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dnevnega Zivljenja

Izvleéek — Predstavljena je Studija primera tetraplegika po pro-
metni nezgodi. Obravnavana je kakovost Zivljenja na domu s
stali§¢a teorij zdravstvene nege Virginije Henderson, Caliste
Roy in Dorothee Orem. Tematika kakovosti Zivijenja je tesno
povezana z modelom obcutljivosti in stresa. S teoreticnega vi-
dika se dotika invalidnosti kot vzroka stiske, ter socialnega oko-
lja, predvsem druZine in druZinskih konfliktov ter svetovalnega
dela v druZini, ki v raziskavo ni bila zajeta. Preiskovanec ima
zadovoljene tako materialne in neosebne ter socialne potrebe
kakor tudi potrebe po osebnem razvoju. V treh letih po poskod-
bi je razvil pozitivno samopodobo. Lahko zakljudim, da pre-
iskovanec Zivi kakovostno Zivljenje. Iz te Studije ni mogoce de-
lati posploSitev na populacijo.

Uvod

Para- in tetraplegija je posledica, ki jo pusti nepo-
pravljiva poskodba hrbtenice. Na Institutu za rehabili-
tacijorepublike Slovenije (IRSR) je povprecna primar-
narehabilitacija od 4 do 6 mesecev, na¢eloma pa zdrav-
stveni tim zagovarja stali§Ce, naj invalida zadrZijo na
rehabilitaciji vse do tedaj, ko $e opazijo napredovanje.

Stopnja rehabilitiranosti je odvisna od obseZnosti
okvare, starosti invalida, gmotnih in socialnih razmer
doma, stanovanjskega poloZaja, druZinskega in zakon-
skega stanu, od arhitekturnih ovir.

Po poskodbi, med in po rehabilitaciji se zacne »no-
vo Zivljenje«, vendar bolj odvisno in na invalidskem
vozic¢ku. »Novo Zivljenje doma« pomeni veliko spre-
membo — spremeni se oZje in §irse okolje, svojci, naj-
bliZji in prijatelji. Pomemben del novega zivljenja pred-
stavlja zdravstvena nega para/tetraplegika, saj so in-
validi vezani na invalidski vozicek in posteljo.

Odpust iz bolnis$nice v domace okolje pomeni za
para/tetraplegika po dolgem zdravljenju veselje, ob
enem pa bojazen, kako se bo znasel v domacem oko-
lju in kako ga bodo sprejeli svojci. PatronaZzna medi-
cinska sestra (PMS) naj se (pred odpustom) seznani s
svojci, jim svetuje ali pomaga, ter jih pripravi na to, da
bodo nudili para/tetraplegiku psihi¢no in fizi¢no pod-
poro ter pomo¢ pri vkljuéevanju v druzbo.

DESCRIPTORS: quadriplegia; quality of life; activities of daily
living

Abstract — The article describes a case study of a tetraplegic
patient. It focuses on the interpretation of the patient’s quality
of life after an accident from the viewpoint of the theories of
Virginia Henderson, Calista Roy and Dorothee Orem. Quality
of life is closely connected to the model of sensitivity and stress;
it deals with invalidity as the cause of a crisis, and with the
social environment, in particular with the family and family
conflicts, and brings advice on how to work with the family.

Melinda Kurtz (1993) govori o u¢enju neodvisnosti
posameznika s poSkodovano hrbtenico. Velik pomen
daje pravilni zdravstveni in lai¢ni negi. Pomembno je
tudi delo druZine — za in s tetraplegikom.

Kadar se splo$no zdravstveno stanje para/tetraple-
gika izboljsa, e se je para/tetraplegik pri negi in reha-
bilitaciji osamosvojil, e so svojci sposobni prevzeti
nego, sprejme ¢ eno »vlogo« v novem Zivljenju, vlo-
go invalida.

Pojem invalid ima mocan negativen prizvok in za-
znamuje nosilca kot manj vredno ali nepopolno ose-
bo. Zato se ljudje pogosto upirajo sooc¢anju z bolezni-
jo ali njenimi posledicami, kadar bi to zanje pomenilo,
da so oznaceni kot invalidi. To doZivijo kot izgubo
svoje identitete, kot odrinjenje v neko posebno, od dru-
gih oddeljeno skupino, kot razvrednotenje. Zavedati
se moramo, da zaradi staranja in boljSega zdravstve-
nega varstva okoli nas Zivi vse ve¢ ljudi, ki so kroni¢-
no bolni, pri tem ne smemo pozabiti na njihovo kako-
vost Zivljenja (Radonji¢-Miholi¢,1994).

Kakovost Zivljenja

Pojem kakovost Zivljenja vklju¢uje poleg material-
nih tudi nematerialne in kvalitativne vidike Zivljenja.
S tem pojmom oznacujemo stopnjo razvitosti celotnih
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Zivljenjskih pogojev v doloceni druzbi. Loditi mora-
mo med pojmi Zivljenjski standard, Zivljenjska raven
in kakovost Zivljenja. Razlika je v tem, da se termina
Zivljenjski standard in Zivljenjska raven uporabljata
predvsem kot ekonomski kategoriji in pomenita zado-
voljevanje materialnih, kvantitativnih potreb.

