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IZKUSNJA DOZIVLJANJA
KRONICNE BOLEZNI IN
STRATEGIJE SOOCANJA Z NJO

1ZVLECEK

V ¢&lanku se osredoto¢amo na izkusnjo dozivljanja kroniéne bolezni in soo&anja z njo.
Zanimalo nas je, kako se oblikujejo bolnikove strategije sooéanja z boleznijo in od katerih
dejavnikov je odvisen stil prilagajanja bolezni. Opiramo se na rezultate kvantitativne in
kvalitativne raziskave bolnikov s kroni¢no revmatiéno boleznijo. Rezultati raziskave kaezjo,
da obstajata razliéni skupini bolnikov, ki se razlikujeta po stopnji udelezbe v socialnem
svetu, po nacinu reSevanja tezav in po prilagoditvi Zivljenjskega stila na bolezen. Naklo-
njenost druzbenega okolja in empati¢en odnos z bliznjimi bistveno pripomorejo k uspesni
prilagoditvi bolnika na bolezen.

KLJUCNE BESEDE: zdravije, izku$nja kroni¢ne bolezni, strategije soo&anja s kroni¢no
boleznijo.

The experience of chronic disease
and strategies for coping

ABSTRACT

The article focuses on a personal experience of dealing and coping with a chronic disease.
We focused on the question of how a patient’s strategies for coping with a chronic disease
are defined and, second, on which factors do styles of adjusting to the disease depend.
This article is based on the results of quantitative and qualitative research in patients with
chronic rheumatic disease. There are two different subgroups of patients that may be
differentiated on the basis of social inclusion, their approach to problem-solving and the
intensity of how they have adapted their lifestyle to the requirements of the disease. The
friendliness of the social environment and having an emphatic relationship with people close
to a patient can significantly impact on the patient’s successful adaptation to the disease.
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1 Uvod

Clanek temelji na analizi dozivljanja bolnikov s kroni¢no boleznijo, strategijah soo-
&anja s kriznim zivljenjskim dogodkom in oblikovanju strategij za nadaljnje spopadanije
z boleznijo. Temeljno problemsko izhodidée &lanka je, da je nastop kroniéne bolezni za
posameznika lahko huda Zivljenjska prelomnica, ki jo spremljajo negotovost, strah pred
neznanim, izolacija od socialnega okolja, soo&anije s stigmo in Zivljenje z bolecinami.
Kroni&ni bolniki morajo tako obvladovati tri pomembne strategije v svojem Zivljenju
(Charmaz 2003): naijti smisel Zivljenja kljub trajni oviranosti, rekonstruirati red v svojem
zivljenjskem svetu in ponovno izgraditi samopodobo.

V analizi smo se osredotoéili na dozivljanje bolnikov s kroniéno revmatiéno boleznijo,
za katero so znacilne moéne bolecine v sklepih, postopna manj3a gibljivost ali invalidnost
in v nekaterih primerih tudi fizi€no vidna deformacija sklepov. Cilj in namen analize je
bil pridobiti vpogled v bolnikovo dozZivljanje kroni¢ne bolezni: kako se bolniki soocajo z
boleznijo, kako jo prilagodijo svojemu Zivljenjskemu stilu ter v koliksni meri in na kaksen
nadin vpliva na njihovo Zivljenje. Izhodid¢e raziskave je bila predpostavka, da nekateri
bolniki svojo bolezen obvladujejo drugade kot drugi, zato smo v analizi skudali odgovoriti
na osrednje vpradanje, od &esa je odvisen bolnikov nacin prilagajanja bolezni.

Ker kroni&ni bolniki potrebujejo ¢as za prilagoditev bolezni, je bilo smiselno razisko-
vati v okviru predpostavke, da so nacini spopadanja s kroni¢no boleznijo razliéni pri
dolgoletnih bolnikih in fistih, ki se z boleznijo soo&ajo manj ¢asa. Predpostavljali smo, da
bodo dolgoletni bolniki razvili drugagne naéine premagovanja tezav kot drugi bolniki,
vsekakor pa smo upostevali, da je nadin soocanja s kroni¢no boleznijo povezan tudi s
posameznikovim na&inom odzivanja na krizne Zivljenjske dogodke. Cas, ko bolnik izve
diagnozo, je povezan z mo&nimi Eustvi in specifiénimi reakcijami, zato ga lahko oznadimo
kot krizno Zivljenisko situacijo. Namen analize je bilo ugotoviti, ali omenjena &ustva, odzivi
in nacini spopadania s kriznim Zivljenjskim dogodkom vplivajo na kasnesi stil prilagoditve
na bolezen.

Bolnikovi stili prilagajanja so v veliki meri povezani z viri pomogéi, ki jih ima bolnik na
voljo. Ker bolniki informacij ne i3¢ejo enako intenzivno, smo domnevali, da izobrazba
vpliva na sprejemanie in iskanje pomo¢i v zvezi z boleznijo. Predpostavljali smo, da bodo
bolniki z vi$jo izobrazbo pogosteje uporabljali internet za komuniciranije o svojih tezavah,
pogosteje poiskali drugo mnenije, pripisovali veji pomen komunikaciji s svojci in imeli tudi
sicer bolj razvito socialno mreZo.

2 Teoretska izhodiséa

Vpogled v zivljenije ljudi s kroniéno boleznijo osvetljuje podroéje, ki je bilo 3e do ne-
davnega predmet preulevanija izkljuéno medicinske stroke, veliko manj pa druzboslovnih
smeri. Ceprav je medicina sama odkrila socialni kontekst bolezni, pa v sodobni medicini
3e vedno ostaja bistven opis uinka bolezenske klice na individualno telo. V biomedicin-
skem modelu tako prevladuje misljenje, da lahko bolezen kot fizioloski in biolo3ki proces
abstrahiramo od bolnika. Te ugotovitve izhajajo iz naravoslovne znanstvene paradigme,
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ki temelji na tem, da je objekt preué¢evanja mozno logiti od &lovedkega subjekta in njego-
vega dozivljanja. Biomedicinski model v praksi predpostavlja, da je vloga bolnika le v
tem, da daje informacije o stanju svojega telesa (Radley 1995; Ule 2003).

Stevilni druzboslovni analitiki (Parsons v Radley 1995; Foucault 1975; Goffman v Pahor
1999; Sontag v Lupton 1994) so podvomili v nezmotljivost biomedicinskega modela ter
poudarili pomembnost socialnega in kulturnega konteksta bolnika in bolezni. Pri obravnavi
bolezni, predvsem kroni¢nih, je treba preseéi strogost biomedicinskega modela in bolnike
obravnavati tudi s psiholoskega in socioloskega vidika.

Ceprav je zdravje tudi v preteklosti zasedalo pomembno mesto na lestvici vrednot, je
v zadnjih desetletjih pridobilo poseben status ohranjanja mladosti, zdrave prehrane, skrbi
za telesno kondicijo in lep videz. V tem kontekstu je skrb za zdravje postala ena izmed
najbolj pomembnih vrednot sodobne druzbe, k ¢emur veliko pripomore tudi promocija
zdravija v mnozi¢nih medijih in industriji (Kamin 2006). Tudi javnomnenjske raziskave
v Sloveniji kazejo, da je izmed osmih nastetih pojmov (delo, druzina, zabava, zdravie,
vera, prijatelji, denar, domovina) najved anketirancev oz. anketirank na prvo mesto po
pomembnosti postavilo zdravje in druZino. V vseh izobrazbenih in starostnih skupinah ter
pri obeh spolih omenjena pojma zasedata prvo ali drugo mesto. Ve&ina anketirancev (60
%) tudi meni, da dovolj skrbijo za lastno zdravije (To§ in Malnar 2002).

