacijam o - - < -
. Ko sem izvedel/a diagnozo, sem upos$teval/a samo zdravnikove napotke. 1 2 3
bolezni - - - ~
Ko sem izvedel/a diagnozo, sem upal/a, da je napacna. 1 2 | 3
O svoji bolezni sem se temeljito poucil/a in zbirala informacije. 1 2 3
Aktivno iskanje Ko sem izvedel/a diagnozo, sem ¢&util/a potrebo po pogovoru. 1 2 3
informacij o Ko sem izvedel/a diagnozo, sem takoj zacel/a razmisljati, kako si lahko
: 1 2 |3
bolezni sam/a pomagam.
Najbolj me je prestrasilo to, kako se bo spremenilo moje Zivljenje. 1 2 3
Najbolj me je bilo strah, kako bom psihi€éno zmogel/zmogla. 1 2 | 3
Nisem si predstavljal/a, kaj me ¢aka v prihodnosti. 1 2 3
Negotovost in Bil/a sem negotov/a, kako bo z mano. 1 2 3
gstrah Strah me je bilo, kako hitro bo bolezen napredovala. 1 2 3
Strah me je bilo, kako dolgo bom Se lahko Zivel/a tako, kot pred boleznijo. 1 2 |3
Najbolj sem se bal/a bolecin. 1 2 | 3
Obcutek sem imel/a, da je moje Zivljenje postalo neobvladljivo. 1 2 3
Emocionalne Ko sem izvedel/a diagnozo, sem reagiral/a z jezo. 1 2 3
reakcije in Ko sem izvedel/a diagnozo, sem se zaprl/a vase. 1 2 3
fatalizem Ko sem izvedel/a diagnozo, sem se vprasal/a »Zakaj prav jaz?« 1 2 3

Opredelitev odvisnih spremenljivk za H1:

Bolnikove strategije sooCanja s kroni¢no boleznijo sem oblikovala glede na teoretska
izhodisCa avtorja Radleya (1995, 144), ki govori o §tirih nacinih predelave kroni¢ne
bolezni v Zzivljenjskem stilu bolnika. Ti nacini se razlikujejo glede na Stiri razli¢ne
dejavnike. Prva dva dejavnika se nanaSata na sodelovanje osebe v socialnem zivljenju
(zunanji nacin soocanja z boleznijo) — posameznik je v procesu svoje bolezni bodisi
izgubil, bodisi ohranil socialno zivljenje. Druga dva dejavnika se nanasata na odnos
osebe do bolezni (notranji nacin soo€anja z boleznijo), ki je lahko nasprotovalen ali

komplementaren.
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1.) Odnos bolnika do socialnega okolja — vkljuéenost v socialno okolje
Bolnik je vklju€en v socialno okolje, ¢e ohranja socialne stike, izrazito uporablja vire
vsakdanjega Zivljenja in ¢imbolj aktivno Ziveti v vsakdanjem Zivljenju. Svoje zivljenje
prilagodi in spremeni v skladu z zahtevami bolezni (Radley 1995).

2.) Odnos bolnika do socialnega okolja — izklju€enost iz socialnega okolja
Izkljucenost iz socialnega okolja kaze na mo¢no zmanjSano participacijo v socialnem
svetu. Bolnik opusti vsakdanje aktivnosti in redko ohranja socialne stike (Radley 1995).

3.) Odnos bolnika do bolezni — komplementarnost z boleznijo
Svoja osebna pricakovanja bolnik uskladi z zahtevami bolezni in spremeni nacin
zivljenja. Na tezave gleda z optimizmom in pozitivno tolmaci zivljenjske obremenitve
(Radley 1995).

4.) Odnos bolnika do bolezni — nasprotovalen odnos do bolezni
Bolnik ima nasprotovalen odnos do bolezni, ¢e svoje bolezni ne sprejme, ji pripisuje
malo pomena in pozornosti, u¢inke bolezni minimizira in simptome normalizira.
Nasprotovalen odnos do bolezni se pri kronicnem bolniku kaze tudi takrat, ko bolnik
bolezen cuti kot nasprotje svojim osebnim pricakovanjem; taksni bolniki pogosto
zapadejo v fatalizem, imajo obCutek porazenosti, premagovanje bolezni pa predstavlja

velik napor (Radley 1995).

V anketnem vprasalniku sem spremenljivke preverjala s trditvami, ki so navedene v

spodnji tabeli.
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Tabela 2.2: Odvisne spremenljivke v kategoriji »strategije soocanja z boleznijo«

Naslednje trditve se NANASAJO NA SEDANJOST. Pri vsaki trditvi na desni strani obkroZite, v kolik$ni
meri trditev za vas drzi oz. ne drzi (1 — drzi; 2 — delno drzi, delno ne drzi; 3 — ne drzi)

SPREMENLJIVKE

INDIKATORUJI

MOZNI

ODGOVORI

Vklju€enost v
socialno okolje

Zelim se pogovarijati o svoji bolezni.

1

2 3

O svoji bolezni govorim s humorjem in lahkotno, da ne bi preved
obremenjeval/a drugih.

N
w

Na svojo bolezen sem se hitro prilagodil/a in temu primerno
spremenil/a Zivljenje.

Pogosto prosim za pomoc¢ svojce in prijatelje.

Zdaj mi ve€ pomenijo dobri odnosi z najbliZjimi, kot pred boleznijo.

Lazje mi je, e se pogovarjam z drugimi ljudmi, ki imajo iste tezave
kot jaz.

= (A A

N NN
W [ WWw| w

Med ljudi se odpravim samozavestno, ker me ne moti, da izvedo za
mojo bolezen.

Izklju€enost iz
socialnega okolja

Pomaga mi, ¢e se primerjam s tistimi, ki jim »gre slabSe«.

Pocutim se odvisnega/odvisno od drugih.

Mislim, da me zaradi zunanjih znakov bolezni ljudje gledajo z
usmiljenjem.

Ne maram usmiljenih pogledov.

Pogosto skuSam pred ljudmi skriti zunanje znake bolezni.

Ljudje ne razumejo, kaj vse prestajam zaradi bolezni.

Raje ne hodim med ljudi, ker bi lahko opazili mojo bolezen.

Zaradi bolezni sem veckrat prepirljiv/a, Zaljiv/a in agresiven/agresivna.

Obdutek imam, da sem zaradi bolezni v druzbi nekoristen/nekoristna.

Pocutim se odrinjenega iz sveta zdravih ljudi.

Zaradi bolezni se po¢utim druga¢nega/drugacno od drugih ljudi.

Ljudje pri¢akujejo preve¢ od mene.

Komplementarnost
z boleznijo

Glede bolezni se najbolj zanasam nase, ker sam/a najbolje vem, kaj
je dobro zame.

Svojo bolezen sem sprejel/a kot del sebe.

Moja bolezen je bila priloZnost za nov zaCetek, predstavljala mi je
izziv.

Optimizem je tisti, ki mi pomaga premagovati teZave.

Na zivljenje sem zacel/a gledati popolnoma drugace, odkar imam to
bolezen.

Moje Zivljenje ima zdaj vecji smisel, kot pred boleznijo.

Ceprav vem, da bom dolo¢eno delo s tezavo opravil/a, se ga vseeno
lotim.

R PUEN I U RN U N [ G N R IR\ JEE) (KN IR\ RN RN PR U PR SR N

N IN| N IN NN N INNINININININININ| N ININ| N
W (W W (W W (W W (WWWWWWWWW| W (WWw w

Nasprotovalen
odnos do bolezni

Vedno se ravnam le po nasvetih zdravnika in sam/a ne preizkuSam
ni¢ drugega.

Imam obdutek, da sem Zrtev usode.

Zelim si, da se mi v Zivljenju ne bi bilo treba ukvarjati s to boleznijo.

Veckrat izgubim upanje vase in v svoje sposobnosti premagovanja
teZav z boleznijo.

[EEG IR\ PEEY N

N ININN
W [ WW W

Zaradi bolezni se poc¢utim prikrajSanega/prikrajSano za mnoge stvari v
Zivljenju.

Zaradi bolezni imam ob&utek nemo¢i, obupa in Zalosti.

Moje Zivljenje je zaradi bolezni nepredvidljivo.

Tezko nacrtujem, kakSen bo moj dan, ker ne vem, kako se bom
zaradi bolezni pocutil/a.

= (Al A

N ININN
W [ WW| w

Mislim, da sem zbolel/a zato, ker prej nisem dovolj pazil/a na svoje
zdravije.

N
w

Svoji bolezni nisem posvecal/a pozornosti tako dolgo, kot je bilo
mogoce.

Ne verjamem, da lahko pri poteku svoje bolezni karkoli spremenim.

Izogibam se situacijam, pri katerih tvegam, da jih ne bom
zmogel/zmogla.

Z naporom premagujem tezave, ki mi jih prinasa bolezen.

N O N Y

NN NN
Wl W (W W
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2.2 Druga hipoteza

H2: Koli¢ina ¢asa, Ki je pretekla od bolnikovega seznanjenja z diagnozo, vpliva na

oblikovanje bolnikovih strategij soo¢anja s kroni¢no boleznijo.

Kroni¢nim bolnikom je skupno vsakodnevno premagovanje tezav, ki jih prinaSa
tovrstna bolezen. Vecina bolnikov s¢asoma rekonstruira svoj red v zivljenju in
simptome bolezni normalizira do te mere, da njihovo Zivljenje postane bogato in
osmisljeno kljub trajni oviranosti. »Bolnik potebuje Cas, fizicne in socialne izkusnje ter
nove samodefinicije, da bi lahko na novo vzpostavil samopodobo in identiteto.«
(Charmaz 2003, 280). Moja hipoteza temelji na predpostavki, da so nac¢ini spopadanja s
kroni¢no boleznijo razli¢ni pri dolgoletnih bolnikih in tistih, ki se z boleznijo soocajo
manj Casa. Pricakovala sem, da bodo dolgoletni bolniki razvili druga¢ne nacine

premagovanja tezav kot drugi bolniki.

Opredelitev neodvisne spremenljivke za H2: koli¢ina casa, ki je pretekla od
bolnikovega seznanjenja z diagnozo. Bolnikom in bolnicam sem zastavila vprasanje,

pred koliko ¢asa so izvedeli diagnozo svoje bolezni.

Neodvisno spremenljivko sem grupirala v tri skupine:
1.) Do pred 2 letoma
2.) Pred 3 leti do 12 let
3.) Pred 13 leti in vec
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2.3 Tretja hipoteza

H3: Stopnja izobrazbe vpliva na bolnikovo sprejemanje in iskanje pomoci v zvezi z

boleznijo.

Neodvisna spremenljivka: stopnja izobrazbe

Podatke o stopnji izobrazbe sem grupirala v Stiri skupine:
1.) osnovna Sola
2.) poklicna Sola
3.) srednja Sola

4.) vi§ja, visoka Sola

Odyvisne spremenljivke: bolnikovo sprejemanje in iskanje pomocli v zvezi z
boleznijo. Pri tem sem se osredotocila na socialne vire pomoci, kot so zdravstvene ali
socialne institucije (formalni viri) ter neformalne socialne mreze, kot so druzina,
prijatelji, sosedje, kolegi. Preverjala sem tudi, ali stopnja izobrazbe vpliva na uporabo

interneta za komunikacijo z ljudmi s podobnimi zdravstvenimi tezavami (glej tabelo

2.3).

Tabela 2.3: Odvisne spremenljivke v kategoriji »sprejemanje in iskanje pomoci«

Na naslednje trditve odgovarjajte tako, da pred trditvijo obkrozite »da« ali »ne«:

MOZNI
SPREMENLJIVKE INDIKATORJI
ODGOVORI
Komunikacijaz | Veliko mi pomeni, da lahko komuniciram z drugimi o svojih
- . - . da ne
drugimi o bolezni | tezavah z boleznijo.
Pogovor s svojci | S svojci ali prijatelji se lahko pogovorim o svojih tezavah. da ne
Pridruzil/a sem se drustvu, ki zdruzuje ljudi s podobnimi
Drustva zdravstvenimi tezavami (na primer Drustvo revmatikov da ne
Slovenije).
Uporaba interneta Uporabljam_ |lntevrnet za komunikacijo z ljudmi s podobnimi da ne
zdravstvenimi tezavami.
Strokovna Zaradi psihi¢nih obremenitev z boleznijo sem poiskal/a pomo¢ d
. " " . - e a ne
psiholoSka pomo€ | psihoterapevta, psihologa ali psihiatra.
. Vsaj enkrat sem Ze poskusil/a zdravljenje z alternativno
Alternativna - L vy . Lk h
o medicino (sem sodijo dieta, post, zeliS§¢a, masaza, kiropraktika, da ne
medicina . . oo ; -
bioenergija, meditacija, akupunktura, joga, homeopatija).
Drugo mnenje Vsaj enkrat sem Ze poiskal/a drugo mnenje (mnenje drugega da ne
zdravnika).
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3. NACIN ZBIRANJA PODATKOV IN OPIS VZORCA

V statisticnem vzorcu moje raziskave so bolniki in bolnice s kroni¢no revmaticno
boleznijo. Kot kroni¢ne revmatic¢ne bolezni sem opredelila tiste, ki jih je v prirocniku za
revmatike dolocila medicinska stroka (Golja 2005); to so revmatoidni artritis,
osteoartroza, fibromialgija, ankilozirajo¢i spondilitis, psoriaticni artritis, protin,
sistemski lupus in sjorgenov sindrom. Vzorec Steje 50 nakljucno izbranih enot;
sestavljajo ga bolniki in bolnice, ki imajo vsaj eno od zgoraj naStetih diagnoz in na
obisku pri zdravniku revmatologu niso prvi¢ (te sem izloc¢ila, ker z diagnozo $e niso bili

seznanjeni).