V sodobnih drZavah blaginje ali socialnih drzavah
naj bi bili kakovostni Zivljenjski pogoji pravica vsake-
ga posameznika. Vsi ljudje naj bi imeli enake moZno-
sti za izobraZevanje, zaposlovanje, pristop do zdrav-
stvenih in socialnih storitev, materialnih in kulturnih
dobrin in rekreacije.

Kakovost lahko merimo na ve¢ nainov. Pomemb-
ne vrednote kakovosti Zivljenja so: zdravje, znanje,
socialna varnost, socialna integracija, zadovoljstvo ter
moZnosti za upravljanje z viri, ki jih posamezniki in
druZine potrebujejo za zadovoljevanje svojih potreb.
Teh dobrin z ekonomskimi kazalci ni mogoce izmeri-
ti, kajti pri merjenju kakovosti Zivljenja je potrebno
upostevati nematerialne in socialne prvine in zanje po-
iskati ustrezne kazalce. Razumljivo je, da je zdravje
osnovna prvina kakovosti Zivljenja, je pravzaprav po-
goj za kakovost in obenem kazalec ravni druzbenega
razvoja (Boh, 1988).

V okviru socialne psihologije je kakovost Zivljenja
opredeljena na razli¢ne nacine:

— kot (ne)zadovoljstvo z doseZenimi Zivljenjskimi
okoli$¢inami;

— kot blaginja, ki je povezana s Custvi in ob¢utki po-
membnimi za Zivljenje;

— kot stopnja zadovoljstva z Zivljenjem kot merilo raz-
hajanja med dejanskimi in Zelenimi okoli§¢inami.

Bachova in McDanielova (1993) govorita o kako-
vosti Zivijenja tetraplegika. Naredili sta $tudije prime-
rov s 14 invalidnimi osebami (12 moskih in 2 Zenski),
vsi so imeli poSkodbo med (vratnimi vretenci) C4 in
C8. Starost vklju€enih v Studijo je med 21 in 53 let.
Reprezentativni vzorec je pokazal, da so se poskodo-
vali predvsem v prometu in $portu. Cas, ki je potekel
od poskodbe, je od 1 leta in 9 mesecev do 15 letin 9
mesecev. Posnetke intervjujev sta analizirali in identi-
ficirali komponente kakovosti Zivljenja. Njune ugoto-
vitve so pokazale, da vplivajo na kakovost Zivljenja
tetraplegika: notranja moc¢ za preZivetje, finance (pla-
¢ati nego, zavarovanje), odnosi (pomembni svojci in
prijatelji), produktivnost in sluzba (vkljucenost v de-
lovni proces, delo), raven aktivnosti, samozavest, ne-
odvisnost (mobilnost, subjektivno sprejemanje samo-
stojnosti), zdravje (prisotnost oziroma odsotnost zdrav-
stvenih tezav).

Allardtova konceptualizacija

Za Allardtovo konceptualizacijo kakovosti Zivlje-
nja je znacilno, da razSirja raziskovanje Zivljenjske rav-
ni tudi z analizo Zelja in zadovoljstva ljudi z danimi

Zivljenjskimi pogoji. V tem tipu raziskav je poudarjen
tudi pomen ¢lovekovih potreb. Tovrstna raz§iritev ok-
virov raziskovanja zajema razline potrebne pogoje
razvoja ljudi, vkljucuje pa tudi tiste, ki se nanaSajo na
¢lovesko nezmoZnost preZivetja, izogibanje siromast-
vu in odtujitvi ter poudarja povezanost z drugimi ljud-
mi.

»Imeti«, »ljubiti« in »biti« so temeljni stebri, na ka-
tere se navezujejo pogoji, ki zagotavljajo obstoj in raz-
voj ¢loveka, merijo pa se lahko z objektivnimi in sub-
jektivnimi kazalci (tab. 1).

Tab. 1. Kazalci Zivijenjskih pogojev.

Objektivni kazalci
1. Objektivna merila
Zivljenjske ravni in
ekoloskih razmer.

Subjektivni kazalci

4. Subjektivni obcutki
(ne)zadovoljstva z
Zivljenjskimi pogoji.
5. (Ne)sreca —
subjektivni ob&utki o
socialnih odnosih.

»Imeti«
(materialne in
neosebne potrebe)

»Ljubiti«
(socialne potrebe)

2. Objektivna merila
odnosov z drugimi
ljudmi.

»Biti«

(potreba po
osebnem razvoju)

3. Objektivna merila
odnosov do druzbe
in narave.

6. Subjektivni obcutki
0 odtujenosti in
osebnem razvoju.

Materialne razmere v smislu »imeti« se merijo s ka-
zalci, kot so: gmotni viri, bivalne razmere, zaposlitev,
delovne razmere, zdravje, izobrazba. Kakovost biolo-
Skega in fizicnega okolja je prav tako pomemben se-
stavni del blaginje, ki se najprej izraZa v stopnji in
naravi onesnaZenega zraka, vode in zemlje.

Pojem »ljubiti« se nana3a na stike z drugimi ljudmi
in na oblikovanje druZbene identitete, kazalci teh po-
treb pa merijo odnose in stike v lokalni skupnosti, odno-
se v druZini in sorodstvu, pristna prijateljstva, odnose
in stike med €lani razli¢nih zdruZenj in organizacij ter
odnose s sodelavci na delovnem mestu.

