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KAKO PRIPOMOCI K UCINKOVITEJSEMU
UCENJU IN SPREMINJANJU
ZIVLJENJSKEGA SLOGA OSEB S
KRONICNO BOLEZNIJO

POVZETEK

Ob pojavu kronicne bolezni, ki prizadene vsakega Sestega od desetih odraslih, je treba poskrbeti tako za zdravstveno
urejenost bolezni kot za obvladovanje custvenih odzivov nanjo (jeza, strah, frustracije, Zalost), ne nazadnje pa je treba
ohraniti oz. (pre)oblikovati (nove) vioge na delovnem mestu, v druzini in med prijatelji. Na poti iskanja primernih
strategij obvladovanja kronic¢ne bolezni in Zivijenja kronicnega bolnika ima zdravstveno osebje zelo pomembno vlogo.
Obolelim bi morali ponuditi kakovostne zdravstvenovzgojne programe, ki se ne osredinjajo le na znacilnosti kronic¢nih
bolezni in na moZnosti zdravijenja, marve¢ upostevajo tudi clovesko stisko ob sprejemanju kronicne bolezni, pa tudi
njen vpliv na preostala podrocja posameznikovega Zivljenja. Raziskave kazejo, da ima pri vseh teh nalogah za obolele-
ga zelo veliko viogo sposobnost empaticnega komuniciranja zdravstvenega osebja.

Kljuc¢ne besede: tradicionalni programi, programi za samovodenje bolezni, strategije obvladovanja, empaticéna komu-
nikacija, zdravstveno osebje, diabetes, izobraZevanje kronicno bolnih, izobraZevanje odraslih

IMPROVING EFFICACY OF LEARNING AND CHANGING OF LIFESTYLES
IN PERSONS WITH CHRONIC DISEASES - ABSTRACT

In case of appearance of a chronic disease, which affects every sixth in ten adults, it is necessary to provide proper
medical treatment as well as to deal with emotional responses to the disease (anger, frustration, sadness) and to control
them. It is also necessary for the individual to preserve or transform the roles he plays at work, in the family and among
[friends. When searching for suitable strategies for control of the disease and one’s life, medical staff plays an important
role. Patients should be offered quality medical education programs, focusing not only on the characteristics of the
chronic disease and treatment options, but also dealing with the anxiety experienced by individuals facing the disease,
as well as its impact on other spheres of their lives. Research shows that empathy in the communication of the medical
staff with the diseased plays a significant role in all these tasks.

Keywords: traditional programs, disease self-management porograms, control strategies, communication empathy,
medical staff, diabetes, patient education in chronic diseases, adult education
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uvobo

V sodobnosti je mogoce opaziti ¢edalje vecji
delez ljudi z razlicnimi kroni¢nimi boleznimi,
kar lahko deloma pripiSemo daljSi Zivljenjski
dobi, bistveno spremenjenemu Zivljenjskemu
slogu (pogostejsi sedeci nacin dela, prehrana,
gibanje, stres ...), nemajhno vlogo pri poveca-
nju deleza teh bolezni pa ima tudi razvoj medi-
cine in farmacije. V nekaterih dezelah naj bi kar

Sest od desetih odraslih porocalo o kroni¢nih
zdravstvenih teZavah (Taylor, Bury, 2007: 30),
medtem ko v porocilu Svetovne zdravstvene or-
ganizacije o preventivi kroni¢nih bolezni pou-
darjajo, da je 35 od 58 milijonov smrti na svetu
posledica kroni¢nih bolezni (Preventing chronic
diseases: a vital investment, 2005: 38). Kronic¢-
ne bolezni so torej glavni razlog smrti pri odra-
slih, Stevilo umrlih zaradi tega razloga pa naj bi
se v prihodnjih desetih letih povecalo Se za 17
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odstotkov (prav tam: 7). Prebivalci Slovenije s
kroni¢no boleznijo oz. katero od vrst zmanjSa-
ne zmogljivosti delovanja Zivimo v povprecju
sedem let, kar pomeni devet odstotkov celotne
pricakovane Zivljenjske dobe (Nadgradnja zdra-
vstvenega sistema do leta 2020, 2011: 12).