Sodobni pogled na zdravije in bolezen ima tako za bistveno posledico spremenjeno
vlogo bolnika v druzbi. Andlitiki zdravstvene sociologije (Boyer 2010; Salmon 2003) kla-
si¢nega bolnika opredeljujejo kot potrpezljivega, pasivnega, odvisnega od medicinskega
osebija, spostljivega do avtoritete, neinformiranega in podrejenega, sodobna vloga bolnika
pa je njegovo nasprotje: danasniji bolnik je aktiven, samostojen, informiran, zahteven in
enakopraven v odnosu do medicinskega osebja. Za sodobno definicijo zdravstvenega
stanja bolnika so pomembni tudi njegovi odnosi, vsakdanje prakse, éustva in njegovo
vedenje. Sodobne bolnike najbolj moti, da jim zdravniki ne dajejo dovolj informacij o
bolezni in da si zanje ne vzamejo dovolj ¢asa. Bolnik tako postaja aktivni dejavnik medi-
cine, delno tudi zaradi nove politike javnega zdravja, ki spodbuja ljudi k odgovornostiin
osebni skrbi (Ule 2003).

Nastop vsake bolezni, predvsem &e je kroniéna, za posameznika vsekakor pomeni
prelomni in krizni Zivljenjski dogodek. Ker so kroniéne bolezni dlje trajajoce, zahtevajo raz-
liéne nadine vsakdanjega soocanja in spopadanja z boleznijo. Bolnik z akutno (ob&asno)
boleznijo vlogo zdrave osebe zamenja za vlogo bolnika, vendar v prihodnosti pri¢akuje
ozdravlienje. Kroni&ni bolnik pa mora sprejeti vlogo bolnika za dalj &asa, pogosto za vse
Zivljenje. Zavedanje, da bolezen lahko vedno znova izbruhne, pa je strah vzbujajole,
predvsem v svetu, kjer je zdravje moralna in druzbena norma (Radley 1995).

Na spletni strani med.over.net lahko preberemo naslednji zapis uporabnice, ki se
zaradi nastopa kroniéne bolezni sooéa s strahom, paniko in zanikanjem.

Uporabnik/ica Revmatoidni artritis je dne 13. 11. 2007 napisal/a:

Zanima me, ali ima kdo od vas to diagnozo? Namreg, ¢isto sem paniéna. Zatekali
so mi gleznii tri mesece, nato pa $e koleno, potem so me napotili na revmatolosko
in punktirali koleno. Jemljem naklofen priblizno tri mesece, ampak ne vem, ali mi
pomaga ali ne. V&asih ja, véasih se mi pa zdi, da mi bo nogo odftrgalo. Izvidov se
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nimam, vendar pa oé¢itno lahko pristanem na invalidskem pri 27-ih. Sprejela bom

odlo¢itev, da takega Zivljenja ne mislim Ziveti, brez teka in gibanja zame ni zivljenja.

Za redevanije kriznih dogodkov ljudje uporabljajo razli¢ne strategije. Nekateri se
razumsko lotijo redevanja problema, drugi se ukvarjajo predvsem z obé&utki in Custvi,
povezanimi s problemom. Nekateri se ukvarjajo z vzroki problema, drugi z njegovo
resitvijo; nekateri se tezave lotijo optimisti¢no s prepri¢anjem o moznosti resitve, drugi s
pesimistiéno naravnanostjo zapadejo v vlogo Zrtve. Stile obvladovalnega ravnanja po-
sameznik najveékrat prilagodi trenutnim razmeram v okolju in pri tem ni nujno, da vedno
uporabi enak stil (Drustvo za fibromialgijo).

Ker ima kroni¢na bolezen ve¢ faz, je na zaéetku bolezni vsak bolnik akutni bolnik,
kasneje pa se motnja krepi, bolezen razvija in tako postane bolj prepoznavna. Diagnozi
kroni¢ne bolezni najveckrat sledi bolnikov obéutek negotovosti. Porajajo se mu vprasanija
kot npr. »Kaj se bo zgodilo z menoj2«, »Kako hitro bo bolezen napredovala2«, »Ali bo
bolece2«, »Ali bom lahko nadaljeval/a z delom2«. Ko ljudje zbolijo na nadin, ki jih za
nedoloéljiv Eas oddalji od njihovega normalnega Zivljenja, se podutijo, kot da bi vsto-
pili v popolnoma drugaéen svet. Poleg fizi¢nih boleéin in teZav pri opravljanju povsem
obiéajnih stvari kroniéni bolnik spozna svet, za katerega niti ni vedel, da obstaja (Perry
1996). Seveda pa vsi bolniki ne pokaZejo enakega zanimanja za stvari, ki jih skrbijo, saj
so mnoge od njih preveé osebne narave.

Radley (1995: 144) v tem kontekstu opredeli $tiri temeljne nagine predelave kroni¢ne
bolezni v Zivljenjskem stilu bolnika:

- lzogibanije informacijam o bolezni: bolnikovo vedenie, ki se kaze v ignoriranju tezav
v povezavi z boleznijo, izogibanju neprijetnim informacijam o bolezni in v navidezni
lahkotnosti do lastnega zdravstvenega stanja.

- Aktivno iskanje informacij o bolezni: vedenje bolnikov, ki odgovore na vpra3anja o
svoji bolezni i3¢ejo aktivno, uporabijo razli¢ne vire in se sku3ajo o svoji bolezni &im
bolj pouditi.

- Odziv z negotovostjo in strahom: ti dve reakciji sodita v skupino neadaptivnih odzivov
na obremenilne dogodke; kaZeta se kot beg pred tezZavami, v neboglienem oklepaniju
svojcev ali zdravstvenega osebja, pretirani potrebi po tolaZenju in pozornosti, suge-
stibilnosti, izmikanju in bolestnem samoopazovanju. Nekateri bolniki se odzovejo tudi
s potrtostjo, ki jo prepoznamo iz joka, pasivnosti, brezvoljnosti, obupa, &rnogledosti,
nezainteresiranosti bolnika za okolje, umikanja v svoj svet, pretiranega razmisljanja o
bolezni in zanemarjanja svojega videza.

- Emocionalni odzivi in fatalizem: jeza, izogibanije stikom z zunanjim svetom in fatali-
zem prav tako kot strah in negotovost sodijo med druzbeno neadaptivne odzive na
obremenilne dogodke. Take odzive lahko prepoznamo v obtozevanijih okolice za
bolnikovo stanje, prepirljivosti, Zaljeniju, ocitkih, neuéakanosti 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 obliki resignacije.
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Nadalie Radley (1995) opredeli stiri dejavnike, ki vplivajo na strategije soo&anja s
kroniéno boleznijo. Bolnik je vkljuéen v socialno okolje, & ohranja socialne stike, izrazito
uporablja vire vsakdanjega Zivljenja in skua &im bolj aktivno Ziveti v vsakdanjem Zivljenju.
Nasprotno je bolnik izklju&en iz socialnega okolja, &e se redko angazira v socialnem svetu,
opuiéa vsakdanje aktivnosti in ne ohranja socialnih stikov. Tretji dejavnik opisuje odnos
bolnika do bolezni: &e bolnik osebna pri¢akovanja uspe uskladiti z zahtevami bolezni,
spremeni nadin Zivljenja in na teZave gleda pretezno z optimizmom, je komplementaren
s svojo boleznijo. Ko ima bolnik nasprotovalen odnos do svoje bolezni, ji pripisuje malo
pomena in pozornosti, u¢inke bolezni minimizira in simptome nevtralizira. Nasprotovalen
odnos do bolezni se pri kroniénem bolniku kaze tudi takrat, ko bolnik bolezen &uti kot
nasprotje svojim osebnim pri¢akovanjem; tak$ni bolniki pogosto zapadeijo v fatalizem,
imajo ob&utek poraZenosti, premagovanije bolezni pa predstavlja velik napor.