Nacin zbiranja podatkov

Casovni okvir zbiranja podatkov je zajemal obdobje od 18. avgusta 2008 do 29. avgusta
2008. S soglasjem vodstva bolnice sem anketiranje izvedla v Cakalnici Bolnice Petra
Drzaja na oddelku za revmatologijo. Metoda zbiranja podatkov je bil anketni
vprasalnik, ki je sestavljen iz odprtih in zaprtih tipov vpraSanj. Vecinski del vpraSalnika
sestavlja tip vprasanj s trditvami in tristopenjsko ocenjevalno lestvico; te podatke sem
uporabila za kvantitativno raziskavo. Manjsi del vprasanj je odprtega tipa, na katerega
so bolniki in bolnice odgovarjali s svojimi besedami; ti podatki sestavljajo kvalitativno

raziskavo.

Potrebno je omeniti, da je vecina anketirancev in anketirank Zelela na vpraSanja
odgovarjati ustno zaradi razliénih razlogov (slabovidnost, bolecine v rokah, visoka
starost). Anketiranje je torej potekalo ustno, poelg tega pa so bolniki na vsako vpraSanje
dodali Se kaksno svojo izkusnjo in razlozili dozivljanje bolezni iz svojega zornega kota.

Te podatke sem belezila in jih uporabila za dopolnitev kvalitativnega dela raziskave.

Pred izvedbo raziskave sem anketni vpraSalnik testirala, in sicer sem anketirala 5
kroni¢nih revmati¢nih bolnikov in bolnic. Vprasalnik je bil v vecinskem delu sestavljen
iz petstopenjske ocenjevalne lestvice, vendar so bolniki in bolnice na tovrstni tip
vprasanj najpogosteje odgovarjali z »da« ali »ne«, vmesnih vrednosti pa niso izrazili
(tudi zaradi ustnega nacina anketiranja). Zato sem vpraSalnik preuredila tako, da so
bolniki in bolnice ocenjevali po tristopenjski ocenjevalni lestvici, kar se je pokazalo za

bolj ustrezno. Anketni vprasalnik se nahaja v Prilogi A.
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4. REZULTATI IN STATISTICNA ANALIZA

4.1 Opisna statistika

Podatke, pridobljene z anketnim vpraSalnikom, sem obdelala s programom SPSS 12.0.
Izpis vseh tabel se nahaja v Prilogi 3.

V mojem vzorcu so bolniki in bolnice najpogosteje (56%) prihajali iz krajev, ki jih
pristevamo v Osrednjeslovensko regijo. Druga po pogostnosti je bila Notranjsko-kraska
regija, potem GoriSka in Gorenjska, nato Podravska, Savinjska in Jugovzhodna

Slovenija ter na koncu Obalno-kraska in pomurska (glej sliko 4.3).

Slika 4.3: Porazdeljenost anketirancev po regijah

2% 2%

a% A%

[@ Osrednjeslovenska
M Notranjsko-kraska
[ Goriska

[ Gorenjska

M Podravska

[@ Savinjska

56% Il Jugovzhodna Slovenija
[0 Obalno-kraska

Il Pomurska

V mojem vzorcu je bilo ve¢ Zensk (72%) kot moskih (28%) (glej sliko 4.4).
Neenakomerno porazdeljenost po spolu lahko pripiSemo dejstvu, da se kronicne

revmati¢ne bolezni pogosteje pojavljajo pri zenskah kot pri moskih.

Slika 4.4: Spol anketirancev

[ Zenske
W moski
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Bolniki in bolnice v vzorcu so v povprecju stari 54 let. NajmlajSa anketiranka Steje 21

let, najstarejSa pa 87 let.
Vecina bolnic in bolnikov v mojem vzorcu ima srednjesolsko izobrazbo (34%), sledi
poklicna izobrazba (30%), najmanj pogosto pa se pojavljajo bolniki in bolnice z

osnovnosolsko ali vi§jeSolsko izobrazbo (obe 18%) (glej sliko 4.5):

Slika 4.5: Izobrazba anketirancev

18% 18%

Oosnovna Sola

M poklicna Sola
Osrednja Sola
Ovisoka, visja Sola

Kroni¢ne revmati¢ne bolezni so se pri bolnikih in bolnicah najpogosteje pojavljale v
obliki revmatoidnega artritisa (68%), ki je tudi sicer najpogostejsa kroni¢na revmati¢na
bolezen. Na drugem mestu se pojavlja psoriaticni artritis (12%), zatem sistemski lupus
(8%), osteoartroza (6%), ankilozirajoci spondilitis (4%) in protin (2%). V vzorcu ni

bolnika ali bolnice z fibromialgijo ali sjorgenovim sindromom (glej sliko 4.6):

Slika 4.6: Diagnoza anketirancev

@ revmatoidni artritis

M psoriatiéni artritis

O sistemski lupus

O osteoartroza

M ankilozirajo¢i spondilitis
@ protin

12%
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Najvec bolnikov in bolnic je diagnozo izvedelo v ¢asovnem intervalu od pred 3h let do
pred 12 leti. Tak3$nih je 46 %. Sledijo bolniki in bolnice, ki so diagnozo izvedeli pred 2
leti in manj (32%). Na zadnjem mestu so bolniki in bolnice, ki so diagnozo izvedeli

pred 13 in vec leti (22%) (glej sliko 4.7):

Slika 4.7: Cas seznanjenja z diagnozo

46%

@ pred 3-mi leti do 12 let
M pred 2-ma letoma in manj
O pred 13 leti in ve¢

Bolnike in bolnice sem povprasala tudi o tem, ali so pred seznanjenjem z diagnozo o
svoji bolezni ze kaj vedeli ali ne. 68% bolnikov in bolnic pred seznanjenjem z diagnozo
ni vedelo nicesar o tej bolezni. Nadalje me je zanimalo, kje so bolniki in bolnice Crpali
informacije o svoji bolezni. Na trditev »najve¢ informacij o bolezni sem izvedel/a od
zdravnika, je kar 68% odgovorilo »drzi«. Bolniki in bolnice so pogosto uporabljali tudi
knjige in revije (32%), delno internet (20%), nekateri pa so izvedeli informacije tudi od

tistih [judi, ki imajo taksno bolezen (14%).

Komunikacija z zdravnikom je za bolnike in bolnice ocitno zelo pomemben vir
informacij, pa tudi pomoci. Bolnike in bolnice sem vprasSala, kako zadovoljni so s
komunikacijo s svojim zdravnikom revmatologom. V vprasalniku je bilo pri tem
vprasanju mogoce obkroziti ve¢ odgovorov. Ve¢ kot polovica bolnikov in bolnic je s

tovrstno komunikacijo popolnoma zadovoljnih (glej sliko 4.8); taksnih je 28 (56%).
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Slika 4.8: Zadovoljstvo s komunikacijo z zdravnikom

0y
4% @ Zadovoljni s komunikacijo z

zdravnikom
B Nezadovoljni s komunikacijo z
56% zdravnikom

Ostali bolniki in bolnice so nezadovoljni (44%). Pri teh je najveckrat razlog njihovega
nezadovoljstva obcutek, da si zdravnik za njihovo obravnavo ne vzame dovolj Casa
(tako meni 34% anketirancev in anketirank). Pogosto bolniki in bolnice ne razumejo
dolocenih strokovnih izrazov in si zelijo, da bi jih zdravnik bolj jasno razlozil (27%).
Nekateri bolniki in bolnice (22%) menijo, da se zdravnik ne vzivi dovolj v njihovo
situacijo. Zelo malo je taksSnih bolnikov in bolnic, ki menijo, da je zdravnik prevec
zatopljen v svoje delo (7%), da opisov bolezni ne jemlje resno (5%) in da bi jih

zdravnik moral bolj pustiti do besede (5%) (glej sliko 4.9).

Slika 4.9: Razlogi nezadovoljstva s komunikacijo z zdravnikom

5% 5%

O Ne vzame si dovolj ¢asa

M Ne razlozi strokovnih izrazov
O Premalo se vzivi v situacijo
O Prevec zatopljen v delo

M Opisov ne jemlje resno

@ Ne pusti do besede

22%

27%
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Bolnike in bolnice sem na Zeljo vodstva Bolnice Petra Drzaja povpraSala tudi o
informiranosti v zvezi z nekaterimi aktualnimi temami na podro¢ju zdravstva (glej

tabelo 4.4 in 4.5):

Tabela 4.4: Odgovori na vpraSanje o ¢asu, ki ga ima na voljo zdravnik

Ali ste vedeli, da ima vas zdravnik revmatolog za kontrolni pregled, ki vklju€uje pogovor, telesni pregled,
diktiranje izvida, branje in podpisovanje izvida... na voljo samo 15 min. ¢asa?

Stevilo
enot %
da 18 36,0
ne 32 64,0
skupaj 50 100,0

Tabela 4.5: Odgovori na vpraSanje o obravnavi bolnikov

Ali ste vedeli, da bi zdravniki Zeleli pregledati in oskrbeti ve€ bolnikov, pa se zdravstvena zavarovalnica s
tem ne strinja?

Stevilo
enot %
da 21 42,0
ne 29 58,0
Total 50 100,0

36% bolnikov in bolnic je bilo seznanjeno s tem, da ima zdravnik za njihovo obravnavo
na kontrolnem pregledu na voljo samo 15 min. ¢asa. Podobno jih je manj kot polovica
(42%) bila seznanjena s tem, da bi zdravniki Zeleli pregledati ve¢ bolnikov, a se

zdravstvena zavarovalnica s tem ne strinja.
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4.2 Preverjanje hipotez

4.2.1 Multipla regresijska analiza

H1: Bolnikove prve reakcije ob seznanjenju z diagnozo vplivajo na oblikovanje

bolnikovih strategij soo¢anja s kroni¢no boleznijo.

V okviru prve hipoteze sem ugotavljala vpliv bolnikovih reakcij ob seznanjanju z
diagnozo na posamezne kasnejSe strategije sooCanja z boleznijo pri bolnikih. Za
ugotavljanje tega vpliva sem uporabila regresijsko analizo, ki nam pokaze linearne
vzrocne povezanosti med eno odvisno spremenljivko in eno ali ve¢ neodvisnimi
spremenljivkami. Z regresijsko analizo ugotavljamo statisticno znacilnost in moc¢
povezanosti ter napovedujemo vrednosti odvisne spremenljivke. Vpliv vsake od
neodvisnih spremenljivk je ocenjen tako, da je neodvisen od medsebojnih vplivov

neodvisnih spremenljivk.

V mojem primeru kategorijo »strategije sooCanja s kroni¢no boleznijo« sestavljajo Stiri
odvisne spremenljivke, zato sem uporabila multiplo regresijsko analizo. Raziskovala
sem povezanost vsake odvisne spremenljivke posebej z vsemi neodvisnimi
spremenljivkami, in sicer s hkratnim vkljuevanjem vseh neodvisnih spremenljivk v
model za vsako odvisno spremenljivko posebej. Neodvisne ali prediktorske
spremenljivke predstavljajo Stirje nacini reagiranja na diagnozo: izogibanje
informacijam o bolezni, aktivnost iskanja informacij o bolezni, negotovost in strah ter
emocionalne reakcije in fatalizem. Odvisne ali kriterijske spremenljivke predstavljajo
Stiri dimenzije, ki sestavljajo strategije sooCanja z boleznijo: vkljuenost v socialno
okolje, izkljucenost iz socialnega okolja, komplementarnost z boleznijo ter

nasprotovalen odnos do bolezni.