Pojem »biti« opredeljuje potrebo po vklju¢enosti v
druzbo in skladnem Zivljenju z naravo, kjer je njegova
pozitivna skrajnost osebni razvoj, negativna pa odtu-
jenost in se meri s kazalci sodelovanja pri odlo¢anju
in dejavnostih, ki vplivajo na posameznikovo Zivlje-
nje, s politi¢no dejavnostjo ter moZnostmi za dejavno
preZivljanje prostega ¢asa, za smiselno delo in uZiva-
nja v naravi.

Gre za primerjavo med razpoloZljivimi viri in tem,
v kolik8§ni meri omogocajo zadovoljitev posamezni-
kovih potreb in Zelja.

V kakovosti Zivljenja se zdijo pomembne tri klasi-
fikacije temeljnih potreb:

— Maslow — temelji na razlikovanju med fizioloSkimi
potrebami, po varnosti, pripadnosti, spoStovanju se-
be in drugih ter samoaktualizaciji.

— Allardtova — temelji na materialnih (»imeti«), soci-
etalnih (»ljubiti«) in osebnostnih (»biti«).

— Galtung — klasifikacija potreb na blaginjo, varnost,
samoidentiteto in svobodo.
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Sklepamo lahko, da pomeni nizek oziroma neza-
dostni nadzor virov, pomanjkanje sredstev za zadovo-
ljitev potreb, s tem pa tudi (pre)nizko kakovost Zivlje-
nja. Pomembno je raziskovanje kakovosti Zivijenja, ki
temelji na individualni ravni v obeh vidikih — tako de-
janskih kot Zelenih (Novak, 1996; Svetlik, 1996).

Posameznik in socialni svet

Ljudje za svoj razvoj in obstoj bistveno potrebuje-
mo sodelovanje drugih ljudi oziroma gradimo svojo
zavest in duSevno strukturo s tem, ko postanejo nasi
medsebojni odnosi sestavina naSe zavesti in dusevnih
struktur, ko jih ponotranjimo. Te procese se da najbo-
lje pojasniti z domnevo, da si posameznik nenehno
gradi svoj model socialnega sveta in podobo sebe v
tem modelu. S pomocjo teh predstav in shem posame-
znik usmerja svoje delovanje v svetu in gradi svoje
odnose do drugih oseb, do fizi¢nega sveta in do same-
ga sebe. Model socialnega sveta je splet kognitivnih,
afektivno-emocionalnih in motivacijskih dejavnikov.
Bistveno pri procesu socialne dejavnosti ljudi je, da
pozna dva nujna pola: individualni pol, posameznike,
ki so sposobni zavestnega zanaSanja nase in ki se za-
vedajo zanaSanja drugih ljudi nanje, ter druZbeni pol —
pol socialne situacije, ki imajo relativno zakljucen in
relativno enoten pomen za udeleZence v dolocenih so-
cialnih interakcijah.

Posameznik razvije bolj ali manj povezano celoto
predstav o sebi, o svojih tipi¢nih socialnih naravnano-
stihin strategijah. To imenujemo sebstvo (self) ali iden-
titeta, samopodoba, socialni jaz. Samospo§tovanje po-
meni ohranjane samega sebe kot relativno samostojne
socialne enote. Posameznik na osnovi svojih relativno
trajnih odnosov do samega sebe zgradi predstavo o
sebi (self esteem), ki je osebni nacin kategoriziranja in
definiranja samega sebe. Dimenzije druzbenega ume-
S¢anja subjekta — brez vpliva od zunaj se ne bi niti
pojavil niti ohranil jaz, subjekt, osebnost in brez tega
se ne bi pojavile in ohranile strukture, institucije, druz-
beni sistemi (Nastaran-Ule, 1994).

Frustracije, konflikti, problemi in teZave — vse to so
do dolocene mere normalni Zivljenjski pojavi. V zmerni
obliki nas spodbujajo, ¢e pa se pojavljajo prepogosto,
nas obremenjujejo — posledica tega je stres.

Posebna oblika duSevne obremenitve je duSevna kri-
za, ki pomeni hudo osebnostno obremenitev, ki je na-
vadno trajneja. Navadno jih povzrocijo dogodki, ki
pomenijo nepri¢akovane in velike Zivljenjske spre-
membe (invalidnost) in se jim teZko prilagodimo (vpli-
va tudi na samopodobo) (Musek, 1993).

TeZnja vsakega posameznika je, da si zgradi ¢im
bolj pozitivno samopodobo, ki se po moZnosti ohranja
skozi €as in dograjuje z novimi pozitivnimi elementi
(Nastran-Ule, 1994).

Soocdanje z obremenitvami je tem uspesnejie, ¢im
bolj je usmerjeno k problemu. Dostikrat ovir ni mogo-
¢e odstraniti, takrat najdemo resitve, kot so: preusme-

ritev k drugemu cilju, odloZimo reditev, odloZimo ¢as
reditve...

Seveda je tudi od osebnostnih znacilnosti posame-
znika odvisno, kako se bo spopadel s stresi in drugimi
psihi¢nimi obremenitvami in od njih je odvisno, kak-
en bo izid tega spoprijemanja (Musek,1993).