Ce kroniéni bolnik uspe nadzorovati simptome in vsakdanije rezime, lahko poveéa
sposobnosti in bolezen zelo uspesno obvladuje. Tako si ustvari nove rutine norm in nor-
malnosti. Lahko celo prvi¢ v Zivljenju obvladuje Zivljenje in dozZivi celo boljso kakovost
zivljenja kot pred boleznijo. Ob&utki zmedenosti in nezmoznosti identificiranja z drugimi
se pogosto omilijo, &e ima bolnik stike s pomembnimi drugimi (druZina, prijatelji ...) ter
moznost socialne primerjave in izmenjave z bolniki s podobnimi tezavami. Tudi pretekle
$tudije dokazujejo, da pestrost socialnih stikov, ob&utek pripadnosti in sposobnost identifici-
ranja z drugimi igrajo pomembno vlogo v procesu soo¢anja z boleznijo. Ameriska tudija
(Fitzpatrick 1988), ki je zajemala vzorec 158 bolnikov, obolelih za kroni€éno revmati¢no
boleznijo, je pokazala, da so za uspeino psihosocialno prilagoditev Zivljenjskega stila
bolnika pomembni predvsem raznoliki socialni stiki, ki vklju€ujejo tudi odnose z osebami
s podobnimi tezavami. Tak$ne stike lahko bolniki najdejo v drustvih in skupinah za sa-
mopomo¢; tako imajo ob&utek »sedenja v istem €olnu« (Ule 2003: 86). Predvsem mlaisi
bolniki so v obvladovalnih strategijah zelo inovativni; pomagajo si z novimi tehnologijami,
da ohranjajo stike, komunicirajo ter izmenjujejo izkudnje in informacije (Charmaz v Ule
2003: 98).

Primerjalna 3tudija, ki so jo leta 1997 (v Penninx 1997} izpeljali na vzorcu 1690 zdravih
posameznikih in posameznikih, obolelih za revmatoidnim artritisom, je v prvi vrsti temeljila
na preverjanju simptomov depresije med obolelimi in zdravimi. Rezultati so pokazali,
da so osebe, obolele za revmatoidnim artritisom, izrazale ve& simptomov, znacilnih za
depresijo, kot zdravi posamezniki. V nadaljevaniju je tudija preverjala, kolikino vlogo
pri soo&anju z boleznijo igrajo prisotnost partnerja, bliznji odnosi, ob&utek obvladovanja
bolezni in samozavest. Rezultati so pokazali, da imajo vsi ti dejavniki pomemben vpliv na
psiholoko podutie posameznika. Prejemanje emocionalne opore, obvladovanije bolezni
ter Sirok in razprien socialni krog so dejavniki, ki laj3ajo simptome depresije pri obolelih
za artritisom.

Raziskava, ki so jo leta 1992 (v Schissler 1992) izvedli na vzorcu 205 kroniénih bol-
nikov, je temeljila na preverjanju osmih razli¢nih dimenzij obvladovanja kroniéne bolezni
(Lipowski v Schiissler). Sposobnost nadzora bolezni in sprejemanje bolezenskih simpto-
mov sta bila tesno povezana z dimenzijami aktivnega resevanja tezav in problemskim
pristopom k obvladovaniju bolezni. Ravno nasprotno pa je bil emocionalni naéin redevanja
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tezav bolj prisoten pri tistih bolnikih, ki svoje bolezni niso povsem sprejeli ali pa so menil,
da jo je nemogoé&e nadzorovati. Tudi Studija iz leta 1984 (v Felton 1984), ki je temeliila
na vzorcu 170 posameznikov, obolelih za eno od kroniénih bolezni, je preverjala odnos
med strategijami soo&anja s kroni¢no boleznijo in psihosocialno adaptacijo na bolezen.
Uporaba kognitivnih strategij, kot je aktivno iskanje informacij, je pozitivno vplivala na
psihosocialno stanje bolnika, medtem ko so emocionalne strategije, predvsem izogiba-
nje, samoobtoZevanje in oblutek krivde, povezane z negativnimi vplivi na psihosocialno
adaptacijo in na zmanj$ano samopodobo.

3 Empiricne evidence: dozivljanje kroni¢ne bolezni
bolnikov z revmatoidnim artritisom

V €&lanku smo se osredotodili na analizo doZivljanja bolnikov s kroniéno boleznijo, na
strategije soo&anija s kriznim Zivljenjskim dogodkom in oblikovanie strategij za nadaljnje
spopadanie z boleznijo. Bolniki s kroniéno revmatiéno boleznijo trpijo za naslednijimi
simptomi: moéne bole&ine v sklepih, postopna manij3a gibljivost ali invalidnost in v neka-
terih primerih tudi fizi€no vidna deformacija sklepov. Kot kroniéne revmatiéne bolezni smo
opredelili tiste, ki jih je v priroéniku za revmatike dologila medicinska stroka (Golja 2005);
to so revmatoidni artritis, osteoartroza, fibromialgija, ankilozirajoci spondilitis, psoriatiéni
artritis, protin, sistemski lupus in sjorgenov sindrom.

Izjave in pripovedi bolnikov, ki jih prikazujemo v empiri¢nem delu, so temeljile na osre-
dnjem raziskovalnem vprasanju: Od &esa je odvisen bolnikov stil prilagajanja bolezni2 Ker
bolniki potrebujejo ¢as za prilagoditev bolezni, smo raziskovali v okviru predpostavke, da
so nadini spopadania s kroni¢no boleznijo razliéni pri dolgoletnih bolnikih in tistih, ki se
z boleznijo sooéajo manj ¢asa. Nadalje je nain soo&anja s kroni¢no boleznijo povezan
tudi s posameznikovim naéinom odzivanja na krizne Zivljenjske dogodke. Pri tem nas je
zanimalo, ali éustva, odzivi in nagini spopadanija s kriznim Zivljenjskim dogodkom vplivajo
na kasneji stil prilagoditve na bolezen.