Regresijska analiza za odvisno spremenljivko »vkljucenost v socialno okolje«

R nam pokaze jakost medsebojne zveze neodvisnih spremenljivk. Multipli koeficient
korelacije je 0,606 in je visok. R* je 0,367. R* oz. koeficient determinacije pove, koliko
odstotkov variance smo pojasnili 0z. kako dobro smo pojasnili odvisno spremenljivko z

linearnimi vplivi vseh neodvisnih spremenljivk. V mojem primeru je srednje visok.
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Popravljeni R? oz. prilagojeni koeficient znasa 0,311. Pojasnili smo torej 31 odstotka
variance. Neodvisne spremenljivke, vklju¢ene v regresijski model, skupaj pojasnjujejo

31 odstotkov odvisne spremenljivke »vkljucenost v socialno okolje« (glej tabelo 4.6):

Tabela 4.6: R, R? in popravljeni R? za »vklju¢enost v socialno okolje«

Popravljeni Standardna
Model R R kvadrat R kvadrat | napaka ocene

1 ,606(a) 367 311 36374

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni

Model vpliva reakcij ob diagnozi na spremenljivko »vkljucenost v socialno okolje« je
statisticno pomemben: F(4, 45) = 6,520, p= 0,000. Statistiko F in njeno stopnjo
znacilnosti (Sig.) uporabimo za preverjanje domnev — pojasnimo, koliko model
dejansko ustreza podatkom oz. koliko tvegamo, ¢e zavrnemo hipotezo, da je delez
pojasnjene variance ni¢. Signifikanca kaZe na povezanost med spremenljivkami. Ce je
le-ta manjSa od 0,05, lahko recemo, da gre za linearno povezanost oz. da se model
statisticno prilega podatkom. V mojem modelu je signifikanca 0,000, kar pomeni, da
neodvisne spremenljivke statisticno znacilno linearno vplivajo na dimenzijo odvisne

spremenljivke oz. da se model statisti¢no prilega podatkom (glej tabelo 4.7):

Tabela 4.7: F-statistika za »vkljucenost v socialno okolje«

Povprecni
Model Vsota kvadratov df kvadrat F Sig.
1 Regresija 3,451 4 ,863 6,520 ,000(a)
Ostanek 5,954 45 ,132
Celota 9,404 49

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni
b odvisna spremenljivka: Vklju¢enost v socialno okolje

Od stirih vkljucenih prediktorjev oz. neodvisnih spremenljivk en statisticno pomembno
prispeva k razjasnitvi odvisne spremenljivke »vkljucenost v socialno okolje«. To je
dimenzija »aktivnost iskanja informacij o bolezni«. Pri tej neodvisni spremenljivki
znaSa 3 0,357 in je statisticno pomemben. Gre za standardizirani regresijski koeficient,
ki nam pove, za koliko enot se spremeni druga enota, ¢e se prva spremeni za eno enoto.
Pomeni mo¢ vpliva neodvisnih spremenljivk na odvisno spremenljivko. Visji ko je f,

boljSe je. V mojem primeru bi to lahko pojasnila tako, da e se aktivnost iskanja
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informacij poveca za en standardni odklon, se vkljuCenost v socialno okolje zveca za

0,357 standardnega odklona.

Signifikanca kaZe na povezanost med spremenljivkami. Ce je ta manja od 0,05, lahko
reCemo, da gre za linearno povezanost. V mojem primeru gre za linearno povezanost s
spremenljivko »vklju€enost v socialno okolje« pri neodvisni spremenljivki »aktivnost
iskanja informacij« (signifikanca znasa 0,034). Pri ostalih neodvisnih spremenljivkah je

signifikanca vecja od 0,05 in zato lahko sklepamo, da linearna povezava ne obstaja.

T-statistika za neodvisno spremenljivko »aktivno iskanje informacij« je 2,183. Pove
nam, ali se odvisna spremenljivka sploh spremeni, ¢e se spremeni katera od neodvisnih
spremenljivk. Ce je T-statistika manj$a od 0,05, potem se odvisna spremenljivka z
neodvisno ne spreminja. Iz tabele (glej tabelo 4.8) je razvidno, da se odvisna

spremenljivka v povezavi z neodvisno spremenljivko spreminja.

Tabela 4.8: Beta, signifikanca in T-statistika za »vklju¢enost v socialno okolje«

Nestandardizirani Standardizirani
Model koeficienti koeficienti t Sig.
Standardn
B a napaka Beta

1 Konstanta 1,700 ,466 3,650 ,001
Izogibanje 119 120 -,160 -,993 326
info.
Aktivnost 244 112 357 2,183 ,034
iskanja info.
Negotovost, 147 ,139 141 1,057 ,296
strah
Agresija, -140 ,096 -192 -1,452 154
fatalizem

a Odvisna spremenljivka: Vklju¢enost v socialno okolje

Regresijska analiza za odvisno spremenljivko »izkljucenost iz socialnega okolja«

Multipli koeficient korelacije je 0,465 in je srednje visok. R* je 0,216. V tem primeru je
nizek; popravljeni R* oz. prilagojeni koeficient znaga 0,147. Pojasnili smo torej 15
odstotkov variance. Neodvisne spremenljivke, vkljuCene v regresijski model, skupaj

pojasnjujejo 15 odstotkov odvisne spremenljivke »izkljucenost iz socialnega okolja«.
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Model vpliva reakcij ob diagnozi na spremenljivko »Izkljucenost iz socialnega okolja«
je statisticno pomemben: F(4, 45) = 3,105, signifikanca = 0,024. Ker je v mojem
modelu signifikanca 0,024, lahko recemo, da neodvisne spremenljivke statisti¢no
znaCilno linearno vplivajo na dimenzijo odvisne spremenljivke oz. da se model

statisti¢no prilega podatkom.

Od stirth vkljucenih prediktorjev en statisticno pomembno prispeva k razjasnitvi
odvisne spremenljivke »izklju€enost iz socialnega okolja«. To je spremenljivka
»negotovost in strah«. Pri tej je vrednost beta koeficienta 0,389. Signifikanca je 0,012,
kar kaze na statisticno pomembnost. Vrednost T-statistike je t = 2,622, kar pomeni, da
se odvisna spremenljivka »izklju€enost iz socialnega okolja« v povezavi z neodvisno
spremenljivko »Strah in negotovost« spreminja. Vpliv ostalih prediktorjev je statisticno

nepomemben (signifikanca > 0,05).

Regresijska analiza za odvisno spremenljivko »komplementarnost z boleznijo«

Multipli koeficient korelacije je 0,613 in je visok. R? je 0,376. V tem primeru je srednje
visok; popravljeni R* oz. prilagojeni koeficient zna$a 0,320. Pojasnili smo torej 32
odstotkov variance. Neodvisne spremenljivke, vkljuCene v regresijski model, skupaj

pojasnjujejo 32 odstotkov odvisne spremenljivke »komplementarnost z boleznijo«.

Model vpliva reakcij ob diagnozi na spremenljivko »komplementarnost z boleznijo« je
statisticno pomemben: F(4, 45) = 6,775, signifikanca je 0,000. Ker je v mojem modelu
signifikanca 0,000, lahko re¢emo, da neodvisne spremenljivke statisticno znacilno
linearno vplivajo na dimenzijo odvisne spremenljivke oz. da se model statisticno prilega

podatkom.

Od stirih vkljucenih prediktorjev spet en statisticno pomembno prispeva k razjasnitvi
odvisne spremenljivke »komplementarnost z boleznijo«. To je spremenljivka »aktivnost
iskanja informacij o bolezni«. Pri tej je vrednost beta koeficienta 0,495. Signifikanca je
0,004, kar pomeni, da ta predikator statisticno pomembno prispeva k razjasnitvi
spremenljivke »komplementarnost z boleznijo«. Vrednost T-statistike je t = 3,045, kar

pomeni, da se odvisna spremenljivka »komplementarnost z boleznijo« v povezavi z
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neodvisno spremenljivko »aktivnost iskanja informacij o bolezni« spreminja. Vpliv

ostalih prediktorjev je statisticno nepomemben (signifikanca > 0,05).
Regresijska analiza za odvisno spremenljivko »nasprotovalen odnos do bolezni«

Multipli koeficient korelacije je 0,557 in je srednje visok. R? je 0,310 in je nizek;
popravljeni R? oz. prilagojeni koeficient je 0,248. Pojasnili smo torej 25 odstotkov

variance.

Model vpliva reakcij ob diagnozi na spremenljivko »nasprotovalen odnos do bolezni« je
statisticno pomemben: F(4, 45) = 5,049, signifikanca je 0,002. Ker je v tem modelu
signifikanca 0,002, lahko re¢emo, da neodvisne spremenljivke statisticno znacilno

linearno vplivajo na dimenzijo odvisne spremenljivke.

Od Sstirith vkljucenih prediktorjev ponovno eden statisticno pomembno prispeva k
razjasnitvi odvisne spremenljivke »nasprotovalen odnos do bolezni«. To je
spremenljivka »negotovost in strah«. Pri tej je vrednost beta koeficienta 0,405.
Signifikanca je 0,006, kar pomeni, da ta predikator statisticno pomembno prispeva k
razjasnitvi spremenljivke »nasprotovalen odnos do bolezni«. Vrednost T-statistike je t =
2,909, kar pomeni, da se odvisna spremenljivka »nasprotovalen odnos do bolezni« v
povezavi z neodvisno spremenljivko »negotovost in strah« spreminja. Vpliv ostalih

prediktorjev je statisticno nepomemben (signifikanca > 0,05).
4.2.2 Enosmerna analiza variance (Tukey HSD post hoc primerjava)

H2: Koli¢ina ¢asa, ki je pretekla od bolnikovega seznanjenja z diagnozo, vpliva na

oblikovanje bolnikovih strategij soo¢anja s kroni¢no boleznijo.

Za ugotavljanje razlik v strategijah sooCanja s kroni¢no boleznijo med skupinam
bolnikov glede na cas, ki je pretekel od seznanjanja z diagnozo, sem uporabila
enosmerno analizo variance s Tukey HSD post hoc primerjavo (preizkus za ugotavljanje
razlik med aritmeti¢nima sredinama dveh skupin). Primerjava je pokazala, med katerimi
pari skupin so pomembne razlike. Analiza variance kaze, da obstajajo statisticno

pomembne razlike med pacienti glede na Cas, ki je potekel od njihovega seznanjanja z
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diagnozo in oblikovanjem nekaterih strategij soocanja s kroni¢no boleznijo. Test je

pokazal tudi, pri katerih skupinah so razlike statisticno pomembne.

Pri spremenljivki »vkljucenost v socialno okolje« znasa F(2,47) = 9,811 in signifikanca
0,000. Statistiko F in njeno stopnjo znacilnosti (Sig.) uporabimo za preverjanje domnev
— pojasnimo, koliko model dejansko ustreza podatkom oz. koliko tvegamo, ¢e zavrnemo
hipotezo, da je delez pojasnjene variance ni¢. Signifikanca kaZze na povezanost med
spremenljivkami. Ce je le-ta manjia od 0,05, lahko re¢emo, da gre za linearno
povezanost oz. da se model statisticno prilega podatkom. V izratunu je razvidna
primerjava med bolniki, ki imajo diagnozo 2 leti in manj, in bolniki, ki za diagnozo
vedo 2 leti in vec. Signifikanca kaze 0,000, kar pomeni, da bolniki, pri katerih je
poteklo dve leti ali manj od seznanjanja z diagnozo, izrazajo pomembnejSe visjo stopnjo
vkljucenosti v socialno okolje od bolnikov, ki so izvedeli za diagnozo pred dvemi leti in

vec (glej tabelo 4.9):

Tabela 4.9: Tukey HSD za odvisno spremenljivko »vklju¢enost v socialno okolje«

Odvisna Standardn 95% Interval
spremenljivka (1) cas diagn. (J) ¢as diagn. Razlika (I-J) | a napaka Sig. zaupanja
Spod. Zgornja
meja meja
Vkljuéenostv ~ do 2 let od 3do 12 let ,52911(*) ,12231 ,000 ,2331 ,8251
socialno okolje 13 letin veé ,43425(%) ,14716 ,013 ,0781 ,7904
od 3do 12 let do 2 let -,52911(*) ,12231 ,000 -,8251 -,2331
13 letin vec -,09486 ,13773 771 -,4282 ,2385
13 letin ved do 2 let -,43425(*) ,14716 ,013 -,7904 -,0781
od 3 do 12 let ,09486 ,113773 771 -,2385 ,4282

* The mean difference is significant at the .05 level.

Ostale odvisne spremenljivke niso statisticno pomembno povezane s koli¢ino Casa, ki je

pretekla od bolnikovega seznanjenja z diagnozo.
4.2.3 Pearsonov hi kvadrat test in Cramerjev V koeficient

H3: Stopnja izobrazbe vpliva na bolnikovo sprejemanje in iskanje pomoci v zvezi z

boleznijo.

Stopnjo povezanosti med izobrazbo in bolnikovim sprejemanjem in iskanjem pomoci

sem preverjala s Pearsonovim Xz testom in Cramerjevim V koeficientom. Preverila sem,
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ali obstajajo povezave med stopnjo izobrazbe bolnikov in naslednjimi odvisnimi
spremenljivkami: komunikacija z drugimi o bolezni, pogovor s svojci, Clanstvo v
drustvu, uporaba interneta za komunikacijo o bolezni, iskanje strokovne psiholoSke
pomod&i, uporaba alternativne medicine in iskanje drugega mnenja. Pearsonov x* test
uporabljamo za ugotavljanje povezave med nominalnimi in ordinalnimi
spremenljivkami. Vigji kot je x> , vedja je povezanost med spremenljivkami. Pri tem
sem opazovala vrednost signifikance, ki kaze na povezanost med spremenljivkami, ce
znas$a manj ali enako 0,05. Cramerjev V koeficient, ki se giblje v mejah od 0 do 1, nam
pove, za kaksno stopnjo povezanosti gre: od 0 do 0,3 sklepamo na Sibko povezanost; od

0,3 do 0,6 gre za srednje moc¢no povezanost; od 0,6 do 1 pa gre za mo¢no povezanost.

Rezultati so pokazali, da obstaja srednje mocna povezanost pri dveh odvisnih

spremenljivkah:

1.) Uporaba interneta za komunikacijo z ljudmi s podobnimi zdravstvenimi teZavami

Tabela 4.10: Hi kvadrat test za odvisno spremenljivko »uporaba interneta«

Sig.
Vrednost df (dvostranski)
Pearsonov hi kvadrat 11,195(a) 3 ,011

a 4 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,57.