Model obcutljivosti in stresa

V pojasnilih o nastanku simptomatskega vedenja si
nasprotujeta dva modela: individualni in sistematsko-
teoretiCni. Oba izhajata iz stali$ca, da obstaja poveza-
nost med simptomi in interakcijo v druZini. Problem-
sko vedenje nastane, ko doZivljamo obremenilne situ-
acije in stresne trenutke, manjkajo pa drugi dejavniki,
ki bi ublazili u¢inek teh dogodkov.

Posameznika in interakcijo je najbolje razumeti kot
dva v bistvu enakovredna ¢lena, ki imata vsak svoj
vpliv. V nekaterih situacijah ima posameznik dominant-
no vlogo nad interakcijo, v drugih okoli$¢inah pa inte-
rakcija nad posameznikom. Enak odnos obstaja med
posameznikovimi dejavniki in dejavniki odnosov, vi-
dimo tudi med dejavniki odnosov in okolja (sl. 1).

Ranljiv posameznik <-—> Stres v druZini

Medsebojni vpliv

J Izolirano opazovanje
druZine

Izolirano opazovanje
posameznika Opazovanje
posameznika

skozi njegove odnose

z okolico

S. 1. Medsebojni vpliv med posameznikom in druZino.

Ce izhajamo iz modela ob&utljivosti in stresa, smo
postavili teoreti¢ni temelj za plodno sodelovanje vec
znanstvenih disciplin, ker je predviden prostor za po-
sameznikov vpliv na okolje kot vpliv na posameznika
(sl. 2). Med drugimi naj samo omenim vpliv druZine
na posameznika.

Osebnostne  Pomembni  Sociaino-ekonomski  Pomembni
znacilnosti dogodki status dogodki
Zivljenjske_> Posameznikova |— Delovanje Ustroj
izkugnje ranljivost -— druzine druzine
Vpliv Mozne Izbor Socialna
genetike pomanjkljivosti partnerja podpora
(invalidnost)

SL. 2. Dejavniki, ki imajo doloen vpliv na posameznika.

DruZina ima dve vlogi:

— prva je usmerjena navznoter in vsebuje psihosoci-
alno za3Cito in razvoj partnerjev ali druZinskih ¢la-
nov;

— druga je obrnjena navzven, proti vedji celoti, ki jo
sestavljajo druZine in Zivijenjske skupnosti.
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Torej ima druZina po Kemplerju dve bistveni funk-

ciji ali vlogi:

— moramo dobiti priznaje svojega avtonomnega ob-
stoja,

— nauditi se moramo, kako Ziveti z drugimi, pri tem
pa sebe in drugih ne prikraj$ati.

To ve¢inoma pomeni, da se moramo nauciti pravil-
nega ravnanja v konfliktnih situacijah (De Vries, Ba-
uwkamp, 1995).

Resni¢nost in razseZnost posledic poskodbe invalid
dojame $ele Cez Cas, ko se vrne v svoje domace okolje.
Najprej mora vzpostaviti samospoStovanje in se uve-
ljaviti, to pa je lahko vir stisk, razo¢aranj, obupa, de-
presije. Stiska zaradi invalidnosti je povezana s samo
poSkodbo oziroma invalidnostjo. Ce Zelimo te stiske
zmanj$ati, je treba po eni strani izbolj$evati moZnosti
zdravljenja in rehabilitacije, po drugi pa delovati tudi
v okolju, da bi bilo manj predsodkov do drugac¢nosti.
Kakovost Zivljenja invalidnih ljudi zniZuje po eni strani
moZnosti za zasluZek, $e bolj pa socialna izolacija.

V raziskavi o socialni izolaciji mladih moskih s te-
traplegijo so dokazali, pomembnost socilane izolacije
kot stresorja. Rezultati so pokazali, da invalidni ljudje
potrebujejo intrapersonalne tehnike, ki jih usposobijo
za obcutek in ¢ut za varnost in kontrolo njihovega Ca-
sa, medicinske sestre pa so idealne asistentke invalida
in mu pomagajo razviti tehnike (izraZanje Custev, ko-
munikacija, sprejetost v skupnosti...) (Blake, 1995). In-
validi morajo veckrat potlaciti ve¢ino svojih Zelja in po-
treb in mo¢no omejiti svoje Zivljenje (Radonji¢-Miho-
li¢, 1994). Njihovo Zivljenje omejujejo tudi arhitektur-
ne ovire, ki preprecujejo, da bi bili bolj samostojni.

DruZina kot vir stiske posameznika

DruZina Zivi kot organizem, ima svojo strukturo,
lastno samoregulacijo, se §iri, spreminja in prilagaja
spremembam. DruZina ni seStevek posameznih €lanov,
temve¢ specifi¢na medosebna skupnost.

Funkcionalna druZina je proZna in prilagodljiva. Dis-
funkcionalna druZina je rigidna, teZko prilagodijiva in
ne more vzpostaviti primernih na¢inov komunikacije,
zato svoje ¢lane ovira in jim preprecuje nadaljnji oseb-
nostni razvoj ter neustrezno posega v njihovo indivi-
dualnost in avtonomnost. Funkcionalna in disfunkci-
onalna druZina sta seveda skrajnosti in ve¢ina druZin
funkcionira med njima. Preden je mogoca podrobna
presoja in ocena funkcionalnosti druZine, je treba po-
znati vse specifi¢nosti posameznega druZinskega ¢la-
na in druZine kot celote.