Nedvomno so podatki o razsirjenosti in trajanju
razlicnih kroni¢nih bolezni ter o smrtnosti za-
radi njih velik razlog za razmislek in nacrtova-
nje ne le primarnih, marvec tudi sekundarnih in
terciarnih preventivnih akcij na razli¢nih ravneh
druzbenega delovanja. V tem kontekstu so zelo
pomembni predvsem zdravstvenovzgojni pro-
grami za razli¢ne skupine (Se ne) obolelih ljudi.
Nacrtovanje zdravstvenovzgojnih programov
pri Ze obolelih, torej terciarne preventive,' je
precej zahtevno, saj naj bi se v okviru teh dejav-
nosti ne odzivali le na zdravstvene teZave obole-
lih, marvec tudi na njihove Custvene, socialne in
duhovne potrebe, ki so posledica kroni¢ne bole-
zni. V prispevku bomo prek spoznavanja nalog,

s katerimi se spopada posameznik s kroni¢no
boleznijo, in strategij obvladovanja kronic¢nih
bolezni ugotavljali, kako bi bilo treba obliko-
vati in izvajati zdravstvenovzgojne programe, s
katerimi bi se konstruktivno odzvali na potrebe
obolelih, in kaksna je pri tem vloga zdravstve-
nega osebja.

CLOVEK V PROCESU _
SPREJEMANJA KRONICNE
BOLEZNI

V sodobnem pojmovanju bolezni in zdravja, v
katerem je zdravje imperativ slehernega cloveka
in bolezen razumljena kot posledica premajhne
skrbi zase, neucinkovitih strategij izraZanja cu-
stvenih travm ..., ima izkusnja kroni¢ne bolezni
Se veliko kompleksnejSe posledice kot nekdaj.
Kroni¢na bolezen v posamezniku sproZi nema-
lo zahtevnih vprasanj in razmislek o potrebnih
spremembah ustaljenega Zivljenjskega sloga. Za
laZje razumevanje zahtevnosti takSnega poloZa-

Preglednica 1: Primerjava znadilnosti akutnih in kroniénih bolezni (povzeto po Holman, Lorig, 2004: 240)

Znacdilnosti akutnih bolezni

Znacdilnosti kroniénih bolezni

nenadna pojavnost bolezni

navadno postopen zaéetek bolezni

omejeno trajanje

bolezen se razvija skozi &as

obiéajno posamezen vzrok

multivariantna vzroénost, spreminjanje skozi éas

diagnoza in prognoza sta pogosto natanéni

diagnoza pogosto negotova, prognoza nejasna

samoomejena ali pa so na voljo posebne terapije

razgiban in nepredvidljiv potek

tehnoloski posegi so obi¢ajno uéinkoviti (laboratorij,

testiranije, slikanje, zdravila, operacija)

nedoloéeni tehnoloski postopki in terapije, privedejo

tudi do dodatnih tezav/zapletov

po ozdravitvi verjetna povrnitev zdravja

ni ozdravitve, treba se je nauéiti obvladovati bolezen

ves ¢as

minimalna negotovost

zelo visoka stopnja negotovosti

strokovnjaki usposobljeni, laiki neizkueni

strokovnijaki in laiki delno in vzajemno (s)pozna(vajo

bolezen
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ja si poglejmo osnovne znacilnosti akutnih in
kroni¢nih bolezni (glej Preglednico 1).

Pri kroni¢nih boleznih so simptomi najvec-
krat stalni, v razvoju bolezni se vc¢asih tudi
spreminjajo, in ker ozdravljenje ni pric¢ako-
vano, je treba poskrbeti za ¢im boljSo ureje-
nost klini¢ne slike. Zato ucinkovita obrav-
nava kroni¢nih bolezni predpostavlja stalne
in razli¢ne zdravstvene terapije, oboleli pa
morajo veliko vedeti o posledicah svoje
kroni¢ne bolezni in potrebnih terapijah, ki
jih morajo znati uporabljati v svojem Zivlje-
nju. Dobro bi bilo, da bi oboleli razumeli
vpliv kroni¢ne bolezni na svoje Zivljenje in
da bi sprejeli odgovornost za to, kako bo
potekalo njihovo nadaljnje (spremenjeno)
zivljenje z boleznijo, in tudi odgovornost
za to, kako bo potekalo njihovo zdravljenje.
Za ucinkovito in uspesno vodenje bolezni
je med obolelimi in zdravstvenim osebjem
torej nujno prenasati in dopolnjevati spo-
znanja o poteku kroni¢ne bolezni in nosi-
ti skupno odgovornost za ohranjanje ¢im
manj ogrozajocega zdravstvenega stanja
(Holman, Lorig, 2004: 239-240).