Tabela 4.11: Cramerjev V koeficient za odvisno spremenljivko »uporaba interneta«

Vrednost Sig.

Nominalna z Phi 478 011
nominalno
Cramerjev V 478 011
koeficient

a Not assuming the null hypothesis.
b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.

Signifikanca pri preverjanju povezanosti med odvisno spremenljivko (uporaba
interneta) in izobrazbo kaze vrednost 0,011, kar ustreza kriteriju manjSe ali enako 0,05
(glej tabelo 4.10). Cramerjev koeficient znasa 0,478, kar pomeni srednje mocno
povezanost med spremenljivkama (glej tabelo 4.11).

Rezultati so torej pokazali, da obstaja statisticno pomembna povezanosti med stopnjo
izobrazbe in uporabo interneta. Pacienti z vi§jo in visoko stopnjo izobrazbe v vecji meri

uporabljajo internet za komunikacijo z ljudmi s podobnimi zdravstvenimi tezavami.
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2.) Iskanje drugega mnenja (mnenja drugega zdravnika)

Tabela 4.12: Hi kvadrat test za odvisno spremenljivko »iskanje drugega mnenja«

Sig.
Vrednost df (dvostranski)
Pearson Chi-Square 8,964(a) 3 ,030

a 4 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,16.

Tabela 4.13: Cramerjev V koeficient za odvisno spremenljivko »iskanje drugega
mnenja«

Vrednost Sig.
Nomlnalna z Phi 423 ,030
nominalno
Cramgrjev \Y, 423 ,030
koeficient

a Not assuming the null hypothesis.
b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.

Signifikanca pri preverjanju povezanosti med odvisno spremenljivko (iskanje drugega
mnenja) in izobrazbo kaze vrednost 0,030, kar ustreza kriteriju manjSe ali enako 0,05
(glej taelo 4.12). Cramerjev V koeficient znaSa 0,423, kar pomeni srednje mocno
povezanost med spremenljivkama (glej tabelo 4.13). Rezultati kazejo, da obstaja
statisticno pomembna povezanosti med stopnjo izobrazbe in iskanjem drugega mnenja.

Pacienti z visjo in visoko stopnjo izobrazbe pogosteje poiscejo drugo mnenje.
Ostale odvisne spremenljivke (komunikacija z drugimi o bolezni, pogovor s svojci,

Clanstvo v drustvu, iskanje strokovne psiholoske pomoci in uporaba alternativne

medicine) niso odvisne od izobrazbe bolnikov.
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5. KVALITATIVNA ANALIZA PODATKOV

Anketiranje bolnic in bolnikov je poleg rezultatov, ki sem jih prikazala v prej$njem
poglavju, prispevalo tudi k bolj celostni obravnavi bolnikov s kroni¢no revmati¢no
boleznijo. Nekatere izkusnje kroni¢nih bolnikov so tako kompleksne, da jih ni mogoce
obravnavati izklju¢no kvantitativno. Zato sem v nadaljevanju predstavila odgovore
bolnic in bolnikov na tri odprta vprasanja, ki sem jih zastavila v vprasalniku, dodala pa
sem tudi izjave bolnic in bolnikov, ki so se razvili med ali po anketiranju, ko je bil led

prebit in so pokazali Zeljo po pogovoru.

V vprasalniku sem postavila tri vprasanja odprtega tipa, ki so ustrezna za kvalitativno

obravnavo:

1.) S tremi besedami opiSite vase prve obcutke, ko vam je zdravnik povedal, kak$no bolezen imate.
2.) S kaksnimi besedami, mislimi se tolaZite, ko se znajdete v teZki situaciji, povezani z vaso boleznijo?

3.) Ali bi si Zeleli ve¢ pomogi pri tezavah, ki spremljajo vaso bolezen? Cigave?

1.) S tremi besedami opiSite vase prve obcfutke, ko vam je zdravnik povedal,
kaks$no bolezen imate.

Na prvo vprasanje je kar 13 bolnikov in bolnic (od skupno 50-ih) odgovorilo, da jih je
bilo strah. Zelo pogosto bolniki in bolnice omenjajo tudi Sok, negotovost in
neobvladljivost situacije, nerazumevanje diagnoze in nemoc. Nekateri bolniki in bolnice

so se zbali stranskih u¢inkov pri zdravljenju in bolecin, ki spremljajo tovrstno bolezen.

Nekateri bolniki in bolnice so reagirali z zanikanjem, kar je pri sooCanju s kriznim
zivljenjskim dogodkom razumljiva reakcija. Nekateri so bili prepricani, da diagnoza ni
prava, drugi so povedali, da so zelo tezko sprejeli dejstvo o diagnozi. Mnogih bolniki in
bolnice so si zastavljali vprasanja, kot so »Zakaj prav jaz?«, »Kaj sem storil/a, da je
prav mene doletelo?«, »Zakaj Ze pri teh letih?« ... TakSna samoizpraSevanja so znacilna

za tovrstne dogodke.

Nekaj bolnic in bolnikov me je pozitivno presenetilo s svojimi izjavami. Starejsi gospod

je povedal: »Saj pri teh letih ni ni¢ ¢udnega, da me je doletelo.« Do sedemdesetega sem
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imel mir.« Podobno optimisti¢no pravi gospa srednjih let: »Sre¢na sem, da imam samo

eno diagnozo.«

Sicer pa je zelo majhen delez bolnikov in bolnic tak$nih, ki so diagnozo pricakovali.
Nekateri so vedeli, kaj pomeni bolec¢ina v sklepih zaradi predhodnega znanja. Diagnoza
je bila le dokonc¢na potrditev njihovih bojazni. Zelo malo bolnikov in bolnic je na
dejstvo diagnoze odgovorilo z jezo, obupom in Zzalostjo. Ena izmed bolnic pravi:
»Seveda ne reagiras z jezo in obupom zZe kar takoj, ¢e pa ne ves, kaj te v resnici ¢aka.

Samo ugibas lahko, kaj bo s tvojim zivljenjem.«

2.) S kakSnimi besedami, mislimi se tolaZite, ko se znajdete v tezKki situaciji,
povezani z vaso boleznijo?

Bolniki in bolnice so na drugo vprasanje odgovarjali razli¢no. Enajst jih je povedalo, da
ne potrebujejo tolazbe, da jim kar gre nekako, da so sprejeli bolezen kot zivljenjsko
dejstvo. Ostali bolniki in bolnice si pomagajo z razliénimi mislimi in tehnikami. Kar
sedem je takSnih, ki si v mislih za tolaZbo recejo »Jutri bo nov dan« ali »Jutri bolje bo«.
Zivijo za prihodnost in na tak nadin ohranjajo upanje v izbolj$anje. Sedem bolnic tudi
pravi, da si pomagajo z optimisticnim pogledom na svet, ker jim prikaze Zivljenje iz
bolj svetle plati. »Izkoristiti dan« in »Ziveti polno Zivljenje kljub bolezni« so tudi misli,
ki pomagajo nekaterim bolnikom in bolnicam. »Srefa je v majhnih stvareh, ki jih

pogosto spregledamo,« pove starejSa gospa.

Nekaj bolnikov in bolnic je tudi taksnih, ki upajo, da bo kmalu na voljo bolj ucinkovito
zdravilo. Zaupanje v medicinsko stroko nekaterim bolnikom pomaga pri rekonstrukciji
reda v zivljenju in zmanjSevanju negotovosti in strahu.

»Tudi molitev pomaga,« sta se strinjali dve bolnici. Ena izmed njih pravi, da mora
zdrzati zaradi otrok in da jih z boleznijo ne zeli preveC¢ obremenjevati. Mnogim
vsekakor pomaga misel na svojce in pogovor z njimi. Predvsem osebe Zenskega spola

so najveckrat omenjale tolazbo svojcev in pomen dobrih odnosov z njimi.

Po drugi strani pa se moski bolniki zanasajo nase. Gospod srednjih let pravi »kjer je

volja, tam je moc¢« in pogumno vztraja kljub oviram. Nekaterim pomaga, ¢e se s ¢im
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zamotijo, drugim pomaga jok, ker se s tem razbremenijo. Dve bolnici uporabljata

tehniko meditacije in umirjanja. MlajSa od njih svoj nacin umirjanja podrobneje razlozi:

Ko je bilo najtezje, so pomagali svojci in Bog, sama pa sem si pomagala z jogo,
meditacijo in vizualizacijo. S temi tehnikami ne samo, da se umirim, ampak
dejansko razmisljam bolj pozitivno. Pri vizualizaciji gre na primer za to, da si
predstavljas tisto, kar si Zelis, odmislis pa tisto, kar te tezi. Takoj se bolje pocutim.
Misel, s katero sem se v najtezjih trenutkih tolazila, mi je pomagala sprejeti sebe,
taksno kot sem: Najvecje darilo, ki ga lahko ¢lovek da samemu sebi in drugim, je

on sam, tak kot je. Vsekakor pa je to darilo tisto, ki ga je najtezje sprejeti.

Pri poteku kroni¢ne revmati¢éne bolezni nastopijo tudi obdobja, ko so boleCine
nevzdrzne in spodbudne misli ne pomagajo vec. »Takrat,« pove gospa v srednjih letih,
»najbolj pomaga, ¢e se skusam s ¢im zamotiti. Ni prav lahko, vendar vseeno trmasto

vztrajam pri kakSnem opravilu.«

3.) Ali bi si Zeleli ve¢ pomo¢i pri tezavah, ki spremljajo vaso bolezen? Cigave?

34 bolnikov in bolnic je s pomocjo, ki jo prejmejo od svojcev, prijateljev, zdravnika ...
popolnoma zadovoljnih. Ostalih 16 najveckrat omenja, da pogresajo pomoc¢ razli¢nih
virov. Najve¢ (8 bolnikov in bolnic) jih Zeli predvsem zdravnikovo pomoc¢: pogresajo
zdravnikovo razumevanje in vzivljanje v situacijo, zelijo si boljSega dostopa do zdravil
(nekaterih zdravil ni moc¢ dobiti, preden bolnik ne preizkusi drugih). Nekateri bolniki in
bolnice izrazajo Zeljo po vecji informiranosti, zato menijo, da bi koristila pomoc¢
strokovno usposobljenih delavcev. V danasnjem svetu informacij resda kar mrgoli,
vendar se je zato tezko znajti, ker so nekatere lazne, druge zavajajoce ... Bolnik na
invalidskem vozicku omenja, da si Zeli predvsem socialne pomoci (vecjih denarnih

olajsav), saj je zaradi negibljivosti odvisen od svojcev.
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6. INTERPRETACIJA REZULTATOV EMPIRICNEGA DELA

Cilj mojega raziskovalnega dela je bil vpogled v zivljenje kroni¢nega bolnika. Tovrstni
bolniki se po naravi svoje bolezni specifi¢no razlikujejo od drugih, akutnih bolnikov; v
prvi vrsti zato, ker njihova bolezen pomeni korenito spremembo v nainu zivljenja, po
drugi strani pa vsekakor zato, ker je njihova bolezen trajna in simptomi ponavljajoci.
Kroni¢ni bolniki morajo zato razviti posebne nacine prilagajanja zahtevam bolezni, ki

jim pravimo tudi »strategije soocanja s kroni¢no boleznijo«.

Moje hipoteze so bile zastavljene glede na tematiko, ki me je v sklopu obravnave
kroni¢ne bolezni najbolj zanimala — od ¢esa je odvisen bolnikov stil prilagajanja
bolezni? Prva hipoteza je bila osnovana na domnevi, da bolnikove reakcije ob
seznanjenju z diagnozo vplivajo na kasnejSe oblikovanje strategije soocanja s kroni¢no
boleznijo. Z regresijsko analizo sem izpostavila, kateri nacini reagiranja ob seznanjenju

z diagnozo so znacilni za doloCene kasnejSe strategije soocanja:

Bolniki, ki so po seznanjenju z diagnozo aktivno iskali informacije in se o svoji bolezni
poucili, izrazajo vecjo stopnjo vkljucenosti v socialno okolje kot drugi bolniki.
Vsekakor rezultati analize ne upostevajo tudi drugih dejavnikov, ki bi lako vplivali na
vecjo stopnjo bolnikovega vkljuevanja v druzbeno okolje (npr. druzabnost osebe;
odprtost druzbe, iz katere bolnik izhaja ...). Sklepamo pa lahko vendarle, da se bolj
vedozeljni in radovedni bolniki tudi sicer lazje in raje vkljucujejo v socialno okolje, v
kolikor jim bolezen tega ne otezuje prevec. Bolniki, ki aktivno i§¢ejo informacije o svoji
bolezni, so izrazali tudi pomembnejSo viSjo stopnjo komplementarnosti sebstva in
bolezni. Taksni bolniki so svoja pricakovanja v Zivljenju uspeli prilagoditi bolezni in
zato tudi bolj uspesno premagujejo tezave, ki jih prinasa bolezen. Moja raziskava je
pokazala, da sta vkljucenost v socialno okolje in komplementarnost z boleznijo tesno

povezana z aktivnim iskanjem informacij.