Anketirali smo 50 nakljuéno izbranih bolnikov v prostorih revmatolodkega oddelka
Bolnidnice dr. Petra Drzaja. Vzorec sestavljajo bolniki in bolnice, ki imajo vsaj eno od
zgoraj nastetih diagnoz in na obisku pri zdravniku revmatologu niso prvi¢. Casovni okvir
zbiranja podatkov je zajemal obdobje od 18. do 29. avgusta 2008. Metoda zbiranja
podatkov je bil anketni vprasalnik, ki je bil sestavljen iz vprasanj odprtega in zaprtega
tipa. Zaprti tip vprasanj smo merili s tristopenjsko ocenjevalno lestvico. Treba je poudariti,
da je vecina anketirancev in anketirank Zelela na vprasanja odgovariati ustno, in sicer
zaradi razliénih razlogov (slabovidnost, bolecine v rokah, visoka starost). Anketiranje
je torej potekalo ustno, poleg tega pa so bolniki na vsako vpraanje dodali $e kak3no
svojo izku3njo in razlozili dozZivljanje bolezni s svojega zornega kota. Z osmimi bolniki
in bolnicami smo v nadaljevanju izpeljali osebne intervjuje, ki so omogoéili podrobneijsi
vpogled v dozivljanje bolezni z bolnikovega zornega kota.
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3.1 Strategije soocanja s kroni¢no boleznijo

Kadar gre za diagnozo kroniéne bolezni, je tak dogodek za posameznika $e posebe;j
obremenilen, saj »ima za posledico korenitej$e spremembe v Zivljenjskem poteku kot drugi
dogodki« (Ule 2003: 98). Pri¢akovali smo, da obstajajo statistiéno pomembne povezave
med bolnikovimi prvimi odzivi ob seznanjenju z diagnozo in kasnej$im oblikovanjem
bolnikovih strategij soocanja s kroniéno boleznijo. Prva hipoteza Bolnikovi prvi odzivi ob
seznanjenju z diagnozo vplivajo na oblikovanje bolnikovih strategij soo&anja s kroni¢no
boleznijo je temeljila na teoretskih izhodi3¢ih, ki implicirajo, da je za posameznika se-
znanjenje z diagnozo krizni Zivljenjski dogodek. Hipotezo smo preverjali z neodvisnimi
in odvisnimi spremenljivkami, ki smo jih kategorizirali po Radleyu (1995: 144). Med
neodvisne spremenljivke smo uvrstili: izogibanije informacijam o bolezni, aktivno iskanje
informacij o bolezni, negotovost in strah, emocionalni odzivi in fatalizem; med odvisne
pa: vkljuenost v socialno okolje, izkljuéenost iz socialnega okolja, komplementarnost z
boleznijo, nasprotovalen odnos do bolezni.

Tabela 1: Neodvisne spremenljivke v kategoriji »strategije sooéanja z boleznijo«

SPREMENUIVKE | INDIKATORJI

O svoiji bolezni nisem hotel/a preved izvedeti.

Izogibanije Nisem se hotel/a sprijazniti z diagnozo.
informacijam Nisem hotel/a preve& razmisljati o diagnozi.
o bolezni Ko sem izvedel/a diagnozo, sem uposteval/a samo zdravnikove napotke.

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

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

Aktivno iskanje X . _—
| Ko sem izvedel/a diagnozo, sem &util/a potrebo po pogovoru.

informacij

o bolezni Ko sem izvedel/a diagnozo, sem takoj zalel/a razmiiljati,
kako si lahko sam/a pomagam.
Najbolj me je prestrasilo to, kako se bo spremenilo moje Zivljenie.
Najbolj me je bilo strah, kako bom psihi¢no zmogel/zmogla.
Nisem si predstavljal/a, kaj me &aka v prihodnosti.

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

in strah Strah me je bilo, kako hitro bo bolezen napredovala.

Strah me je bilo, kako dolgo bom 3e lahko Zivel/a tako kot pred boleznijo.

Najbolj sem se bal/a bolegin.

Obgutek sem imel/a, da je moje Zivljenje postalo neobvladljivo.

Ko sem izvedel/a diagnozo, sem se odzval/a z jezo.

Custveni odzivi

. . Ko sem izvedel/a diagnozo, sem se zaprl/a vase.
in fatalizem / 9 ! prl/

Ko sem izvedel/a diagnozo, sem se vpra3al/a: »Zakaj prav jaz2«
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Tabela 2: Odvisne spremenljivke v kategoriji »strategije soo¢anja z boleznijo«

SPREMENUJIVKE

INDIKATORJI

Vklju€enost v
socialno okolje

Zelim se pogovarjati o svoji bolezni.

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

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

Pogosto prosim za pomo¢ svojce in prijatelje.

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

Laze mi je, &e se pogovarjam z drugimi ljudmi,
ki imajo enake tezave kot jaz.

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

Izkljugenost iz
socialnega okolja

Pomaga mi, &e se primerjam s tistimi, ki jim »gre slab3e«.

Pocutim se odvisnega/odvisno od drugih.

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

Ne maram usmiljenih pogledov.

Pogosto skudam 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.

Ob¢utek imam, da sem zaradi bolezni v druzbi nekoristen/nekoristna.

Pocutim se odrinjenega/odrinjeno iz sveta zdravih ljudi.

Zaradi bolezni se po&utim drugagnega/drugaéno od drugih ljudi.

Liudje od mene pri¢akujejo prevel.

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 zaéetek, predstavljala mi je izziv.

Optimizem je tisti, ki mi pomaga premagovati teZave.

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

Moije Zivljenje ima zdaj vegji smisel kot pred boleznijo.

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

Nasprotovalen
odnos do bolezni

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

Imam obéutek, da sem Zrtev usode.

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

Veekrat izgubim upanije vase in v svoje sposobnosti premagovanija
tezav z boleznijo.

Zaradi bolezni se pocutim prikraj$anega/prikrajiano
za mnoge stvari v Zivljenju.

Zaradi bolezni imam ob&utek nemodi, obupa in Zalosti.

48
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Moje Zivlienje je zaradi bolezni nepredvidljivo.

Tezko naértujem, kaksen bo moj dan, ker ne vem,
kako se bom zaradi bolezni poéutil/a.

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

Svoji bolezni nisem posve&al/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 prina3a bolezen.

Za ugotavljanje vpliva bolnikovih odzivov ob seznanitvi z diagnozo na posamezne
kasnejie strategije soocanja z boleznijo smo uporabili regresijsko analizo in pri analizi
potrdili prvo hipotezo. Regresijska analiza je pokazala na jasno razmejitev med dvema
skupinama bolnikov, ki se razlikujeta po razliéni stopniji udelezbe v socialnem svetu, po
nadinu reevanja tezav (storilnostni nadin in emocionalni naéin re$evanja krizne Zivljenjske
situacije) ter nenazadnje tudi po stopniji prilagoditve Zivljenjskega stila na bolezen.

Statistiéna analiza je pokazala, da bolniki, ki so po seznanjenju z diagnozo aktivno
iskali informacije in se o svoji bolezni pouéili, izrazajo ve&jo stopnjo vklju&enosti v soci-
alno okolje kot drugi bolniki. Iz tabele 3 je razvidna linearna povezanost spremenljivk
»aktivnost iskanja informacij« in »vklju&enost v socialno okolje«; v primeru povezanosti
teh spremenljivk je signifikanca manj3a od 0,05, kar pomeni, da se odvisna spremenljivka
spreminja glede na neodvisno.