Pred cloveka, ki se spopada s kroni¢no bo-

leznijo, so torej postavljene nove, precej tez-

ke naloge, ki pa niso povezane le z vidikom
urejenosti bolezni. Ze leta 1988 sta Corbin in

Strauss razmejila tri sklope nalog, ki ¢akajo

ljudi s kroni¢nimi boleznimi. To so:

* zdravstvena urejenost bolezni (jemanje
zdravil, sprememba prehranjevanja in
gibanja, samostojno merjenje krvnega
sladkorja ...);

* oblikovanje in ohranjanje novih smisel-
nih vlog na delovhem mestu, v druZini,
med prijatelji;

e ozaveSCanje in obvladovanje svoje jeze,
strahu, frustracij in Zalosti zaradi kro-
ni¢ne bolezni (Bodenheimer, Lorig,
Holman, Grumbach, 2002: 2471).

Kot ugotavljajo nekateri avtorji, vsakdo ni

sposoben vkljuciti kroni¢ne bolezni v svoje

Zivljenje oz. se nacini odzivanja na situaci-

jo precej razlikujejo. Proucevane razlike se

nanasajo na to, kako obolelim kljub bolezni
uspeva ohranjati svoje dosedanje socialno
zivljenje in kako jim uspe vkljuditi bolezen

v svoje sebstvo. Upostevajoc ta dva vidika,

zasledimo $tiri tipe odnosa do bolezni, ki jih

razvijejo posamezniki s kroni¢no boleznijo.

To so:

e aktivno zanikanje (ne sprejmejo svoje
bolezni, trudijo se ohranjati nekdanji
0z. svoj obicajni slog Zivljenja),

e prilagoditev oz. akomodacija (sprejme-
jo svojo bolezen in ustrezno spremenijo
svoje dotedanje Zivljenje in delo),

e sekundarna prilagoditev (sprejmejo
svojo bolezen in omejitve, toda zaradi
bolezni izstopijo iz svojega dotedanje-
ga socialnega Zivljenja) in

e resignacija (bolezen doZzivijo kot ru-
Silno dejstvo, saj zanje pomeni veli-
ko izgubo Zivljenjskih priloZnosti in
izkusenj) (Radley, 1995, v Ule, 2003:
93-94).

Spremembe, ki v Zivljenju ¢loveka nastopi-
jo zaradi njegove kroni¢ne bolezni, lahko v
nekaterih posameznikih spodbudijo prepri-
Canje, da prvi¢ v Zivljenju obvladujejo Zi-
vljenje, in jim omogocijo dozivljanje celo
bolj kakovostnega Zivljenja kot pred bole-
znijo, lahko pa pri drugih vodijo v popolno
resignacijo (Ule, 2003: 91, 94). Za ¢im laz-
je sprejemanje bolezni v svoje Zivljenje in
tudi uvajanje potrebnih sprememb prejs$nje-
ga Zivljenjskega sloga naj bi, po ugotovi-
tvah K. Charmaz (2000: 280), posameznik
obvladal predvsem tri strategije: (a) kljub
stalnosti simptomov oz. kroni¢ne bolezni
zmogel najti smisel v Zivljenju, (b) rekon-
struiral red v svojem Zivljenjskem svetu,
tako da bo zmogel shajati s svojo boleznijo,



48

(c) vzdrZevati nadzor nad konkretnimi
vsakodnevnimi dejavnostmi, s ¢imer obo-
leli spet pridobi kontinuiteto ter skladnost
samega sebe in svojega sveta.

»Tisto, kar je bolece pri kroni¢ni bolezni,
niso samo in predvsem nove zivljenjske
ovire in teZave, ampak obcutek popolne
drugacnosti, izvzetosti, kar lahko vodi v se-
kundarno prostovoljno izolacijo in osami-
tev. Pogosta posledica kroni¢ne bolezni je
obcutek prikrajSanosti, ob¢utek krivi¢nosti
zivljenja. 'Sedenje v istem colnu' lahko zelo
omili te obCutke in zmanjSa obcutek sti-
gmatizacije.« (Ule, 2003: 86-87) Glede na
navedeno je zelo dobrodoslo, da imajo obo-
leli mozZnost prenasanja izkusenj Zivljenja s
kroni¢no boleznijo drug na drugega (npr. v
drustvih, skupinah za samopomoc), kar jim
pomaga pri prepoznavanju zanje sprejemlji-
vih strategij obvladovanja bolezni. K. Char-
maz (2000: 284) ugotavlja, da so predvsem
mlajs$i posamezniki s kroni¢no boleznijo
pravi inovatorji v strategijah obvladovanja
bolezni. Pomagajo si z novimi tehnologija-
mi — z virtualnim mreZenjem vzpostavljajo
in ohranjajo stike z drugimi obolelimi, z
njimi komunicirajo, si izmenjujejo izku$nje
in informacije itd. Nekateri med njimi raz-
vijejo tako inovativne nacine spoprijemanja
s svojo boleznijo, da presenetijo celo zdra-
vstveno osebje.