Izkljucenost oz. neudelezbo v socialnem svetu najbolje pojasnjuje negotovost in strah
bolnika ob ¢asu seznanjenja z diagnozo. Tisti bolniki, ki so v najvecji meri izrazali strah
in negotovost ob dejstvu diagnoze, so tudi kasneje pokazali manjSo udelezbo v

socialnem svetu. Slednje lahko seveda pripiSemo tezkim oviram, ki jih bolezen prinasa
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bolnikom; zaprtemu druzbenemu okolju, ki pogosto stigmatizira; bolnikovemu
znacaju... Strah in negotovost pa vsekakor prinaSata dodatne Custvene obremenitve
bolniku, ki se Ze tako bori z vsakdanjimi fizicnimi preprekami in bole¢inami. Bolnik se
tako iz druzbe raje izloCi in ostaja doma zaradi razlicnih strahov; najveckrat so to
strahovi, povezani s samopercepcijo (bolnik se ne cuti sposobnega opravljati dolo¢eno
delo, se pocuti izklju€enega iz sveta zdravih, se boji stigmatizacije in usmiljenja ...)
Rezultati pa so pokazali tudi naslednje: bolniki, ki jih v ve¢ji meri spremlja strah in
negotovost, imajo tudi do svoje bolezni pogosteje nasprotovalen odnos. Svoje zivljenje
s tezavo prilagajajo zahtevam bolezni. Sklenem lahko, da je strah in negotovost redni
spremljevalec tistih bolnikov, ki se redko udejstvujejo v socialnem svetu in tezko

sprejmejo kronicno bolezen kot del sebe.

Prvo hipotezo lahko z gotovostjo potrdim, saj je pokazala na jasno razmejitev med
dvema skupinama bolnikov, ki se razlikujeta po razli¢ni stopnji udelezbe v socialnem
svetu, po nacinu reSevanja tezav (storilnostni nacin in emocionalni nacin reSevanja
krizne zivljenjske situacije) in nenazadnje tudi po stopnji prilagoditve zivljenjskega stila

na bolezen.

Druga hipoteza je temeljila na predpostavki, da bolniki za prilagoditev na bolezen
potrebujejo doloceno koli¢ino ¢asa. Domnevala sem, da bodo bolniki, ki se z boleznijo
soocajo dlje Casa, razvili tudi vi§jo stopnjo vkljucenosti v socialno okolje in zivljenjski
stil bolje prilagodili zahtevam bolezni. Rezultati so pokazali, da obstajajo razlike med
bolniki, ki se z boleznijo soofajo manj ¢asa (do dve leti), in bolniki, ki imajo bolezen
ve¢ kot dve leti. Na tem mestu lahko hipotezo potrdim. Vsekakor pa me je presenetil
podatek, da bolniki, ki se z boleznijo spopadajo manj Casa, izrazajo pomembno vi§jo
stopnjo vkljucenosti v socialno okolje kot ostali. Vi§jo stopnjo vklju€enosti v socialno
okolje si lahko razlozimo s tem, da tak$ni bolniki Se nimajo hujSih zunanjih znakov
bolezni, verjetno razpolagajo z vecjo gibljivostjo kot dolgoletni bolniki, poleg tega pa

uspesno ohranjajo nacin zivljenja, ki so ga ziveli pred nastopom bolezni.

Predpostavka, da stopnja izobrazbe vpliva na odprtost do sprejemanja in iskanja pomoci
v zvezi z boleznijo, se je na nekaterih podroc¢jih izkazala za pravilno. Bolj izobrazeni
bolniki namre¢ v ve¢ji meri uporabljajo internet za komunikacijo z ljudmi s podobnimi

zdravstvenimi tezavami. Vsekakor to lahko pripiSemo tudi dejstvu, da so ti bolniki
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mlajsi in razpolagajo z ve¢ moznostmi za pridobitev viSje izobrazbe. Pokazalo se je
tudi, da bolj izobrazeni bolniki pogosteje poiscejo drugo mnenje; o bolezni se torej
informirajo na ve¢ mestih in na ve¢ nacinov. Tak$ni bolniki, kot so pokazali rezultati
prve hipoteze, tudi svojo bolezen sprejmejo lazje in se v vecji meri vkljucujejo v

socialno okolje.

Zanimivo je, da stopnja izobrazbe po drugi strani ne vpliva na pogostnost iskanja

strokovne psiholoske pomoci, uporabo alternativne medicine in v€lanjevanje v drustva.

V okviru te teme bi bilo smiselno raziskovati tudi vpliv izobrazbe na kriti¢nost do
komunikacije z zdravnikom. Bolj izobrazeni bolniki so tudi bolj kriti¢ni in zahtevni.
Moji rezultati so pokazali, da je kar 44% bolnikov nezadovoljnih s komunikacijo s
svojim zdravnikom. Najpogostejsi razlog je ta, da si zdravnik za obravnavo bolnika ne
vzame dovolj Casa, sledi nerazumljivost strokovnih izrazov in to, da se zdravnik ne

vzivi dovolj v bolnikovo situacijo.
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SKLEP

Vpogled v zivljenje ljudi s kroni¢no boleznijo osvetljuje podrocje, ki je bilo Se do
nedavnega predmet preucevanja izkljuéno medicinske stroke, veliko manj pa
druzboslovnih smeri. V svojem diplomskem delu sem prikazala, da obravnava bolezni,
predvsem kronicnih, presega strogost biomedicinskega modela. Poleg medicine, kateri
pri zdravljenju nasSih bolezni Se vedno najbolj zaupamo, je potrebno bolnike s

kroni¢nimi boleznimi obravnavati tudi iz psiholoSkega in socioloskega aspekta.

V diplomskem delu sem prikazala, da zdravljenje kroni¢nih bolezni ni le lajSanje
simptomov z zdravili in redno obiskovanje zdravnika, temve¢ zahteva precej bolj
kompleksno prilagoditev bolnika na tovrsten nacin zivljenja. Kroni¢ni bolniki se stalno
sre€ujejo z negotovostjo, strahom in nerazumevanjem druzbe za njihove tezave. Obisk
pri zdravniku tovrstne tezave le redko olajSa, saj se mora zdravnik v prvi vrsti posvetiti
fizicni obravnavi bolnika. Tako skusa bolnik najti razumevajo¢ pogovor v okrilju svoje
druzine, prijateljev in kolegov. Pogosto pa se zgodi, da tudi v krogu svojcev ni mo¢
najti resni¢ne empatije, saj tudi svojci zZivijo svoje Zivljenje, se ne zmorejo vziveti v

situacijo ali pa bolnik preprosto noce biti v breme.

Anketirani bolniki in bolnice so pogosto izrazili Zeljo, da bi lahko razpolagali z
verodostojnimi informacijami glede moznosti zdravljenja, saj nekateri niso vedeli, zakaj
jemljejo dolocena zdravila, ki povzrocajo hude stranske ucinke, do drugih zdravil pa
nimajo dostopa. Sele s pogovorom z drugimi bolniki so lahko nali odgovore na
nekatera vprasanja. Bolj kot so bili seznanjeni z moznostmi zdravljenja, bolj varno so se

pocutili ob sprejemanju odlocitev v zvezi s svojo boleznijo.

Moja raziskava je pokazala, da je informiranost o bolezni zelo pomemben dejavnik, ki
vpliva na splo$no zadovoljstvo bolnikov. Bolj informirani in izobraZeni bolniki so
pokazali vecje zadovoljstvo in so se z boleznijo tudi na splosno bolje soocali. Glede na
to, da je Cas, ki ga ima bolnik na voljo za komunikacijo z zdravnikom, omejen, bi bilo
na podrocju tovrstne druzbene problematike ustrezno in zazeljeno bolnikom ponuditi
moznost izobrazevanja in svetovanja, saj se v danaSnjem svetu presezka informacij
vecina bolnikov tezko orientira, najveckrat pa ne zmore priti do tistih pravih in

verodostojnih.

&3



Nekatera podroCje zdravstva bi bilo zato smiselno dopolniti tudi z drugimi,
druzboslovnimi aspekti pomoc¢i bolnikom. Komunikoloske perspektive zdravljenja bi
bolnikom pomagale pri odlo¢anju, jim svetovale in nudile verodostojne informacije,
posledi¢no pa bi zmanjSale preobremenjenost zdravnikov in dopolnile vrzeli v

informacijskem segmentu.
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PRILOGE

Priloga A: Anketni vprasalnik

Moje ime je Lena Kregelj in sem Studentka 4. letnika Fakultete za druzbene vede. Pripravljam
diplomsko delo z naslovom »Vloga kroniénega bolnika in strategije soocanja s kroni¢no
boleznijo«. V svoji nalogi Zelim raziskati, kako bolniki dozivljajo svojo revmatiéno bolezen in
kako se soocajo s teZavami, ki jih bolezen prina3a.

Vpradalnik je anonimen, zato vas prosim, da na vprasanja odgovarjate ¢imbolj iskreno. Podatke
bom uporabila le v namen svoje diplomske naloge.
Zahvaljujem se vam za sodelovanje.

A. demografski podatki

A.1 Starost: A.2 Kraj prebivanja:

A.3 Spol: (obkrozite ustrezno) M Z

A.4 Izobrazba: (obkroZite ustrezno)

= osnovna Sola

= poklicna Sola

= srednja Sola

= vi§ja, visoka Sola
B. diagnoza

B.1 Katera je diagnoza vase revmatiéne bolezni? Ce ste na pregledu pri revmatologu
prvié in vam diagnoza Se ni znana, vprasalnika ni potrebno izpolnjevati.

revmatoidni artritis
osteoartroza
fibromialgija
ankilozirajo€i spondilitis
psoriati¢ni artritis

protin

sistemski lupus
sjorgenov sindrom
drugo:

B.2 Kdaj ste izvedeli diagnozo (pred koliko ¢asa)?

B.3 S tremi besedami opisSite vase prve obcutke, ko vam je zdravnik povedal, kakSno
bolezen imate.
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B.4 Naslednje trditve se nanasajo na CAS, KO STE IZVEDELI DIAGNOZO. Pri vsaki trditvi
na desni strani obkrozite, v kolik§ni meri trditev za vas drzi oz. ne drzi.

1 —drzi
2 — delno drzi, delno ne drzi
3 —ne drzi

Ko sem izvedel/a diagnozo, pred tem nisem sliSal/a ni€ o tej bolezni.

O svoji bolezni sem se temeljito poucil/a in zbirala informacije.

O svoji bolezni nisem hotel/a prevec¢ izvedeti.

Nisem se hotel/a sprijazniti z diagnozo.

Nisem hotel/a preve¢ razmiSljati o diagnozi.

Ko sem izvedel/a diagnozo, sem reagiral/a z jezo.

Ko sem izvedel/a diagnozo, sem se zaprl/a vase.

Ko sem izvedel/a diagnozo, sem ¢util/a potrebo po pogovoru.

Ko sem izvedel/a diagnozo, sem se vprasal/a »Zakaj prav jaz?«

Ko sem izvedel/a diagnozo, sem takoj zalel/a razmisljati, kako si lahko
sam/a pomagam.

Ko sem izvedel/a diagnozo, sem upo$teval/a samo zdravnikove napotke.

Najbolj me je prestrasilo to, kako se bo spremenilo moje zivljenje (ali bom Se
hodil/a v sluzbo, se ukvarjal/a s Sportom, opravil/a vsakodnevne opravke ...).

Najbolj me je bilo strah, kako bom psihi€no zmogel/zmogla.

Nisem si predstavljal/a, kaj me ¢aka v prihodnosti.

Bil/a sem negotov/a, kako bo z mano.

Strah me je bilo, kako hitro bo bolezen napredovala.

Strah me je bilo, kako dolgo bom Se lahko Zivel/a tako, kot pred boleznijo.

Ko sem izvedel/a diagnozo, sem upal/a, da je napacna.

Najbolj sem se bal/a bolecin.

Alalalalalalalal A Al A (alalalalalajlalala
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Obdutek sem imel/a, da je moje Zivljenje postalo neobvladljivo.
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C. stili soo¢anja z boleznijo

C.1 Naslednje trditve se NANASAJO NA SEDANJOST. Pri vsaki trditvi na desni strani
obkrozite, v kolikSni meri trditev za vas drzi oz. ne drzi.

1 —drzi
2 — delno drzi, delno ne drzi
3 —nedrzi

Glede bolezni se najbolj zanasam nase, ker sam/a najbolje vem, kaj je dobro
zame.

-
N
w

Vedno se ravnam le po nasvetih zdravnika in sam/a ne preizkuSam ni¢
drugega.

Zelim se pogovarjati o svoji bolezni.

O svoji bolezni govorim s humorjem in lahkotno, da ne bi prevec
obremenjeval/a drugih.

Svojo bolezen sem sprejel/a kot del sebe.

Imam obdutek, da sem zrtev usode.

Moja bolezen je bila priloZnost za nov zaletek, predstavljala mi je izziv.

Optimizem je tisti, ki mi pomaga premagovati teZave.

Na svojo bolezen sem se hitro prilagodil/a in temu primerno spremenil/a
Zivljenje.

Pomaga mi, e se primerjam s tistimi, ki jim »gre slabSe«.

Zelim si, da se mi v Zivljenju ne bi bilo treba ukvarjati s to boleznijo.