Tabela 3: Regresijska analiza za »vkljuéenost v socialno okolje«

Standardizirani
Nestandardizirani koeficienti koeficienti t Sig.
B Standardna napaka Beta

Konstanta 1,700 466 3,650 ,001
Izogibanje -119 120 -,160 -,993 1326
info.
Aktivio 244 112 357 2183 034
iskanje info.
Negotovost, 147 139 141 1,057 296
strah
Agresiia, -,140 ,096 -192 -1,452 | 154
fatalizem

Radley (1995: 144) takine bolnike uvri¢a med iskalce; to so bolniki, ki aktivno isejo
odgovore na vpraiania in dileme o bolezni. Ceprav se zavedaijo, da so informacije lahko
bolece in zastraiujoce, skusajo o svoji bolezni izvedeti &im ved. Rezultati analize sicer ne
upostevajo tudi drugih dejavnikoy, ki bi lako vplivali na vegjo stopnjo bolnikovega vkljuce-
vanja v druzbeno okolje (npr. druzabnost osebe; odprtost druzbe, iz katere bolnik izhaja
ipd.). Sklepamo pa lahko vendarle, da se bolj vedozZeljni in radovedni bolniki tudi sicer
laZje in raje vkljuéujejo v socialno okolje, &e jim bolezen tega ne otezuje preved. Bolniki,
ki aktivno i¥¢ejo informacije o svoji bolezni, so izrazali tudi pomembnejso visjo stopnjo
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komplementarnosti sebstva in bolezni. Taksni bolniki so svoja pri¢akovanija v Zivljenju uspeli
prilagoditi bolezni in zato tudi bolj uspedno premaguiejo tezave, ki jih prinasa bolezen.
Po drugi strani izklju&enost oz. neudelezbo v socialnem svetu najbolje pojasnjuje negoto-
vost in strah bolnika ob seznanjenju z diagnozo. Tisti bolniki, ki so ob postavljeni diagnozi
v najvedji meri izraZali strah in negotovost, so tudi kasneje pokazali manj$o udelezbo v
socialnem svetu. Slednje lahko seveda pripisemo tezkim oviram, ki jih bolezen prinasa
bolnikom: zaprtemu druzbenemu okolju, ki bolnika pogosto stigmatizira, bolnikovemu
znadaju ali pa pomanikljivi pomoéi najblizjih oseb. Strah in negotovost pa bolniku vse-
kakor prina3ata dodatne Eustvene obremenitve, ki se Ze tako bori z vsakdaniimi fizi¢nimi
preprekami in boleginami. Bolnik se tako iz druzbe raje izloci in zaradi razliénih strahov
ostaja doma; najveckrat so to strahovi, povezani s samopercepcijo (bolnik se ne &uti
sposobnega opravljati doloéenega dela, poduti se izkljuéenega iz sveta zdravih, boji se
stigmatizacije in pretiranega usmiljenja).

Rezultati so $e pokazali, da imajo bolniki, ki jih v ve&ji meri spremljata strah in ne-
gotovost, tudi do svoje bolezni pogosteje nasprotovalen odnos. Svoje Zivljenje s tezavo
prilagajajo zahtevam bolezni in o njej tudi neradi komunicirajo. Strah in negotovost
sta redna spremljevalca tistih bolnikov, ki se redko udejstvujejo v socialnem svetu in
kroni¢no bolezen teZje sprejmejo kot del sebe. Pri tem je pomembno omeniti, da se ob-
&utki strahu, nesposobnosti in negotovosti pogosto lahko omilijo, &e ima kroni&ni bolnik
stike s pomembnimi drugimi (druzina, prijatelji ...) in/ali moZnost socialne primerjave in
izmenjave z bolniki s podobnimi tezavami. Tak3ne stike bolniki lahko najdejo v drustvih
in skupinah za samopomo¢ ter s tem pridobijo ob&utek »sedenja v istem &olnu« (Ule
2003: 86).

Z nekaterimi anketiranci in anketirankami smo izpeljali tudi osebne intervjuje. Ti so
pokazali, da so nekatere izku3nje kroniénih bolnikov tako kompleksne in ve&plastne, da jih
ni mogoc&e obravnavati izkljuéno z analizo anketnih odgovorov. V prvem delu intervjujev
smo bolnice in bolnike zaprosili, naj z nekaj besedami opisejo prve ob&utke, potem ko
jim je zdravnik povedal za diagnozo. Dobra tretjina jih je pri tem vpradanju omenila, da
iih je bilo strah, zelo pogosto so omenili tudi ok, negotovost in neobvladljivost situacije,
nerazumevanje diagnoze ter nemo&. Nekateri bolniki in bolnice so se zbali stranskih
uéinkov pri zdravljenju in boleéin, ki spremljajo tovrstno bolezen.

V odgovorih je bilo zaznati tudi dolo&ene odzive zanikanja, kar je pri soo&aniju s kri-
znim Zivljenjskim dogodkom razumljivo. Nekateri so bili prepri€¢ani, da diagnoza ni prava,
drugi so povedali, da so dejstvo o diagnozi zelo tezko sprejeli. Mnogi so si zastavljali
vpradanja kot »Zakaj prav jaz2«, »Kaj sem storil/a, da je doletelo prav mene?«, »Zakaj
ze pri teh letihg«. Nekaj bolnic in bolnikov je na drugi strani s svojimi izjavami pozitivno
presenetilo. Starejsi gospod je povedal: »Saj pri teh letih ni ni¢ Eudnega, da me je doletelo.
Do sedemdesetega sem imel mir.« Podobno optimisti¢no pravi gospa srednjih let: »Sreéna
sem, da imam samo eno diagnozo.«

Sicer je zaznati zelo majhen delez bolnikov in bolnic, ki so diagnozo pri¢akovali. Ne-
kateri so zaradi predhodnega znanja vedeli, kaj pomeni boleéina v sklepih, diagnoza pa
ie bila le dokonéna potrditev njihovih bojazni. Zelo malo bolnikov in bolnic je na dejstvo
diagnoze odgovorilo z jezo, obupom in Zalostjo. Ena izmed bolnic pravi: »Seveda ne
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reagira$ z jezo in obupom Ze kar takoj, ¢e pa ne ves3, kaj te v resnici Eaka. Samo ugibas
lahko, kaj bo s tvojim Zivljenjem.«

V drugem delu intervjujev smo udeleZzenim zastavili vpra3anie, s katerimi besedami in
mislimi se tolaZijo, ko se znajdejo v tezki situaciji, povezani z njihovo boleznijo. Priblizno
petina jih je povedala, da ne potrebujejo tolazbe, da jim gre kar dobro in da so bolezen
sprejeli kot Zivljenjsko dejstvo. Ostali si pomagajo z razlig¢nimi mislimi in tehnikami. Kar
sedem je tak3nih, ki si v mislih za tolaZzbo reéejo »Jutri bo nov dan« ali »Jutri bo bolje«.
Zivijo za prihodnost in na tak na&in ohranjajo upanije v izboljsanje. Nekaj bolnic tudi
pravi, da si pomagajo z optimistiénim pogledom na svet, ker jim Zivljenje prikaZe z bolj
svetle plati. »Izkoristiti dan« in »Ziveti polno Zivljenje kljub bolezni« so tudi misli, ki neka-
terim izjemno pomagaijo. »Sreca je v majhnih stvareh, ki jih pogosto spregledamo,« pravi
starejSa gospa.

Nekaj udelezenih upa, da bo kmalu na voljo bolj uéinkovito zdravilo. Zaupanje
v medicinsko stroko nekaterim bolnikom pomaga pri rekonstrukciji reda v Zivljenju ter
zmanj$evanju negotovosti in strahu. »Tudi molitev pomaga,« sta se strinjali dve bolnici.
Ena izmed njiju pravi, da mora zdrZati zaradi otrok in da jih z boleznijo ne Zeli preve
obremenjevati. Mnogim vsekakor pomaga misel na svojce in pogovor z njimi. Predvsem
Zenske so najveckrat omenjale tolazbo svojcev in pomen dobrih odnosov z njimi.

Po drugi strani pa se moski bolniki raje zana3ajo nase. Gospod srednjih let pravi »Kjer
je volja, tam je moé« in pogumno vztraja kljub oviram. Nekaterim pomaga, &e se s ¢im
zamotijo, drugim pomaga jok, ker se s tem razbremenijo. Pri poteku kroni¢ne revmatiéne
bolezni nastopijo tudi obdobija, ko so boleéine nevzdrzne in spodbudne misli ne pomagajo
vel. »Takrat,« pove gospa v srednjih letih, »najbolj pomaga, &e se skusam s &im zamotiti.
Ni prav lahko, vendar vseeno trmasto vztrajam pri kakinem opravilu.«

Dve bolnici uporabljata tehniko meditacije in umirjanja. Mlaj$a od njiju svoj nadin
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 predstavlja$
tisto, kar si Zelis, odmisli§ 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:

Najveéje 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.