Clovek s kroni¢no boleznijo potrebuje to-
rej stalno zdravstveno podporo in temelji-
to spremembo nacina Zivljenja (prehrana,
gibanje, prosti ¢as ...), socialnih ter ne-
redko tudi delovnih okoliscin, saj bolezen
spremlja precejSen Custveni pritisk (stres).
V tem procesu imajo izjemno pomembno
kakovostne spremembe lahko zgodijo le v
komunikaciji obolelega z njemu pomemb-
nimi osebami.

MOZNI ODZIVI
ZDRAVSTVENEGA OSEBJA
OB SPOPADANJU CLOVEKA S
KRONICNO BOLEZNIJO

Na podlagi doslej navedenega lahko ugoto-
vimo, da bi morala biti naloga zdravstvenega
osebja ne le skrbeti za zdravstveno urejenost
kroni¢ne bolezni, marve¢ bi morali biti pri-
pravljeni vzeti si ¢as in biti v podporo tudi
ob posameznikovih Custvenih, socialnih in
duhovnih potrebah, ki so posledica kronic-
ne bolezni. Pa si poglejmo, kako so se zdra-
vstveni delavci, ki se srecujejo s posamezni-
ki s kroni¢nimi boleznimi, doslej (vec¢inoma)
odzivali na prepoznane potrebe.

Tradicionalni pogled zdravnikov in druge-
ga zdravstvenega osebja na obolele (glej
Preglednico 2) izhaja iz pozicije moci, saj
sebe zaznavajo kot strokovnjake, ki s svojim
strokovnim znanjem pomagajo obolelemu
v procesu zdravljenja. Toda pri kroni¢nih
boleznih nastaja nova paradigma odnosa
obolelega z ljudmi, ki mu ob sprejemanju
in vkljucevanju bolezni v svoje Zivljenje
lahko le pomagajo, saj ozdravljenje ni mo-
goce. Zato bi zdravstveni delavci morali po-
stati sogovorniki (svetovalci) obolelemu in
naj bi mu ponujali zlasti strokovno pa tudi
custveno podporo, nikakor pa se v odnosu
ne bi ve¢ smeli postavljati kot absolutni po-
znavalci poteka in zdravljenja bolezni, ki
bi bili v tem kontekstu zmoZni oblikovanja
konkretnih reSitev za posameznika. Ta par-
tnerska paradigma vkljucuje dva pomembna
elementa: skupno skrb za urejanje kroni¢ne
bolezne oz. sodelovanje obolelega in zdra-
vstvenega osebja pri skrbi za urejanje bole-
zni ter zdravstvenovzgojni proces, ki podpira
samovodenje kroni¢ne bolezni. Sodelovanje
v tej skrbi zahteva skupno odlocanje obolele-
ga, ki je »strokovnjak« za svoje Zivljenje, in
zdravstvenih delavcev, ki so strokovnjaki za
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posamezne bolezni. Rezultati ene od Studij
(Bodenheimer, Lorig, Holman, Grumbach,
2002: 2471) pa kazejo, da je bilo skupno
odlocanje zdravstvenega osebja in obolelega
opaziti le v eni Cetrtini od vseh v raziskavo
zajetih vizit.

Primerjava tradicionalne skrbi za obolele in
sodobne, na partnerskem odnosu temeljece
skrbi kaZe na jasne razlike v razmerju med
obolelim in zdravstvenim osebjem, ki zah-
tevajo novo opredeljevanje vlog. Izhajati iz
problemov, ki jih zaznavajo posamezniki s

kroni¢no boleznijo, pomeni, da z obolelimi
vzpostavimo spostljiv odnos, da omogocimo
iskren dialog in da skupaj iS¢emo reSitve za
njihove teZave. Ta na videz majhna spremem-
ba v realnosti pomeni, da zdravstveno osebje
v odnos z obolelim ne vstopa le v vlogi stro-
kovnjaka za neko bolezen, ampak zlasti kot
ljudje, ki razumejo posameznikovo trpljenje
in sprejemajo dejstvo, da kroni¢na bolezen
v Zivljenje obolelega prinese psihi¢no, pred-
vsem custveno neravnovesje, ki vpliva na
njegovo delovanje in kakovost Zivljenja. Do-
naldson (2003: 1-2 ) poudarja, da bo resni¢no

Preglednica 2: Primerjava tradicionalne in partnerske skrbi pri kroniénih boleznih (Bodenheimer, Lorig, Holman,

Grumbach, 2002: 2470)

Problem/tema

Tradicionalna skrb

Partnerska skrb

Kaksni so odnosi med
obolelim in zdravstvenim

osebjem?