Pogosto prosim za pomo¢€ svojce in prijatelje.

Veckrat izgubim upanje vase in v svoje sposobnosti premagovanja tezav z
boleznijo.

Na Zivljenje sem zacel/a gledati popolnoma drugace, odkar imam to bolezen.

Zdaj mi ve€ pomenijo dobri odnosi z najblizjimi, kot pred boleznijo.

LaZje mi je, €e se pogovarjam z drugimi ljudmi, ki imajo iste teZave kot jaz.

Pocutim se odvisnega/odvisno od drugih.

Mislim, da me zaradi zunanijih znakov bolezni ljudje gledajo z usmiljenjem.

Ne maram usmiljenih pogledov.

Pogosto skuSam pred ljudmi skriti zunanje znake bolezni.

Med ljudi se odpravim samozavestno, ker me ne moti, da izvedo za mojo
bolezen.

Ljudje ne razumejo, kaj vse prestajam zaradi bolezni.

Raje ne hodim med ljudi, ker bi lahko opazili mojo bolezen.

Zaradi bolezni sem veckrat prepirljiv/a, Zaljiv/a in agresiven/agresivna.

Zaradi bolezni se pocutim prikrajSanega/prikrajSano za mnoge stvari v
Zivljenju.

Zaradi bolezni imam obcutek nemodi, obupa in Zalosti.

Obdéutek imam, da sem zaradi bolezni v druzbi nekoristen/nekoristna.

Moje Zivljenje je zaradi bolezni nepredvidljivo.

Tezko nadrtujem, kakSen bo moj dan, ker ne vem, kako se bom zaradi
bolezni pocutil/a.

Pocutim se odrinjenega iz sveta zdravih ljudi.

Mislim, da sem zbolel/a zato, ker prej nisem dovolj pazil/a na svoje zdravije.

Svoji bolezni nisem posvecal/a pozornosti tako dolgo, kot je bilo mogoce.

Moje Zivljenje ima zdaj vecgji smisel, kot pred boleznijo.

Zaradi bolezni se poc¢utim druga¢nega/drugacno od drugih ljudi.

Ne verjamem, da lahko pri poteku svoje bolezni karkoli spremenim.

Izogibam se situacijam, pri katerih tvegam, da jih ne bom zmogel/zmogla.

Ceprav vem, da bom dologeno delo s tezavo opravil/a, se ga vseeno lotim.

Ljudje pri¢akujejo preve¢ od mene.

Alalajlalalalajlajalal a jalalal a jalalal a jalalalalalalal a (alalal a (alalalal a (al a
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Z naporom premagujem tezave, ki mi jih prinaa bolezen.
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C.2 Na naslednje trditve odgovarjajte tako, da pred trditvijo obkrozite »da« ali »ne«.

Veliko mi pomeni, da lahko komuniciram z drugimi o svojih teZzavah z da ne
boleznijo.
S svoijci ali prijatelji se lahko pogovorim o svojih tezavah. da ne
Pridruzil/a sem se drustvu, ki zdruzuje ljudi s podobnimi zdravstvenimi d

. ; . . X ” a ne
tezavami (na primer Drustvo revmatikov Slovenije).
Uporabljam internet za komunikacijo z ljudmi s podobnimi zdravstvenimi da ne
tezavami.
Zaradi psihi¢nih obremenitev z boleznijo sem poiskal/a pomo¢ psihoterapevta, da ne
psihologa ali psihiatra.
Vsaj enkrat sem ze poskusil/a zdravljenje z alternativnho medicino (sem sodijo
dieta, post, zeliS€a, masaza, kiropraktika, bioenergija, meditacija, akupunktura, da ne
joga, homeopatija).
Vsaj enkrat sem Ze poiskal/a drugo mnenje (mnenje drugega zdravnika) da ne

D. komunikacija z zdravnikom

D.1 Ali si zelite kakSnih sprememb pri komunikaciji s svojim zdravnikom revmatologom?
(obkrozite lahko ve¢ odgovorov)

a.) Vé&asih ne razumem dolo&enih strokovnih izrazov. Zelel/a bi, da mi jih bolj jasno razlozi.

b.) Obcutek imam, da si zdravnik vzame premalo ¢asa za najin pogovor.

c.) Prevec je zatopljen v svoje delo (racunalnik, papirji ...), zato imam obcutek, da me ne
poslusa.

d.) S komunikacijo s svojim zdravnikom sem popolnoma zadovoljen/zadovoljna.

e.) Mojih opisov bolezni ne jemlje resno. ObCutek imam, da me gleda zviska.

f.) Zelel/a bi si zdravnika, ki bi se bolj vZivel v mojo situacijo.

g.) Zelel/a bi, da me bolj pusti do besede.

h.) Drugo:

D.2 Na vprasanji odgovorite z »da« ali »ne«.

= Ali ste vedeli, da ima va$ zdravnik revmatolog za kontrolni pregled, ki vklju€uje pogovor,
telesni pregled, diktiranje izvida, branje in podpisovanje izvida... na voljo samo 15 min.
Casa?
da ne

= Ali ste vedeli, da bi zdravniki zeleli pregledati in oskrbeti ve¢ bolnikov, pa se
zdravstvena zavarovalnica s tem ne strinja?
da ne

E. odprta vprasanja
E.1 Na spodnja vprasanja odgovarjajte z nekaj besedami ali kratkimi stavki.

E.1.1 S kaksnimi besedami, mislimi se tolazite, ko se znajdete v tezki situaciji, povezani z vaso
boleznijo?

E.1.2 Ali bi si Zeleli ve& pomog¢i pri tezavah, ki spremljajo va$o bolezen? Cigave?
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Priloga B: SPSS Syntax izpisi

*izracun dimnezij za cCas, ko so izvedeli za diagnozo

compute b5 l=sum (

compute b5 2=sum (VAR00011l, VAR00017, VAR00020)/3.

compute b5 3=sum (VAR00022, VAR00023, VAR00024, VAR00025, VAR(00026,
VAR00029, VAR00030)/8.

compute b5 4=sum (VAR00015, VAR00016, VAR00018)/3.

*izracun dimenezij za podrolje strategije soocanja z boleznijo

compute cl l=sum (VAR00033, VAR00034, VAR00039, VAR00042, VAR(00045,
VAR00051) /7.

compute cl 2=sum (VAR00040, VAR00047, VAR00048, VAR00049, VAR00050,
VAR00053, VAR00054, VAR00057, VAR00060, VAR00064, VAR00068)/12.
compute cl 3=sum (VAR00031, VAR00035, VAR00037, VAR00038, VAR(00044,
VAR00067) /7.

compute cl 4=sum (VAR00032, VAR00036, VAR00041, VAR00043, VAR00055,

VAR00012, VAR00013, VAR00014, VAR(00021, VAR00028)/5.

VAR00027,

VAR00046,
VAR00052,
VAR00063,

VAR00056,

VAR00058, VAR00059, VAR00061, VAR00062, VAR00065, VAR00066, VAR00069)/13.

GET
DESCRIPTIVES

VARIABLES=VAR00001
/STATISTICS=MEAN STDDEV MIN MAX
FREQUENCIES

VARIABLES=VAR(00002 VAR00003 VARO00004 VAR00006 VAR00007 VAR00008 VARO00009

VAR00010 VAR00011 VAR00012 VARO00013 VAR00014

VARO00015 VAR00016 VAR00017 VAR00018 VAR00019 VAR00020 VAR00021 VAR00022

VAR00023 VAR00024 VAR00025 VAR00026 VAR00027

VAR00028 VAR00029 VARO0030 VAR00031 VAR00032 VAR00033 VAR00034 VAR00035

VAR00036 VAR00037 VAR00038 VAR00039 VAR00040

VAR00041 VAR00042 VAR00043 VAR00044 VARO0045 VAR00046 VAR00047 VAR00048

VAR00049 VAR00050 VAR00051 VAR00052 VARO00053

VARO00054 VARO00055 VAR00056 VAR00057 VARO00058 VAR00059 VAR00060 VAR00061

VAR00062 VAR00063 VAR00064 VAR00065 VARO00066

VAR00067 VAR00068 VAR00069 VAR00070 VAR00071 VAR00072 VARO0073 VAR00074

VAR00075 VAR00076 VAR00077 VAR0O0078 VAR00079

VAR00080 VAR00081 VAR00082 VAR00083 VAR00084 VAR00085 VAR00086 VAR00087

VAR00005 cas_izved
/ORDER= ANALYSIS
MULT RESPONSE

GROUPS=S$komunik (VAR00079 VAR00080 VAR00081 VAR00082 VAR00083 VARO0078

VAR00084 VAR00085 (1))
/FREQUENCIES=Skomunik
REGRESSION
/MISSING LISTWISE
/STATISTICS COEFF OQOUTS R ANOVA COLLIN TOL
/CRITERIA=PIN (.05) POUT(.10)
/NOORIGIN
/DEPENDENT cl 1
/METHOD=ENTER b5 1 b5 2 b5 3 b5 4
REGRESSION
/MISSING LISTWISE
/STATISTICS COEFF OUTS R ANOVA COLLIN TOL
/CRITERIA=PIN(.05) POUT(.10)
/NOORIGIN
/DEPENDENT cl 2
/METHOD=ENTER b5 1 b5 2 b5 3 b5 4
REGRESSION
/MISSING LISTWISE
/STATISTICS COEFF OUTS R ANOVA COLLIN TOL
/CRITERIA=PIN(.05) POUT(.10)
/NOORIGIN
/DEPENDENT cl 3
/METHOD=ENTER b5 1 b5 2 b5 3 b5 4
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REGRESSION
/MISSING LISTWISE
/STATISTICS COEFF OUTS R ANOVA COLLIN TOL
/CRITERIA=PIN(.05) POUT(.10)
/NOORIGIN
/DEPENDENT cl 4
/METHOD=ENTER b5 1 b5 2 b5 3 b5 4
ONEWAY
cl 1 cl 2 cl 3 cl 4 BY cas izved
/STATISTICS DESCRIPTIVES HOMOGENEITY
/MISSING ANALYSIS
/POSTHOC = TUKEY ALPHA(.05).
CROSSTABS
/TABLES=VAR00003 BY VAR00070 VAR00071 VAR00072 VAR00073 VAR00074 VARO00075
VAR00076 VAR00077 VAR00078
/FORMAT= AVALUE TABLES
/STATISTIC=CHISQ PHI
/CELLS= COUNT ROW
/COUNT ROUND CELL
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Priloga C: SPSS output izpisi

DESKRIPTIVNA STATISTIKA

starost
N Minimum Maximum Mean Std. Deviation
starost 50 21,00 87,00 53,5200 16,89130
Valid N (listwise) 50
spol
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid moski 14 28,0 28,0 28,0
Zenski 36 72,0 72,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
izobrazba
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid 0$ 9 18,0 18,0 18,0
poklicna 15 30,0 30,0 48,0
srednja 17 34,0 34,0 82,0
visja, visoka 9 18,0 18,0 100,0
Sola ’ ’ ’
Total 50 100,0 100,0
diagnoza
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid rovnmato 34 68,0 68,0 68,0
osteoartroza 3 6,0 6,0 74,0
ank. . 2 4,0 40 78,0
spondilitis
psoriaticni 6 12,0 12,0 90,0
artritis ’ ’ '
protin 1 2,0 2,0 92,0
|S|stmsk| 4 8,0 8,0 100,0
upus
Total 50 100,0 100,0
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¢as seznanjenja z diagnozo

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid do 2 let 16 32,0 32,0 32,0
0d 3 do 12 23 46,0 46,0 78,0
3,00 11 22,0 22,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Ko sem izvedel/a diagnozo, pred tem nisem sliSal/a ni€ o tej bolezni.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 34 68,0 68,0 68,0
delno drzi, 3 6.0 6.0 74.0
delno ne
ne drZi 13 26,0 26,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
O svoji bolezni sem se temeljito poucil/a in zbirala informacije.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 22 44,0 44,0 44,0
delno drz, 16 32,0 32,0 76,0
delno ne
ne drzi 12 24,0 24,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
O svoji bolezni nisem hotel/a prevec izvedeti.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 9 18,0 18,0 18,0
delno drzi, 13 26,0 26,0 44,0
delno ne
ne drZi 28 56,0 56,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Nisem se hotel/a sprijazniti z diagnozo.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 23 46,0 46,0 46,0
delno drz, 13 26,0 26,0 72,0
delno ne
ne drZi 14 28,0 28,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
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Nisem hotel/a preveé razmisljati o diagnozi.

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 15 30,0 30,0 30,0
delno drzi, 16 32,0 32,0 62,0
delno ne
ne drZi 19 38,0 38,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Ko sem izvedel/a diagnozo, sem reagiral/a z jezo.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 14 28,0 28,0 28,0
delno drzi, 9 18.0 18,0 46,0
delno ne
ne drZi 27 54,0 54,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Ko sem izvedel/a diagnozo, sem se zaprl/a vase.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 15 30,0 30,0 30,0
delno drzi, 13 26,0 26,0 56,0
delno ne
ne drzi 22 44,0 44,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Ko sem izvedel/a diagnozo, sem ¢util/a potrebo po pogovoru.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 24 48,0 48,0 48,0
delno drzi, 16 32,0 32,0 80,0
delno ne
ne drZi 10 20,0 20,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Ko sem izvedel/a diagnozo, sem se vprasal/a "Zakaj prav jaz?"
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 33 66,0 66,0 66,0
delno drzi, 3 6.0 6.0 72.0
delno ne
ne drZi 14 28,0 28,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
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Ko sem izvedel/a diagnozo, sem takoj zacel/a razmisljati, kako si lahko sam/a pomagam.