SploSne znacilnosti druZine, ki so vir stiske posa-
meznika:

— Interakcijski vzorci — vsaka druZina ima ve¢ vzor-
cev komuniciranja, verbalnih in neverbalnih, ti vzor-
ci so v druzinah zelo razli¢ni in se spreminjajo, pred-
vsem takrat, ko se druZina spremeni.

— DruZinska vedenjska tradicija — dolo€eni vedenjski
vzorci se prenasajo iz rodu v rod in so lahko po-
memben vir stiske posameznika.

- Druzinski miti, prepri¢anja, pravila.

— DruZinske skrivnosti, ki jih druZina skriva in se jih
sramuje — lahko so zelo razli¢ne (alkoholizem, du-
Sevna bolezen, duSevno ali telesno prizadet otrok,
trpincena Zena...) (Trampuz, 1994).

Svetovalno delo z druzino

Pri delu z druZino mora svetovalec opredeliti druZi-
no (gledanje, definicija, vloge...). Odlo¢iti se mora, ali
bo vkljucena vsa druzina. Ali je delo mogoce, Ce je
eden od ¢lanov odsoten? Pri delu z druZino je pomemb-
no, da so ¢lani druZine v interakciji z drugimi oseba-
mi, da imajo nanje vpliv. Svoj vpliv ima tudi strokov-
njak, ki bo delal z njimi (Kristanci¢, 1995).

Meta Kramar (1994) pravi, da je svetovanje proces,
v katerem svetovalec ne predpisuje vedenja, ne razla-
ga svoje osebnosti, pac pa je ob klientu in z njim, ko se
ta ukvarja s seboj. Ustvarja optimalne pogoje, v kate-
rih se ¢lovek lahko loti raziskovanja samega sebe in
odkrivanja svojih moZnosti za razvoj in spremembe.
Ti pogoji pomenijo posebno kakovost medsebojnega
odnosa, ki ga odlikuje vzdusje varnega zavetja, zaup-
ljivosti in sprejetosti v pristnem stiku dveh ¢loveskih
bitij. Pravi tudi, da so po raziskavah Rogersa in nasle-
dnikov zelo pomembne nekatere nepogresljive last-
nosti svetovalca.

Svetovalni proces najveckrat poteka v dvoje ali v
skupini. Pri svetovanju razkrivamo vzroke in motive
za teZzave. Med svetovanjem posameznik/druZina raz-
mislja o sebi, se spreminja in sprejema ustrezne odlo-
itve o sebi in svojem Zivljenju. Vodenje je proces,
kjer ne obravnavamo samo teZav in njihovih reditev,
ampak obravnavamo tudi stali§¢a in obcutja tistega, ki
pomo¢ i§¢e. Namen vodenja in svetovanja je odprav-
ljanje prehodnih teZav, ki vznemirjajo posameznika.
Pri svetovanju je osrednja teZava stiska, ki jo ob&uti
posameznik (druZina).

Procesi in faze svetovalnega odnosa

Svetovanje je kontinuiran odnos oziroma proces. De-
litev tega procesa je umetna; svetovanja ne moremo
opredeliti kot edinstven in standardiziran proces.

Proces svetovanja lahko razdelimo na tri osnovne
faze:

— inicialna ali zgodnja faza (zacetni pogovor, zaCetek
odnosa);

— srednja ali k spremembam usmerjena faza (usmer-
janje, reSevanje problemov v druZini);

- terminalna ali kon¢na faza (druZina je sprejela spre-
membe in funkcionira brez suporta svetovalca) (Kri-
stanci¢, 1995).
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Studija primera
Izhodis¢na ideja, namen

Pri vsakem ¢loveku, ki je paraliziran, se spremeni
telesna podoba; le-ta na »novo« Zivljenje vpliva tudi
na psihi¢ni ravni in dramati¢ne spremembe Zivljenj-
skega sloga z izgubo dostojanstva in samospoStova-
nja. Pri paraliziranih ljudeh se pojavljajo fizi¢ne in psi-
hi¢ne teZave (teZave z dihanjem, izloCanjem, spreje-
manjem samega sebe...).

Pojavljajo se vprasanja: Kako poteka Zivljenjska pot
posameznika po poskodbi, s telesnimi in duSevnimi
spremembami? Kako posameznik doZivlja lastno Ziv-
ljenje po poskodbi? Kako Zivi s poskodbo, kaj mu po-
meni kakovostno Zivljenje? Kako para — oziroma /te-
traplegik doZivlja svoje bliZnje in prijatelje?

Namen prispevka je odgovoriti na postavljena vpra-
§anja in se podrobneje seznaniti s potekom in Zivlje-
njem posameznika — v §tudiji primera — tetraplegika
doma. V samo S$tudijo primera je vkljucena tudi teori-
ja Virginie Henderson s pomembnimi Zivijenjskimi ak-
tivnostmi. Navezuje se tudi na teoriji Royeve in Ore-
move.