3.2 Faze strategij sooéanja s kroniéno boleznijo

V ¢&lanku nas je zanimalo tudi, ali na oblikovanje strategij sooanja s kroniéno bo-
leznijo vpliva koli¢ina €asa, ki je pretekla od bolnikovega seznanjenja z diagnozo. Ker
je kroni&nim bolnikom skupno vsakodnevno premagovanije tezav, ki jih prina3a tovrstna
bolezen, veina bolnikov séasoma rekonstruira svoj red v Zivljenju in simptome bolezni
normalizira do te mere, da njihovo Zivljenje postane bogato in osmilieno kljub trajni
oviranosti. »Bolnik potebuje &as, fizi¢ne in socialne izkunje ter nove samodefinicije, da
bi lahko na novo vzpostavil samopodobo in identiteto« (Charmaz 2003: 280). Hipotezo
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Koli¢ina €asa, ki je pretekla od bolnikovega seznanjenja z diagnozo, vpliva na oblikovanje
bolnikovih strategij sooéanja s kroni¢no boleznijo smo preverjali z zdruZevanjem neodvisne
spremenljivke v tri skupine:

Pred koliko &asa ste izvedeli za svojo diagnozo?
Do pred 2 letoma

Pred 3 leti do 12 let

Pred 13 leti in vec

Za ugotavljanje razlik v strategijah soo&anja s kroniéno boleznijo med skupinami bol-
nikov glede na &as, ki je pretekel od seznanjenja z diagnozo, smo uporabili enosmerno
analizo variance s Tukey HSD post hoc primerjavo (preizkus za ugotavljanje razlik med
aritmetiénima sredinama dveh skupin). Primerjava je pokazala, med katerimi pari skupin
so pomembne razlike. Analiza kaze, da obstajajo statistiéno pomembne razlike med
bolniki glede na &as, ki je potekel od njihovega seznanjenja z diagnozo, in oblikovanjem
nekaterih strategij soo&anija s kroniéno boleznijo. Pri spremenljivki »vklju€enost v socialno
okolje« zna3a F(2,47) 9,811 in signifikanca 0,000. V izragunu je razvidna primerjava
med bolniki, ki imajo diagnozo dve leti ali manj, in bolniki, ki za diagnozo vedo dve leti
ali veé. Signifikanca kaze 0,000, kar pomeni, da bolniki, pri katerih sta od seznanitve
z diagnozo potekli dve leti ali manj, izraZajo pomembneije visjo stopnjo vkljuenosti v
socialno okolje od bolnikoy, ki so za diagnozo izvedeli pred dvema letoma ali vel.

Tabela 4: Tukeyjeva HSD-primerjava za vpliv asa na strategije sooéanja z boleznijo

Odvisna
spremen- (1) Eas (J) Eas Standard- 95 % Interval
liivka diagn. diagn. | Razlika (I-J) | na napaka = Sig. zaupanja
Spodnja | Zgornja
meja meja
°f23|;° 52911(*) | 12231 ,000 2331 | 8251
do 2 let
1let  g3a25() | 4716 013 0781 | 7904
Vkljuéenost In vec
v socialno do2let | -,52911(%) 12231 ,000 | -,8251 -,2331
okolje od 3 do 13 let
12 let . . -,09486 13773 771 -,4282 ,2385
in ved
13 let do 2 let | -,43425(%) 14716 ,013 -,7904 -,0781
in veé 0?23|:10 ,09486 3773 | 771 -,2385 ,4282

Predpostavljali smo, da bodo bolniki, ki se z boleznijo soocajo dalj Easa, razvili tudi
vi§jo stopnjo vklju&enosti v socialno okolje in Zivljenjski stil bolje prilagodili zahtevam
bolezni. Rezultati so pokazali, da obstajajo razlike med bolniki, ki se z boleznijo sooéajo
manj ¢asa (do dve leti), in bolniki, ki imajo bolezen ve¢ kot dve leti. Preseneéa pa poda-
tek, da bolniki, ki se z boleznijo spopadajo manj &asa, izrazajo pomembno visjo stopnjo
vkljuenosti v socialno okolje kot ostali. Vigjo stopnjo vkljuéenosti v socialno okolje si lahko
razloZimo s tem, da taksni bolniki e nimajo hujsih zunanjih znakov bolezni, verjetno so
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bol; gibljivi kot dolgoletni bolniki, zaradi &esar laze in uspedneje ohranjajo nadin zivljenja,
ki so ga Ziveli pred nastopom bolezni.

3.3 Sprejemanije in iskanje pomo¢i

Raziskave kazejo, da so bolj izobrazeni bolniki obenem tudi bolj zahtevni bolniki (Ule
2003). Ti pogosteje sprejemaijo in uporabljajo vire pomodi, kot so pogovori s svojci, izme-
njava informacij prek interneta, iskanje mnenja drugega zdravnika ter pogovor in druzenije
z ljudmi, ki imajo podobne teZave, zato smo na podlagi teoreti¢nih okvirov izpeljali tretjo
hipotezo: Stopnja izobrazbe vpliva na bolnikovo sprejemanje in iskanje pomo¢i v zvezi z
boleznijo. Pri opredelitvi odvisnih spremenljivk smo se osredotoéili na socialne vire pomogi,
kot so zdravstvene ali socialne institucije (formalni viri) ter neformalne socialne mreze, kot
so druZing, prijatelji, sosedie, kolegi. Zanimalo nas je tudi, ali obstajajo statistiéno pomemb-
ne povezave med stopnjo izobrazbe bolnikov in naslednjimi odvisnimi spremenljivkami:
komunikacija z drugimi o bolezni, pogovor s svojci, ¢lanstvo v drutvu, uporaba interneta
za komunikacijo o bolezni, iskanje strokovne psiholoske pomoc¢i, uporaba alternativne
medicine in iskanje drugega mnenja.

Tabela 5: Odvisne spremenljivke v kategoriji »sprejemanije in iskanje pomo¢i«

SPREMENLJIVKE

INDIKATORJI

Komunikacija z
drugimi o bolezni

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

Pogovor s svojci

S svojci ali prijatelji se lahko pogovorim o svojih tezavah.

Drudtva

PridruZil/a sem se drustvy, ki zdruZzuje ljudi s podobnimi zdravstvenimi

tezavami (na primer Drudtvo revmatikov Slovenije).

Uporabljam internet za komunikacijo z ljudmi s podobnimi

Uporaba interneta R .
zdravstvenimi tezavami.

Strokovna
psiholodka pomoé

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

Vsaj enkrat sem Ze poskusil/a zdravljenje z alternativno medicino
(sem sodijo dieta, post, zelid&a, masaza, kiropraktika, bioenergija,
meditacija, akupunktura, joga, homeopatija).

Alternativna
medicina

Vsaj enkrat sem Ze poiskal/a drugo mnenje

Drugo mnenje (mnenje drugega zdravnika).