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 24 48,0 48,0 48,0
delno drzi, 16 32,0 32,0 80,0
delno ne
ne drZi 10 20,0 20,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Ko sem izvedel/a diagnozo, sem uposteval/a samo zdravnikove napotke.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 36 72,0 72,0 72,0
delno drzi, 12 24.0 24,0 96,0
delno ne
ne drZi 2 4,0 4,0 100,0
Total 50 100,0 100,0

Najbolj me je prestrasilo to, kako se bo spremenilo moje zivljenje (ali bom Se hodil/a v sluzbo, se
ukvarjal/a s Sportom, opravil/a vsakodnevne opravke ...).

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 30 60,0 60,0 60,0
delno drzi, 13 26,0 26,0 86,0
delno ne
ne drZi 7 14,0 14,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Najbolj me je bilo strah, kako bom psihi€éno zmogel/zmogla.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 13 26,0 26,0 26,0
delno drzi, 17 34,0 34,0 60,0
delno ne
ne drZi 20 40,0 40,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Nisem si predstavljal/a, kaj me ¢aka v prihodnosti.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 34 68,0 68,0 68,0
delno drzi, 9 18,0 18,0 86,0
delno ne
ne drZi 7 14,0 14,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
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Bil/a sem negotov/a, kako bo z mano.

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 34 68,0 68,0 68,0
delno drzi, 12 24.0 24,0 92,0
delno ne
ne drZi 4 8,0 8,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Strah me je bilo, kako hitro bo bolezen napredovala.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 45 90,0 90,0 90,0
delno drzi,
delno ne 2 4,0 4,0 94,0
ne drZi 3 6,0 6,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Strah me je bilo, kako dolgo bom Se lahko Zivel/a tako, kot pred boleznijo.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 35 70,0 70,0 70,0
delno drzi, 13 26,0 26,0 96,0
delno ne
ne drzi 2 4.0 4.0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Ko sem izvedel/a diagnozo, sem upal/a, da je napacna.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 12 24,0 24,0 24,0
delno drzi, 7 14,0 14,0 38,0
delno ne
ne drZi 30 60,0 60,0 98,0
12,00 1 2,0 2,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Najbolj sem se bal/a bolecin.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 10 20,0 20,0 20,0
delno drzi, 18 36,0 36,0 56,0
delno ne
ne drZi 22 44,0 44,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
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Obcutek sem imel/a, da je moje Zivljenje postalo neobvladijivo.

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid drzi 16 32,0 32,0 32,0
delno drzi, 17 34,0 34,0 66,0
delno ne
ne drZi 17 34,0 34,0 100,0
Total 50 100,0 100,0

Veliko mi pomeni, da lahko komuniciram z drugimi o svojih tezavah z boleznijo.

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  da 39 78,0 78,0 78,0
ne 11 22,0 22,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
S svojci ali prijatelji se lahko pogovorim o svojih tezavah.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  da 43 86,0 86,0 86,0
ne 7 14,0 14,0 100,0
Total 50 100,0 100,0

Pridruzil/a sem se drustvu, ki zdruzuje ljudi s podobnimi zdravstvenimi tezavami (na primer
Drustvo revmatikov Slovenije).

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  da 9 18,0 18,0 18,0
ne 41 82,0 82,0 100,0
Total 50 100,0 100,0

Uporabljam internet za komunikacijo z ljudmi s podobnimi zdravstvenimi tezavami.

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid da 14 28,0 28,6 28,6
ne 35 70,0 71,4 100,0
Total 49 98,0 100,0
Missing System 1 2,0
Total 50 100,0

Zaradi psihiénih obremenitev z boleznijo sem poiskal/a pomo¢ psihoterapevta, psihologa ali

psihiatra.
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  da 7 14,0 14,0 14,0
ne 43 86,0 86,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
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Vsaj enkrat sem Ze poskusil/a zdravljenje z alternativho medicino (sem sodijo dieta, post, zeliS¢a,
masaza, kiropraktika, bioenergija, meditacija, akupunktura, joga, homeopatija).

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  da 22 44,0 44,0 44,0
ne 28 56,0 56,0 100,0
Total 50 100,0 100,0

Vsaj enkrat sem ze poiskal/a drugo mnenje (mnenje drugega zdravnika)

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid da 12 24,0 24,0 24,0
ne 38 76,0 76,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
Group S$komunik
(Value tabulated = 1)
Pct of

Pct of
Dichotomy label Name Count Responses
Cases
V¢asih ne razumem doloc¢enih strokovnih i VARO00079 11 15,9
22,4
Obcutek imam, da si zdravnik vzame prema VAR00080 14 20,3
28,6
Prevel je zatopljen v svoje delo (racuna VAR00081 3 4,3
6,1
S komunikacijo s svojim zdravnikom sem p VAR00082 28 40,6
57,1
Mojih opisov bolezni ne jemlje resno. Ob VAR00083 2 2,9
4,1
Zelel/a bi si zdravnika, ki bi se bolj v VAR00084 9 13,0
18,4
Zelel/a bi, da me bolj pusti do besede. VAR00085 2 2,9
4,1

Total responses 69 100,0
140,8

1 missing cases;

49 valid cases

Ali ste vedeli, da ima vas zdravnik revmatolog za kontrolni pregled, ki vkljuCuje pogovor, telesni
pregled, diktiranje izvida, branje in podpisovanje izvida... na voljo samo 15 min. ¢asa

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  da 18 36,0 36,0 36,0
ne 32 64,0 64,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
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Ali ste vedeli, da bi zdravniki zeleli pregledati in oskrbeti ve¢ bolnikov, pa se zdravstvena

zavarovalnica s tem ne strinja?

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  da 21 42,0 42,0 42,0
ne 29 58,0 58,0 100,0
Total 50 100,0 100,0

MULTIPLA REGRESIJSKA ANALIZA

Regresijska analiza za odvisno spremenljivko »vkljucenost v socialno okolje«

R, R?in popravljeni R?

Popravljeni Standardna
Model R kvadrat R kvadrat | napaka ocene
1 ,606(a) ,367 ,311 ,36374

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni

F-statistika
Povprecni
Model Vsota kvadratov df kvadrat F Sig.
1 Regresija 3,451 4 ,863 6,520 ,000(a)
Ostanek 5,954 45 ,132
Celota 9,404 49

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni
b odvisna spremenljivka: Vklju¢enost v socialno okolje

Beta, signifikanca in T-statistika

Nestandardizirani Standardizirani
Model koeficienti koeficienti t Sig.
Standardn
B a napaka Beta

1 Konstanta 1,700 ,466 3,650 ,001
Izogibanje 119 120 -,160 -,993 326
info.
Aktivno 244 112 ,357 2,183 ,034
iskanje info.
Negotovost, 147 139 141 1,057 296
strah
Agresija, -,140 ,096 -192 1,452 154
fatalizem

a Odvisna spremenljivka: Vklju€enost v socialno okolje
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Regresijska analiza za odvisno spremenljivko »izkljucenost iz socialnega okolja«

R, R?in popravljeni R?

Popravljeni Standardna
Model R R kvadrat R kvadrat | napaka ocene

1 465(a) 216 147 41571

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni

F-statistika
Povprec&ni
Model Vsota kvadratov df kvadrat F Sig.
1 Regresija 2,146 4 ,537 3,105 ,024(a)
Ostanek 7,777 45 173
Celota 9,923 49

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni
b odvisna spremenljivka: Izklju€enost iz socialnega okolja

Beta, signifikanca in T-statistika

Nestandardizirani Standardizirani
Model koeficienti koeficienti t Sig.
Standardn
B a napaka Beta

1 Konstanta 1,863 ,532 3,500 ,001
Izogibanje 030 137 039 218 828
info.
Aktivno - 226 128 -,322 -1,768 ,084
iskanje info.
Negotovost, 416 159 ,389 2,622 ,012
strah
Agresija, ,043 110 ,057 ,386 ;701
fatalizem

a Odvisna spremenljivka: I1zklju¢enost iz socialnega okolja

Regresijska analiza za odvisno spremenljivko »komplementarnost z boleznijo«

R, R?in popravljeni R?

Popravljeni Standardna
Model R R kvadrat R kvadrat | napaka ocene

1 613(a) 376 320 37336

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni
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F-statistika

Vsota Povprecni
Model kvadratov df kvadrat F Sig.
1 Regresija 3,778 4 ,944 6,775 ,000(a)
Ostanek 6,273 45 ,139
Celota 10,051 49

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni
b odvisna spremenljivka: Komplementarnost z boleznijo

Beta, signifikanca in T-statistika

Nestandardizirani Standardizirani
Model koeficienti koeficienti t Sig.
Standardn
B a napaka Beta

1 (Constant) 1,213 478 2,537 ,015
Izogibanje 124 123 -,160 -1,006 320
info.
Aktivno 1350 115 ,495 3,045 ,004
iskanje info.
Negotovost, 052 143 ,048 ,363 718
strah
Agresija, ,065 ,099 ,086 654 517
fatalizem

a Odvisna spremenljivka: Komplementarnost z boleznijo

Regresijska analiza za odvisno spremenljivko »nasprotovalen odnos do bolezni«

R, R?in popravljeni R?

Popravljeni Standardna
Model R R kvadrat R kvadrat | napaka ocene

1 ,557(a) ,310 ,248 ,28947

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni

F-statistika
Vsota
kvadrato Povprecni
Model v df kvadrat F Sig.
1 Regresija 1,692 4 ,423 5,049 ,002(a)
Ostanek 3,771 45 ,084
Celota 5,463 49

a napovedovalci: (Konstanta), Agresija in fatalizem; Negotovost in strah; Izogibanje informacijam o
bolezni; Aktivno iskanje informacij o bolezni
b odvisna spremenljivka: Nasprotovalen odnos do bolezni
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Beta, signifikanca in T-statistika

Nestandardizirani Standardizirani
Model koeficienti koeficienti t Sig.
Standardn
B a napaka Beta

1 Konstanta 1,412 ,371 3,809 ,000
Izogibanje 113 ,095 199 1,183 243
info.
Aktivno -165 089 -318 1,858 070
iskanje info.
Negotovost, 322 111 405 2,909 006
strah
Agresija, 043 077 078 564 576
fatalizem

a Odvisna spremenljivka: Nasprotovalen odnos do bolezni

ENOSMERNA ANALIZA VARIANCE S TUKEY HSD POST HOC
PRIMERJAVO

Opisna statistika

Standardni Standardn
N Povpredje odklon a napaka
c1_1 do 2 let 16 2,1875 ,37875 ,09469
ﬁi 3do 12 23 1,6584 28159 05872
13 in ved 11 1,7532 ,52330 15778
Total 50 1,8486 43810 ,06196
c1. 2 do 2 let 16 2,3021 ,60390 ,15098
l‘;‘: 3do 12 23 23188 35856 07477
13 in ved 11 2,2879 ,40202 12121
Total 50 2,3067 ,45001 ,06364
c1_3 do 2 let 16 2,0179 ,38992 ,09748
l‘;‘: 3do 12 23 1,6770 138578 08044
13 in ved 11 1,6883 ,57078 ,17210
Total 50 1,7886 ,45290 ,06405
cl 4 do 2 let 16 1,8462 ,34857 ,08714
l‘;‘: 3do 12 23 20736 130283 06314
13 in ved 11 1,9510 ,33578 10124
Total 50 1,9738 ,33390 ,04722
Test homogenosti varianc
Levenova
statistika df1 df2 Sig.
c1_1 3,081 2 47 ,055
c1_2 1,671 2 47 ,199
c1_3 2,756 2 47 ,074
cl 4 ,009 2 47 ,991
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F-statistika

Vsota Povprecni
kvadratov df kvadrat F Sig.
c1_1 Between 2,770 2 1,385 9,811 ,000
Groups
Within 6,635 47 141
Groups
Total 9,404 49
cl 2 getween 008 2 ,004 ,018 ,982
roups
\C/;V|th|n 9,915 47 211
roups
Total 9,923 49
c1.3 getween 1,238 2 ,619 3,301 ,046
roups
Within 8,813 47 ,188
Groups
Total 10,051 49
cl 4 Between 495 2 ,248 2,344 107
Groups
Within 4,967 47 ,106
Groups
Total 5,463 49
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Tukey HSD