Zdravstveni delavci so strokovnjaki,
ki povedo obolelemu, kaj mora

storiti. Oboleli je pasiven.

Skupno strokovno znanje z aktivno-
stjo obolelega. Zdravstveni delavci
so strokovnjaki za bolezen in obole-

li je strokovnjak za svoje Zivljenije.

valec tezav? Kdo je odgovo-

ren za rezultate?

Kdo je glavni skrbnik in reSe- | Zdravsiveno osebje.

Zdravstveno osebje in oboleli so
glavni skrbniki; delijo si odgo-
vornost za redevanije tezav in za

rezultate.

Kaqj je cilj?

Izpolnjevanje navodil. Neizpol-
njevanje navodil je individualni

primanikljaj obolelega.

Oboleli dolo&a cilje in zdravstveno
osebje pomaga obolelemu pri
sprejemaniju utemeljenih odlocitev.
Nedoseganie zastavljenih ciljev

je tezava, ki jo je treba redevati s

prilagojenimi strategijami.

Kako se spreminja vedenje/

ravnanje?

Zunanja motivacija.

Notranja motivacija. Oboleli
pridobi razumevanie in samozavest
(samozaupanie) za doseganije

zazelenega vedenja.

Kdo opredeli tezave?

Zdravstveno osebije, t. j. nujna spre- | Oboleli, 1. j. njegova (fizi¢na in/ali

memba nezdravih oblik vedenja.

psihi¢na) boleina ali nesposobnost
delovania, pa tudi zdravstveno

osebje.

Kako se tezave resujejo?

obolelega.

Zdravstveno osebje reduje tezave

Zdravstveno osebije obolelega uéi
spretnosti refevanja tezav in mu tudi

pomaga pri reSevanju tezav.
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partnerstvo med zdravstvenim osebjem in
obolelim doseZeno le, ¢e se bodo zgodile
pomembne spremembe v njihovih predstavah
o svojih vlogah v medsebojnih odnosih.

V partnerskem konceptu skrbi za vodenje bo-
lezni je v ospredju »opolnomocenje obole-
lega«, saj naj bi bil poudarek na spodbujanju
obolelega, da v okviru svojih moznosti sprejme
odgovornost za upravljanje svojega Zivljenja.
Obolele zato spodbujajo, da svoje teZave reSu-
jejo sami, vendar s podporo zdravstvenega ose-
bja (Bodenheimer, Lorig, Holman, Grumbach,
2002: 2470). Pomembno je torej obolele uspo-
sobiti za samovodenje kronicne bolezni (Bury,
Newbould, Taylor, 2005; Donaldson, 2003;
Holman, Lorig, 2004; Townsend, 2011), pri
¢emer pa se postavlja vpraSanje, kdo je odgo-
voren za to: ali je to stvar obolelih samih, ki se
zdruzujejo bodisi v prostovoljna drustva® bodisi
iS¢ejo povsem individualne poti ucenja, ali pa
zdravstvenega sistema, ki zagotovi vkljucenost
strokovnjakov v program in poskrbi, da pro-
gram doseze vsakega obolelega posameznika
(npr. Taylor, Bury, 2007)? Z vidika pojavnosti
kroni¢nih bolezni in stroskov zaradi nadaljnjih
zapletov, ki so posledica slabega uravnavanja
bolezni, je ve¢ kot jasno, da bo treba v zdra-
vstvenih sistemih izvajanju kakovostnih progra-
mov nameniti bistveno ve¢ pozornosti.