Stopnjo povezanosti med izobrazbo ter bolnikovim sprejemanjem in iskanjem pomo¢i
smo preveriali s Pearsonovim?-testom in Cramerjevim V-koeficientom. Rezultati so pokazali,
da obstaja srednje mo&na povezanost pri dveh odvisnih spremenljivkah »Uporaba interneta
za komunikacijo z ljudmi s podobnimi zdravstvenimi tezavami« in »Iskanje drugega mnenja
(mnenja drugega zdravnika)«. Pri preverjanju povezanosti s prvo odvisno spremenljivko
(uporaba interneta) je signifikanca zna3ala 0,011, kar ustreza kriteriju manje ali enako
0,05. Cramerijev koeficient znasa 0,478, kar pomeni srednje mo&no povezanost med spre-
menljivkama. Za visje izobraZene bolnike velja, da bodo bolj verjetno uporabljaliinternet
za komunikacijo z ljudmi s podobnimi zdravstvenimi tezavami. Podatek lahko pripisemo
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tudi dejstvu, da so ti bolniki bolj verjetno mlajsi in imajo ve¢ moZnosti za pridobitev visje
izobrazbe.

Nadalje je analiza pokazala, da bolj izobraZeni bolniki pogosteje poicejo drugo
mnenje; o bolezni se torej informirajo na ve& mestih in na veg alternativnih naginov. Pri
preverjanju povezanosti med odvisno spremenljivko (iskanje drugega mnenija) in izobraz-
bo je signifikanca zna3ala 0,030, kar ustreza kriteriju manjse ali enako 0,05, Cramerjev
V-koeficient pa 0,423, kar pomeni srednje mo&no povezanost med spremenljivkama. Ti
bolniki, kot so pokazali rezultati preverjanja prve hipoteze, svojo bolezen lazje sprejmejo
in se v ve&ji meri vklju€ujejo v socialno okolje. Po drugi strani je verodostojen tudi poda-
tek, da stopnja izobrazbe ne vpliva na pogostnost iskanja strokovne psiholoske pomod;i,
uporabo alternativne medicine in vélanjevanije v drustva.

Bolnik s kroni¢no boleznijo se bo laZje soocal s svojimi tezavami, ¢e bo od pomembnih
drugih prejemal pozitivne, spudbudne informacije, zato so bolnikovi stili prilagajanja v
veliki meri povezani z viri pomogi, ki so bolniku na voljo. Prav tako bo lazje rekonstruiral
svojo samopodobo, ¢e bo izkusnje delil z ljudmi, ki so zboleli za isto boleznijo, ali pa
svojo bolezen bolje sprejel in jo razumel, &e se bo temeljito pogovoril s svojim zdravnikom.
Podporno komuniciranije tako nudi pomog, ki na bolnika deluje terapevtsko, razbremenilno
in spodbudno. Vsi bolniki pa vsekakor ne i¥¢ejo podpore enako intenzivno in o svojih
tezavah razli¢no komunicirajo. Bolj izobraZeni bolniki za komuniciranje o svojih teZavah
veckrat uporabljajo splet, pogosteje poiséejo drugo mnenje, vegji pomen pripisujejo
komunikaciji s svojci in imajo tudi sicer bolj razvito socialno mreZo.

V osebnih intervjujih smo udeleZene vpradali tudi, ali si Zelijo ve¢ pomodi pri tezavah,
ki spremljajo njihovo bolezen. Dve tretjini bolnikov in bolnic je s pomo¢jo, ki jo prejmejo
od svojcev, prijateljev in medicinskega osebja popolnoma zadovoljnih. Med preostalimi
pa so udeleZeni najveckrat potozili, da pogredajo zdravnikovo pomo¢, pri cemer ome-
njajo zdravnikovo razumevanije in vZivljanije v situacijo, bolj3i dostop do zdravil (nekaterih
zdravil ni mo& dobiti, preden bolnik ne preizkusi drugih) in ve&jo dostopnost do informacij
o zdravilih. Tudi rezultati anketiranja kaZejo, da je kar 44 % bolnikov nezadovoljnih s ko-
munikacijo s svojim zdravnikom. Kot najpogostejsi razlog za nezadovoljstvo so anketiranci
navedlito, da si zdravnik za obravnavo bolnika ne vzame dovolj Easa, sledi nerazumljivost
strokovnih izrazov in to, da se zdravnik ne vZivi dovolj v bolnikovo situacijo.

Nekateri udelezeni so v raziskavi omenili, da bi bilo ve&jo informiranost mogoce doseci
z bolje organizirano pomogjo strokovno usposobljenih delavcev. Bolniki in bolnice imajo
sicer na voljo veliko raznolikih virov informacij o bolezni, vendar pa se je zaradi tega
med vsemi informacijami (zdravnikova navodila, informacije na spletu, nasveti svojcev ...)
tezko znaiti, ker so dologene lahko zavajajode, pomanikljive ali pa podane na napagen
nadin.
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4 Zakljucki

V ¢&lanku smo pokazali, da je bolnike, ki trpijo za kroniéno revmatiéno boleznijo,
mogode razvrstiti v ve& skupin glede na njihove strategije soo&anja z boleznijo. Rezultati
analize kazejo, da bolniki, ki so po seznanjenju z diagnozo aktivno iskali informacije in
se o svoji bolezni pouéili, izraZajo veéjo stopnjo vklju€enosti v socialno okolje kot drugi
bolniki. Ti bolniki aktivno is&ejo odgovore na vprasanja in dileme o bolezni ter se tudi
sicer laZje in raje vkljuéujejo v socialno okolje.

Po drugi strani je analiza pokazala, da so se tisti bolniki, ki so v najvedji meri izrazali
strah in negotovost ob postavlijeni diagnozi, tudi kasneje manj vkljuevali v druzbene
odnose. Bolnike s kroni&no revmatiéno boleznijo poleg hudih simptomov bolezni lahko
spremljajo 3e neodobravanje druzbe (stigmatizacija), neempati¢en odnos bliznjih ali
pa nerazumevanje simptomov bolezni; zato se nekateri bolniki na bolezen odzovejo s
strahom, negotovostjo in socialno izolacijo.

Pri laj¥anju vsakodnevnih tezav so bolnikom in bolnicam v najveéjo pomo¢ svojci,
predvsem &e znajo na pomo¢ priskoéiti z razumevanjem in empatijo. Nekateri navajajo,
da jim izjemno pomaga umirjanje in meditacija, pogovor s samim seboj, molitev ali pa
preprosta opravila, ki jih zamotijo in odvrnejo od razmisljanja o bolezni.

Pri uspesnem sooéaniju s kroni¢no boleznijo je pomemben tudi &as, ki je pretekel od
seznanjenja z diagnozo. Bolniki in bolnice, ki se z boleznijo sooé&ajo dalj Easa, so razvili
vi§jo stopnjo vkljuéenosti v socialno okolje in Zivljenijski stil bolje prilagodili zahtevam
bolezni. Ceprav je &as, ko se posameznik seznani s hudo in trajno boleznijo, za vsakogar
stresen in prelomen Zivljenjski dogodek, se vecina bolnikov in bolnic séasoma navadi na
tezave, ki jih vsakodnevno spremljajo. Ko kroni&ni bolnik rekonstruira red v svojem Zivlje-
nju in simptome bolezni normalizira do te mere, da njegovo Zivlienje postane bogato in
osmisljeno kljub trajni oviranosti, lahko trdimo, da se je bolnik uspe3no soo¢il z boleznijo.
V &lanku smo ugotovili tudi, da obstaja statisti¢éno znadilna povezanost med izobrazbo
in naginom iskanja informacij o bolezni. Za vi3je izobrazene bolnike velja, da bodo bolj
verjetno uporabljali internet za komunikacijo z ljudmi s podobnimi zdravstvenimi tezavami.
Bolj izobrazeni bolniki pogosteje poiicejo drugo mnenije; o bolezni se torej informirajo
na ved mestih in na ve& alternativnih naéinov. Bolnikovi stili prilagajanja bolezni pa so
vsekakor v veliki meri povezani tudi z viri pomodéi, ki so bolniku na voljo. Ker vsi bolniki ne
i$¢ejo pomoéi enako intenzivno (bodisi imajo na voljo premalo viroy, jih ne znajo uporabiti
ali pa ne Zelijo zaprositi za pomog), je na tem mestu treba poudariti, da sta dostopnost in
razumljivost podajanja informacij o bolezni ter zdravljeniju kljuénega pomena.