Metode

Izbira primera in zagotovitev dostopa

Primer je bil izbran na na oddelku za para in tetra-
plegijo na IRSR. Klient se je strinjal, da bo sodeloval
v raziskavi.

Terensko delo — zbiranje podatkov

Podatki so zbirani z opazovanjem (z udelezbo), in-
tervjuvanjem (polstruktururiran) in neformalnimi po-
govori z osebo v raziskovalni situaciji. Studija je kva-
litativna in spremlja potek hospitalizacije in klientove-
ga Zivljenja nasploh ter doZivljanje obojega pri izbra-
nem posamezniku. Intervju je bil opravljen na domu
preiskovanca, vkljueno je bilo opazovanje in neverbal-
no komuniciranje. Gradivo je oblikovano na osnovi za-
piskov med potekom intervjuja. V Studiji, ki je podana,
je posnetek (zapis) primera, ki je redigiran in urejen. Gre
za zbiranje podatkov v obliki lijaka (tako kot so postav-
ljena vprasanja — od dejstev k lastnim obcutkom).

Posnetek primera - kon¢na Studija

Studija primera je bila narejena s fantom, starim 24
let. Kon¢ano ima poklicno $olo kovinarstva, smer stroj-
nistvo. Pripetila se mu je prometna nezgoda z motor-
jem. Ob nezgodi je bil star 21 let.

Na vpraSanje o vzroku za nezgodo je anketiranec
odgovoril, da jih je bilo veg, in sicer: prvi vzrok je bila
»zabava, ki so jo imeli (morda malo preve¢ alkoho-
1a), drugi je bil nasproti vozece vozilo, ki ni imelo za-
sencenih ludi. Prevelika hitrost in neobvladovanje vo-
zila sta tudi pomembna, vendar ne poglavitna vzroka,
je $e dodal.

Po nezgodi je bil sprejet v Klini¢ni center v Ljublja-
ni, najprej je bil hospitaliziran v centru intenzivne te-
rapije (CIT), nato e na travmatoloski kliniki. Ob spre-
jemu je imel po§kodbo hrbtenice, ki se je kazala v iz-
padlih funkcijah. Motori¢ne in senzori¢ne funkcije so
se na delih telesa od poskodbe navzdol povsem izgu-
bile. Diagnoza ob sprejemu je bila — poskodba vratne-
ga vretenca, ki dopusca osebno neodvisnost, Ceprav je
gibljivost prstov prizadeta.

Po ohranitvni Zivljenjskih funkcij je bil premescen
na IRSR (na oddelek za para in tetraplegijo), kjer je bil
hospitaliziran teden dni, potem pa je zavod zapustil na
lastno odgovornost. Na vprasanje, zakaj, pravi: »Ker
ni bila zadostna nega, zaprt si med §tiri stene in sam«.

Premestili so ga v splosno bolni§nico, kjer je ostal
dva meseca. Ponovno je bil sprejet na oddelek za para
in tetraplegijo na IRSR, kjer je bival naslednjih Sest
mesecev. Potreboval je lasten invalidski vozicek —
opravili so potrebna testiranja in ga prilagodili njego-
vim potrebam. Na IRSR je bil deleZen rehabilitacije —
stanje se je izboljSevalo.

Po pogkodbi so se pojavljale teZave z dihanjem, pre-
hranjevanjem, odvajanjem, gibanjem, lego, spanjem
in poditkom, oblacenjem, telesno temperaturo, tele-
sno ¢istodo, izogibanjem nevarnostim v okolju, prav
tako so se teZave kazale pri odnosih z ljudmi, pri raz-
vedrilu, rekreaciji, uenju... TeZave niso izginile, iz-
boljsala se je samostojnost.

Dihanje: tezave z dihanjem so se pojavljale takoj
po poskodbi, imel je zlom nosu, kri v pljucih, zato so
mu opravili drenaZo in traheostomo. Sedaj teZav z di-
hanjem nima.

Odvajanje: Po poskodbi ni zavestno nazoroval od-
vajanja. Nevrogena okvara mehurja je povzrodila in-
kontinenco. Uporablja urinski kateter (za enkatno upo-
rabo). Na IRSR so mu pomagali tudi z elektrostimula-
cijo.

Imel je okvarjen oblutek za defekacijo; zaradi za-
prtosti se je érevo praznilo pasivno s pomocjo odvajal.
S programom usposabljanja se je avtomatiziralo, tako
da poteka v dolocenih €asovnih presledkih.

Oblacenje: V tej aktivnosti je bil dolgo odvisen, z
vajo in vztrajnostjo je dosegel popolno samostojnost.

Izogibanje nevarnostim — senzori¢ne okvare: Izgu-
ba obcutka za dotik, toploto, bole¢ino in poloZaj se je
pojavila na delih telesa od poSkodbe navzdol. Odsot-
nost ob¢utka za bole¢ino je prej tveganje kot prednost
(ozebline, opekline, poskodbe). Pojavlja se miSi¢na kr-
Cevitost — spastiCnost.

Za telesno Cistoco skrbi sam in je neodvisen. Skrbi
7a rekreacijo, saj je akiven Clan reprezentance Zveze
paraplegikov.

Razvedrilo poiice v diskoteki in med prijatelji. Ze-
Iel je $tudirati, vendar je §tudij opustil — predvsem za-
radi arhitektonskih ovir.