Razlika Standard
Odvisna povprecij (I- na 95% Interval
spremenljivka () €as diagn. (J) Cas diagn. J) napaka Sig. zaupanja
Spod. | Zgornja
meja meja
Vkljuéenost v do 2 let od 3do 12 let ,52911(%) ,12231 ,000 | ,2331 ,8251
socialno okolje 13 letin ved ,43425(*) ,14716 ,013 | ,0781 ,7904
od 3 do 12 let do 2 let -,52911(*) ,12231 ,000 | -,8251 -,2331
13 letin vec -,09486 ,13773 771 | -,4282 ,2385
13 letin veé do 2 let -,43425(%) ,(14716 ,013 | -,7904 -,0781
od 3 do 12 let ,09486 13773 771 | -,2385 ,4282
IzkljuCenost iz do 2 let od 3 do 12 let -,01676 ,14952 ,993 | -,3786 ,3451
socialnega 13 letin ved ,01420 ,17990 ,997 | -,4212 ,4496
okolja od 3 do 12 let do 2 let ,01676 ,14952 ,993 | -,3451 ,3786
13 letin ved ,03096 ,16838 ,982 | -,3765 ,4385
13 letin veé do 2 let -,01420 ,17990 ,997 | -,4496 4212
od 3 do 12 let -,03096 ,16838 ,982 | -,4385 ,3765
Komplementarn do 2 let od 3 do 12 let , 34084 ,14097 ,050 | -,0003 ,6820
ost z boleznijo 13 letin ved ,32955 ,16960 ,138 | -,0809 ,7400
od 3 do 12 let do 2 let -,34084 ,14097 ,050 | -,6820 ,0003
13 letin ved -,01129 ,15874 ,997 | -,3955 3729
13 letin ved do 2 let -,32955 ,16960 ,138 | -,7400 ,0809
od 3 do 12 let ,01129 ,15874 ,997 | -,3729 ,3955
Nasprotovalen do 2 let od 3do 12 let -,22742 ,10583 ,091 | -,4836 ,0287
odnos do 13 letin ved -,10490 ,12733 ,690 | -,4131 ,2033
bolezni od 3 do 12 let do 2 let 22742 ,10583 ,091 | -,0287 ,4836
13 letin ved ,12253 ,11918 ,563 | -,1659 4110
13 letin ved do 2 let ,10490 ,12733 ,690 | -,2033 ,4131
od 3do 12 let
-,12253 ,11918 ,563 | -,4110 ,1659

* The mean difference is significant at the .05 level.
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ANALIZA RAZLIK, PEARSONOV HI KVADRAT TEST IN CRAMERJEV V
KOEFICIENT

Analiza za odvisno spremenljivko »Zelja po komunikaciji z drugimi o teZavah z
boleznijo«

Kontingenéna tabela

Veliko mi pomeni, da
lahko komuniciram z
drugimi o svojih tezavah
z boleznijo.
da ne Skupaj
izobrazba os Count 6 3 9
% within o o o
izobrazba 66,7% 33,3% 100,0%
% of Total 12,0% 6,0% 18,0%
poklicna Count 1 4 15
% within 73,3% 26,7% | 100,0%
izobrazba ’ ’ ’
% of Total 22,0% 8,0% 30,0%
srednja Count 13 4 17
% within 76,5% 235% | 100,0%
izobrazba ’ ’ ’
% of Total 26,0% 8,0% 34,0%
vi§ja, visoka Sola Count 9 0 9
% within
izobrazba 100,0% ,0% 100,0%
% of Total 18,0% 0% 18,0%
Skupaj Count 39 11 50
% within
izobrazba 78,0% 22,0% 100,0%
% of Total 78,0% 22,0% 100,0%
Hi kvadrat test
Sig.
Vrednost df (dvostranski)
Pearsonov hi kvadrat 3,426(a) 3 ,331
Likelihood Ratio 5,286 3 ,152
L|near.-b)./-L|near 2624 1 105
Association
N of Valid Cases
50

a 4 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,98.
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Mere simetrije

Value Approx. Sig.
Nomlnalna z Phi 262 ,331
nominalno
Cramerjev V 262 331
koeficient
N of Valid Cases 50

a Not assuming the null hypothesis.

b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.

Analiza za odvisno spremenljivko »moZnost pogovora s svojci ali prijatelji«

Kontingenéna tabela

S svojci ali prijatelji se
lahko pogovorim o
svojih teZzavah.
da ne Skupaj
izobrazba o$ Count 9 0 9
% within 0 0 0
izobrazba 100,0% ,0% 100,0%
% of Total 18,0% ,0% 18,0%
poklicna Count 14 1 15
% within 93,3% 6,7% |  100,0%
izobrazba ' ’ ’
% of Total 28,0% 2,0% 30,0%
srednja Count 12 5 17
% within 70,6% 294% | 100,0%
izobrazba ' ’ ’
% of Total 24,0% 10,0% 34,0%
vi§ja, visoka Sola Count 8 1 9
% within o o 0
izobrazba 88,9% 11,1% 100,0%
% of Total 16,0% 2,0% 18,0%
Skupaj Count 43 7 50
o) i
%o within 86,0% 14,0% | 100,0%
izobrazba
% of Total 86,0% 14,0% 100,0%
Hi kvadrat test
Sig.
Vrednost df (dvostranski)
Pearsonov hi kvadrat 5,551(a) 3 136
Likelihood Ratio 6,272 3 ,099
'I&lnear_-by-Llnear 1,895 1 169
ssociation
N of Valid Cases
50

a 4 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,26.
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Mere simetrije

Value Approx. Sig.
Nomlnalna z Phi 333 136
nominalno
Cramerjev V 333 136
koeficient
N of Valid Cases 50

a Not assuming the null hypothesis.
b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.

Analiza za odvisno spremenljivko »¢lanstvo v druStvu«

Kontingencna tabela

Pridruzil/a sem se
drustvu, ki zdruzuje ljudi
s podobnimi
zdravstvenimi tezavami
(na primer Drustvo
revmatikov Slovenije).
da ne Skupaj
izobrazba os Count 2 7 9
% within o o o
Zobrazba 22.2% 77,8% 100,0%
% of Total 4.0% 14,0% 18,0%
poklicna Count 1 14 15
% within 6,7% 93,3%  100,0%
izobrazba ’ ’ ’
% of Total 2,0% 28,0% 30,0%
srednja Count 3 14 17
% within 17,6% 824% | 100,0%
izobrazba ’ ’ ’
% of Total 6,0% 28,0% 34,0%
vi§ja, visoka Sola Count 3 6 9
o) er:
% within 33,3% 66,7% 100,0%
izobrazba
% of Total 6,0% 12,0% 18,0%
Skupaj Count 9 41 50
% within 18,0% 82,0%  100,0%
izobrazba ’ ’ ’
% of Total 18,0% 82,0% 100,0%
Hi kvadrat test
Sig.
Vrednost df (dvostranski)
Pearsonov hi kvadrat 2,849(a) 3 415
Likelihood Ratio 2,956 3 ,399
'I&lnear.-by-Llnear 737 1 391
ssociation
N of Valid Cases
50

a 4 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,62.
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Mere simetrije

Vrednost Sig.
Nomlnalna z Phi 239 415
nominalno
Cramerjev V 239 415
koeficient
N of Valid Cases 50

a Not assuming the null hypothesis.
b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.

Analiza za odvisno spremenljivko »uporaba interneta za komunikacijo z ljudmi s
podobnimi zdravstvenimi tezavami«

Kontingenéna tabela

Uporabljam internet za
komunikacijo z ljudmi s
podobnimi
zdravstvenimi tezavami.
da ne Skupaj
izobrazba os Count 2 7 9
% within o o o
izobrazba 22.2% 77,8% 100,0%
% of Total 4.1% 14,3% 18,4%
poklicna Count 0 15 15
%o within 0% |  100,0% |  100,0%
izobrazba ’ ’ ’
% of Total ,0% 30,6% 30,6%
srednja Count 7 9 16
%o within 43.8% 56,3% | 100,0%
izobrazba ’ ’ ’
% of Total 14,3% 18,4% 32,7%
vi§ja, visoka Sola Count 5 4 9
% within o o o
izobrazba 55,6% 44,4% 100,0%
% of Total 10,2% 8,2% 18,4%
Skupaj Count 14 35 49
% within o o o
izobrazba 28,6% 71,4% 100,0%
% of Total 28,6% 71,4% 100,0%
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Hi kvadrat test

Sig.

Vrednost df (dvostranski)
Pearsonov hi kvadrat 11,195(a) 3 ,011
Likelihood Ratio 14,800 3 ,002
Llnear_-by-Llnear 6,142 y 013
Association
N of Valid Cases

49

a 4 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,57.

Mere simetrije

Vrednost Sig.
Nomlnalna z Phi 478 ,011
nominalno
Cramgrjev \Y 478 011
koeficient
N of Valid Cases 49

a Not assuming the null hypothesis.
b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.

Analiza za odvisno spremenljivko »iskanje strokovne psiholoSke pomo¢i«

Kontingencna tabela

Zaradi psihi¢nih
obremenitev z boleznijo
sem poiskal/a pomo¢
psihoterapevta,
psihologa ali psihiatra.

da ne Skupaj

izobrazba os$ Count 2 7 9
o) i

éovt;”rt:zlrt;a 22,2% 77,8% 100,0%

% of Total 4’0%) 14’0%) 18,0(%)

poklicna Count 1 14 15
o) i

ifovt\)”rg]zlrt;a 6,7% 93,3% 100,0%

% of Total 2’0%) 28,0(%) 30’0(%

srednja Count 3 14 17
o) i

éovt;”rt:zlrt;a 17,6% 82,4% 100,0%

% of Total 6’OOA) 28,0(%) 34’0(%)

vi§ja, visoka Sola Count 1 8 9
o) i

éovt;”rt:zlrt;a 1,1% 88,9% 100,0%

% of Total 2’0%) 16,0(%) 18,0(%)

Skupaj Count 7 43 50
o) s

éovglrt;zlga 14,0% 86,0% 100,0%

% of Total 14’0%) 86,0(%) 100’0(%
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Hi kvadrat test

Sig.

Vrednost df (dvostranski)
Pearsonov hi kvadrat 1,426(a) 3 ,700
Likelihood Ratio 1,491 3 ,684
Llnear_-by-Llnear 069 y 793
Association
N of Valid Cases

50

a 4 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,26.

Mere simetrije

Vrednost Sig.
Nomlnalna z Phi ,169 ,700
nominalno
Cramgrjev \Y, 169 700
koeficient
N of Valid Cases 50

a Not assuming the null hypothesis.
b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.

Analiza za odvisno spremenljivko »uporaba alternativne medicine«

Kontingenéna tabela

Vsaj enkrat sem Ze poskusil/a
zdravljenje z alternativno
medicino (sem sodijo dieta,
post, zeliS¢a, masaza,
kiropraktika, bioenergija,
meditacija, akupunktura, joga,

homeopatija). Skupaj
da ne
izobrazba o8 Count 4 5 9
o) i
% within 44,4% 55,6% 100,0%
izobrazba
% of Total 8,0% 10,0% 18,0%
poklicna Count 4 11 15
o) i
% within 26,7% 73,3% 100,0%
izobrazba
% of Total 8,0% 22,0% 30,0%
srednja Count 7 10 17
o) i
'A> within 41,2% 58,8% 100,0%
izobrazba
% of Total 14,0% 20,0% 34,0%
vi§ja, visoka Sola Count 7 2 9
o) i
'A) within 77.8% 22,2% 100,0%
izobrazba
% of Total 14,0% 4,0% 18,0%
Skupaj Count 22 28 50
o) i
'A> within 44.0% 56,0% 100,0%
izobrazba
% of Total 44,0% 56,0% 100,0%
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Hi kvadrat test

Sig.

Vrednost df (dvostranski)
Pearsonov hi kvadrat 6,052(a) 3 ,109
Likelihood Ratio 6,261 3 ,100
Llnear.-by-Llnear 2536 111
Association
N of Valid Cases

50

a 2 cells (25,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 3,96.

Mere simetrije

Vrednost Sig.
Nomlnalna z Phi 348 109
nominalno
Cramerjev V 348 109
koeficient
N of Valid Cases 50

a Not assuming the null hypothesis.
b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.

Analiza za odvisno spremenljivko »iskanje drugega mnenja«

Kontingenéna tabela

Vsaj enkrat sem ze
poiskal/a drugo mnenje
(mnenje drugega
zdravnika)
da ne Skupaj
izobrazba o$ Count 0 9 9

% within 0 0 0

izobrazba ,0% 100,0% 100,0%

% of Total ,0% 18,0% 18,0%
poklicna Count 2 13 15

%o within 13,3% 86,7%  100,0%

izobrazba ’ ’ '

% of Total 4,0% 26,0% 30,0%
srednja Count 5 12 17

%o within 29,4% 70,6% | 100,0%

izobrazba ’ ’ '

% of Total 10,0% 24,0% 34,0%
vi§ja, visoka Sola Count 5 4 9

% within

Zobrazba 55,6% 44.4% 100,0%

% of Total 10,0% 8,0% 18,0%

Skupaj Count 12 38 50

% within

Zobrazba 24,0% 76,0% 100,0%

% of Total 24,0% 76,0% 100,0%
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Hi kvadrat test

Sig.

Vrednost df (dvostranski)
Pearsonov hi kvadrat 8,964(a) 3 ,030
Likelihood Ratio 10,365 3 ,016
Llnear.-by-Llnear 8,504 y 004
Association
N of Valid Cases

50

a 4 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,16.

Mere simetrije

Vrednost Sig.
Nomlnalna z Phi 423 ,030
nominalno
Cramgrjev \Y, 423 ,030
koeficient
N of Valid Cases 50

a Not assuming the null hypothesis.
b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.
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