Nekateri bolnikiin bolnice so tako izrazili Zeljo, da bi potrebovali verodostojne informacije
glede moznosti zdravljenja, saj ne vedo, zakaj jemljejo dologena zdravila, ki imajo hude
stranske uginke, do drugih zdravil pa nimajo dostopa. Sele s pogovorom z drugimi bolniki
so lahko nasli odgovore na nekatera vpradanja. Bolj kot so bili seznanjeni z moznostmi
zdravljenija, bolj varne so se poéutili ob sprejemanju odloéitev v zvezi s svojo boleznijo.

Informiranost o bolezni je izjemno pomemben dejavnik, ki vpliva na splosno zado-
voljstvo bolnikov. Bolj informirani in izobraZeni bolniki so pokazali vecje zadovoljstvo in
so se z boleznijo tudi na splo$no bolje sooali. Glede na to, da e &as, ki ga ima bolnik
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na voljo za komunikacijo z zdravnikom, omejen, bi bilo na podrogju tovrstne druzbene
problematike ustrezno in zaZeleno bolnikom ponuditi moZnost izobraZevanija in svetovania,
saj se v danasnjem svetu presezka informacij ve&ina bolnikov tezko orientira, najveckrat
pa ne zmore priti do tistih pravih in verodostojnih.

Ker zdravljenje kroni¢nih bolezni ne pomeni le laj$anja simptomov z zdravili in redno
obiskovanje zdravnika, se lahko kronigni bolniki sre€ujejo z negotovostjo, strahom in ne-
razumevanjem druzbe za njihove teZave. Obisk pri zdravniku te teZave le redko olajia,
saj se mora zdravnik v prvi vrsti posvetiti fiziéni obravnavi bolnika. Tako skua bolnik naijti
razumevajo& pogovor v okrilju svoje druzine, prijateljev in podobno mislecih. Pogosto pa
se zgodi, da celo v krogu svojcev ni mo& naijti resniéne empatije, saj tudi svojci Zivijo svoje
zivljenje, se ne zmorejo vZiveti v situacijo ali pa jim bolnik preprosto ne Zeli biti v breme.
Za resnicen vpogled v problematiko dozivljanja kroniéne bolezni je tako treba presedi
strogost biomedicinskega modela. Poleg medicine, kateri pri zdravljenju nasih bolezni
$e vedno najbolj zaupamo, je treba bolnike s kroniénimi boleznimi obravnavati tudi s
psiholodkega in socioloskega vidika. Nekatera podrog&ja komuniciranja v zdravstvu bi
bilo smiselno dopolniti tudi z drugimi, druzboslovnimi vidiki pomogi bolnikom. Komuniko-
loske perspektive zdravljenja bi bolnikom pomagale pri odlo&anjy, jim svetovale in nudile
verodostojne informacije, poslediéno pa bi zmanjiale preobremenjenost zdravnikov in
dopolnile vrzeli v informacijskem segmentu. Tudi Boyer (2010) utemeljuje, da bi z vecjo
dostopnostjo informacij o zdravljenju in komunikacijo z bolniki, ki tak3ne storitve najbolj
potrebujejo, v prvi vrsti pomagali bolnikom pri strategijah obvladovanja bolezni, nadalje
pa tudi celotnemu zdravstvenemu sistemu (manjse éakalne vrste, razbremenjenost zdrav-
nikov in ostalega medicinskega osebija).
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SUMMARY

The article is based on an analysis of the experiences of chronic disease patients,
strategies for coping with a crisis life even and designing of strategies for managing the
disease. The main starting point of the article is that the onset of a chronic disease can
represent a significant shift in the life of an individual, which is commonly linked to uncer-
tainty, social isolation, stigmatisation and a lifetime of dealing with pain. Chronic disease
patients must strive to find the meaning of life all over again, despite various hurdles put
in front of them, reconstruct the order in their lives as well as rebuild their self-image.

In our analysis we focused on the experiences of patients with chronic rheumatic dis-
ease, in which severe joint pain, progressively reduced dexterity or invalidity and in some
cases also visible deformation of the joints are common. The main goal and purpose of the
analysis was to provide an insight into the way patients experience chronic disease: how
do patients cope with the disease, how do they adapt it to their lifestyle and to which extent
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and manner does the disease affect their lives. Our starting point was the presumption
that some patients cope with the disease in a different way as others, therefore we tried
to provide an answer to one specific question, what influences each patient’s approach
to coping with the disease.

The results of the analysis show that patients which suffer from chronic rheumatic
disease can be categorized into several subgroups with respect to their disease coping
strategies. Those patients, who upon being diagnosed, actively sought out information
about the disease and educated themselves about it, experience a higher level of social
inclusion as compared to other patients. These patients actively seek answers regarding
their disease and as a consequence fit more easily into their social environments. On the
other hand, patients which when diagnosed expressed fear and uncertainty, also proved
to have less social interactions later on.

Next of kin, especially those with good understanding and empathy are of most help
to patients when trying to ease everyday issues and overcome difficulties. Relaxation
and meditation, self-reflection, praying and simple choirs are some of the most commonly
pointed out tools that patients use to distract themselves from thinking about the disease

Animportant factor when it comes to success in dealing with chronic disease is the time
that has passed since diagnosis. Patients that have been living with the disease longer,
usually have a higher level of social inclusion and a better adaptation of their lifestyle to
the disease. Once a chronic disease patient manages to reconstruct the order in their life
and normalize the symptoms of the disease to such an extent that his or her life becomes
once again rich and meaningful despite a long term disability we can safely conclude
that the patient has managed the disease successfully.

In the article we show that there is a statistically significant correlation between the
level of education and the approach to finding information on the disease. In the case of
more educated patients it is more likely, that they will use the internet for communicating
with people with similar health issues. These patients also commonly tend to ask for a
second opinion on the disease, thus informing themselves using various sources and tools.
Due to the fact that all patients do not seek assistance equally intensively it is important
to emphasize that any information on the disease and treatment options has to be both
easily accessible as well as easily understandable.

Being informed about the disease is an extremely important factor with a high level of
influence on the overall satisfaction of the patients. Taking into account that the time each
patient has at their disposal for communication with his or her physician is limited it would
certainly be welcome and smart to address this social issue by providing counselling and
education to the patients, especially since in today’s world, crowded with information,
many patients hard it difficult to filter out what is relevant and accurate.

Therefore in order to get a true insight into the problematic of living with chronic disease
we need to reach over the limitations of the biomedical model. Alongside the medical ap-
proach, which remains the main approach in dealing with disease, patients with chronic
disease must also receive professional support from a psychological and sociological point
of view. Some fields of communication in health care should be logically completedwith
other, sociological aspects of patient assistance. Communicological treatment perspectives
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could help patients in decision making, offer them counsel and reliable information and
as a consequence lower the burden on the physicians while filling out the deficiencies in
the information segment.
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