V nadaljnjem pogovoru sva govorila o kakovosti
Zivljenja. Sam pravi, da bolj kakovostno Zivi, ker zna
ceniti vrednost Zivljenja, kakovost Zivljenja mu pred-
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stavlja Zivljenje doma, lasten in prilagojen avto, sluz-
ba, vec prijateljev kot pred nezgodo.

V pogovoru o druZini omenja dobre odnose z ma-
terjo in sestro, ki sta sicer s teZavo sprejeli njegovo
drugacnost, vendar sta mu bili v veliko uporo. Oceta
omenja kot »teZkega«. Sedanjega razumevanje z oce-
tom ni Zelel komentirati. Svoje Zivljenje v druZini vidi
kot dobro, saj je neodvisen. SluZbo opravlja v tovarni
kot skladi§¢nik — dela z racunalnikom. V zacetku so
ga sprejeli s pomilovanjem, sedaj pa ga obravnavajo
kot sebi enakega. Delovnik so mu prilagodili; uredili
so mu parkirno mesto. V tej tovarni je bil zaposlen Ze
pred nezgodo, zato pri navezovanju stikov ni imel te-
Zav.

O lastni druZini veliko razmiS$lja, ima ve¢ prijateljic
kot pred poskodbo; o resnej$i zvezi ne govori, tudi v
podrobnosti te tematike se ne spusca.

Sebe je po poskodbi tezko sprejemal, razmisljal je o
smrti, o smislu Zivljenja. Vendar se je »sprejel« in »Zi-
vi Zivljenje v pravem pomenu besede«.

Tezave, ki pa mu kljub temu grenijo Zivljenje, so
povezane predvsem z zunanjimi dejavniki — arhitek-
tonske ovire, parkirna mesta...

V domacem okolju so zaceli uvajati spremembe ne-
kaj ¢asa po poskodbi. Potrebne so bile predvsem spre-
membe pri dostopu do hiSe, kopalnice in do bivalne
sobe. Naredili so zunaje dvigalo, tako da ima dostop v
prvo nadstropje z balkona. Tako so re§ili problemati-
ko dostopa do bivalne sobe. Seveda pa so morali ¢lani
druZine uvesti spremembe tudi v svoje Zivljenje — spre-
jemanje, razumevanje in doZivljanje preiskovanca.

Calista Roy - adaptacijski model

Uporaben je v akutni fazi. Royeva razume ¢loveka
kot niz med seboj povezanih sistemov: bioloskega, psi-
holoskega in socialnega. Vsak sistem je nenehno po-
vezan z okoljem in si prizadeva doseci in ohraniti rav-
noteZja. Royeva razlaga §tiri adaptacijske sisteme: fi-
zioloski sistem, sistem samopodobe, sistem obvlado-
vanja vlog in sistem medsebojne odvisnosti (Bohinc,
Cibic, 1995).

Iz Studije primera podajam aplikacijo procesa zdrav-
stvene nege za enega od adaptacijskih sistemov v akutni
fazi, na sistem samopodobe.

Ocena vedenja:

Telesno sebstvo: »Ko sem v invalidskem vozic¢ku,
ne zmorem kontrolirati nege.«

Osebnostno sebstvo: »Ne vem, kaj se odlo¢a o moji
negi.« »Rad bi bil vkljuéen v odloditve o svoji negi.«

Ocena stimulansov:

Fokalni — omejitev na daljSe Casovno obdobje ZN s
pripomocki, ki so na voljo, in spremembe v Zivljenj-
skem slogu. ,

Kontekstualni — »Ne morem spremeniti tega, kar se
mi je zgodilo, ampak kljub temu bi rad vedel, kaj se
dogaja okoli mene.«

Rezidualni — Zaupanje v boga.

Negovalna diagnoza:

Nemoc, povezana s spremembo Zivljenjskega slo-
ga.

Postavitev ciljev: kratkoro¢ni — Zmanj$ati obCutek
nemodi, ki se kaze pri preiskovancu (klientu) in raz-
pravljati o prednostih, ki so povezane z osebno nego,
v obdobju enega tedna.

Negovalne intervencije: pomagati klientu pri opre-
delitvi dejavnikov, ki so vzrok ob&utkom nemoci, opo-
gumljati preiskovanca, da izrazi svoja ustva o negi in
jih sprejme, povabiti klienta na interdisciplinarni se-
stanek o njegovi zdravstveni negi.

Evalvacija kratkoroCnega cilja: V enemu tednu kli-
ent razpravlja o svoji zdravstveni negi in opredeli dve
prednosti, povezani s prehrano in negovanjem koze
(Gless, 1995).

Dorothea Orem — model samooskrbe

Ta model je primeren za rehabilitacijsko zdravstve-
no nego in temelji na nacelu samooskrbe. Oremova
utemeljuje svoj model na predpostavki, da je vsak €lo-
vek odgovoren za svoje zdravje. Definira Sest splo-
$nih potreb, ki morajo biti zadovoljene, ¢e naj Clovek
Zivi v ravnovesju (zrak in hrana, izlo¢anje, delo in po-
Citek, Cas, ki ga preZivimo z drugimi in sami, varova-
nje pred nevarnostmi, aktivnosti vsakdanjega Zivlje-
nja). Posameznik, ki je zdrav, ima za ohranjanje rav-
noteZja zadovoljive sposobnosti, ki so v ravnoteZju s
potrebami. Ce se ravnoteZje porusi zaradi povedanih
potreb (bolezen, poskodba) mora ¢lovek uporabiti re-
zervne sposobnosti, da se ravnovesje ponovno vzpo-
stavi. Ce ¢lovek ne more skrbeti zase, mora interveni-
rati medicinska sestra, ki pomaga, da se ponovno vzpo-
stavi ravnovesje, ga podpira in uci za razvijanje samo-
oskrbe. Pomembno je, da ugotovimo potrebe, nacrtu-
jemo zdravstveno nego, joizvajamo in evalviramo (Bo-
hinc, Cibic, 1995).

Negovalna diagnoza:

Potreba po ucenju — nauciti bolnika samokatetriza-
cije.

Potreba po Custveni podpori zaradi teZav pri prila-
gajanju na nov nacin Zivljenja.

Negovalni cilji:

Klient se bo po odpustu iz IRSR sam katetiziral.

Klient bo sprejel invalidski vozicek kot del svojega
Zivljenja in izrazal svoja Custva.

Negovalne intervencije:

MS klientu priskrbi literaturo o anatomiji in fizio-
logiji uropoetskega trakta. Z metodo demonstracije
ga nauci samokatetriziranja s katetrom za enkratno
uporabo. Spremlja klienta in njegovo znanje o samo-
katetrizaciji. Predlaga izboljSave pri izvajanju in opo-
zori na nevarnosti. Klienta spodbuja, da izrazi svoja
Custva in jih sprejme z empatijo. Predlaga mu, da se
vkljuci v Sportne aktivnosti Ze med rehabilitacijo in
po nje;j.
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Evalvacija:

Klient se samokatetrizira in razume pomen tega, po-
zna postopke in morebitne zaplete ter njihovo reSeva-
nje. Sprejel je invalidski vozicek in svojo invalidnost
ter izraza svoja Custva medicinski sestri in svojcem.

Kristen L. Easton (1993) govori v svojem ¢lanku o
konceptu samooskrbe in ga predstavlja tudi na podla-
gi teorij Hendersonove in Oremove. Operira s predpo-
stavko, da imajo vsi posamezniki potrebo po samo-
oskrbi, tudi MS morajo teZiti k zadovoljevanju te po-
trebe.

Komentar studije

Sama $tudija se navezuje na literaturo. Raziskava
izhaja iz teorije V. Henderson o Zivljenjskih aktivno-
stih, ter teorijo Caliste Roy (o posamezniku kot bio-
psiho-socialnem sistemu) ter Dorothee Orem (pomen
samooskrbe). Raziskava izhaja tudi iz Allardtove kon-
ceptualizacije kakovosti Zivljenja. Preiskovanec ima
zadovoljene tako materialne in neosebne ter socialne
potrebe kakor tudi potrebe po osebnem razvoju (ure-
jene bivalne razmere — dostop do svoje sobe z ureje-
nim zunanjim dvigalom), se pravi varno okolje, tako
bivalno kakor delovno (zaposlitev), sodelavci ga ra-
zumejo in ga ne podcenjujejo, ima vel prijateljev,
vkljucen je v druzbo. V treh letih po poskodbi je razvil
pozitivno samopodobo in samospostovanje ter se od
Studija preusmeril k drugim aktivnostim — §portu v ok-
viru Zveze paraplegikov Slovenije. Po raziskavi Bac-
hove in McDanielove lahko recem, da preiskovanec
Zivi kakovostno Zivljenje. Je tako fizi¢no kot materi-
alno samostojen, mobilen in zdrav. Odgovorila sem
na vprasanja, ki so se mi pojavljala pred zaCetkom Stu-
dije. Sam intervjuvanec je rad govoril o dejstvih, datu-
mih, ¢asovnih terminih, nekoliko teZje pa o sebi in
svojih doZivljanjih in Custvih, laZje o svoji okolici in
druZini (mati in sestra); v pogovoru o ocetu je bilo
¢utiti napetost in nespro$Cenost, kar je kazala tudi ne-
verbalna komunikacija (nemirni pogled, prsti, prese-
danje na invalidskem vozicku ...). Morda to kaZe na
to, da mu je o&e predstavljal hud obremenilni dejavnik

ali pa kaZe na disfunkcionalnost druZine. Na stres in
stresne trenutke in nesprejemanje samega sebe (v akut-
ni fazi) kaZejo tudi premescanja iz IRSR v regionalno
bolnisnico in nazaj. V poteku raziskave so se pojavlja-
li tudi obrambni mehanizmi (projekcija, racionaliza-
cija). V studijo je bil vkljucen le preiskovanec. Raz-
iskava ves Cas temelji na posamezniku in njegovem
okolju, tudi druZini. Prav gotovo bi z vkljucitvijo dru-
Zine v raziskavo le ta pridobila na svoji vrednosti, re-
zultate pa tako obogatila z njihovim videnjem kako-
vosti Zivljenja preiskovanca.

Iz te Studije ni mogode delati posplositev na popu-
lacijo.
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