ZDRAVSTVENOVZGOJNI
PROGRAMI IN NJIHOVA
UCINKOVITOST

Glede na pojavnost kroni¢nih bolezni pri
odrasli populaciji je povsem jasno, da ve-
¢ina zdravstvenih sistemov, ki se osredi-
njajo zlasti na zdravljenje akutnih bolezni
(Holman, Lorig, 2004), ne more u¢inkovito
obvladovati vseh zdravstvenih zapletov in
tezav brez sodelovanja obolelega. Toda za
samovodenje bolezni je treba obolele uspo-

sobiti, jim posredovati kakovostna znanja
in razviti spretnosti, ki jim bodo omogoca-
le aktivno sodelovanje in sprejemanje (so)
odgovornosti pri obvladovanju bolezni. Ka-
tera znanja, spretnosti in zmoznosti so po-
trebni za ucinkovito samovodenje bolezni?

Tradicionalni zdravstvenovzgojni programi
(glej Preglednico 3), ki jih izvajajo zdravstve-
ni delavci, se bolj ali manj osredinjajo na te-
meljne informacije o bolezni in »tehni¢ne«
spretnosti ravnanja s potrebnimi pripomocki
(npr. merjenje sladkorja v krvi ...), tezave pa
prepoznavajo predvsem kot posledico nepri-
mernega nadzora bolezni. Cilj takSnih pro-
gramov je upoStevanje spremenjenih vzorcev
vedenja, ki jih doloca zdravstveno osebje in
ki bodo pripomogli k izboljSanju klini¢ne
slike bolezni. Programi za samovodenje bo-
lezni, katerih cilj je doseci ¢im vecjo lastno
ucinkovitost pri izboljSanju klinicne slike, pa
vkljucujejo zlasti ucenje spretnosti reSevanja
teZav, predvsem tistih, ki jih oboleli pri sebi
prepoznavajo kot povezane z njihovo kro-
ni¢no boleznijo. V ozadju teh programov je
predpostavka, da vecja samozavest obolelih
in zaupanje v lastne sposobnosti za spremi-
njanje ustaljenih Zivljenjskih vzorcev prina-
Sata boljSe klini¢ne rezultate. Klju¢na poseb-
nost usposabljanja za samovodenje kroni¢ne
bolezni je kratkorocni akcijski nacrt (eno- do
dvotedenski), ki ga ob nasvetih zdravstvenega
osebja oblikuje oboleli sam (Bodenheimer,
Lorig, Holman, Grumbach, 2002: 2471).

Pri sodobnem usposabljanju sta torej pomemb-
na dva elementa: (1) oboleli se najprej nauci
spretnosti reSevanja tezav, kar uporabi pri teza-
vah, ki jih je prepoznal v svojem Zivljenju, in
naredi akcijski nacrt za njihovo reSevanje; in (2)
pridobljene spretnosti uporablja v okviru vseh
treh vidikov kroni¢ne bolezni: medicinskega,
druzbenega in osebnega (prav tam: 2472). To
kaze na potrebo po spremembi vloge zdravstve-
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nega osebja, saj bi morali zdravstveni delavci
postati zlasti dobri ucitelji, ki zagotavljajo po-
moc obolelim pri razvoju strokovno utemeljene-
ga in zdravju bolj naklonjenega sloga Zivljenja,
torej takSnega sloga, ki njihovega stanja ne bo

programov za samovodenje bolezni kot tra-
dicionalnih programov (Bodenheimer, Lorig,
Holman, Grumbach, 2002: 2474; Townsend,
2011), drugi pa so precej skepti¢ni do teh
rezultatov oz. do uporabljene metodologije,

Preglednica 3: Znacilnosti tradicionalnih programov in programov za samovodenje (Bodenheimer, Lorig, Holman,

Grumbach, 2002: 2471)

TRADICIONALNI PROGRAMI

PROGRAMI ZA SAMOVODE-
NJE BOLEZNI

Katero znanje se prenasa?

Informacije o bolezni in tehni¢ne

spretnosti.

Spretnosti reSevanja tezav.

Kako se opredelijo tezave?

Tezave so posledica neustreznega

nadzora bolezni.

Oboleli opredeli tezave, ki jih
dozivlja in ki so povezane z

boleznijo.

Kaks$no je razmerje med pro-
gramom in boleznijo?

Program je specifi¢en za bolezen.

Program zagotavlja spretnosti
re$evanja tezav, ki so relevantne

za posledice kroniéne bolezni.

Na kateri teoriji temelji zdra-

vstvenovzgojni program?

Specifiéna znanja o bolezni
vplivajo na vedenjske spremembe
obolelih, kar pripomore k boljsi

kliniéni sliki.

Veéja samozavest obolelih glede
lastnih zmozZnosti spreminjanja
svojega zivljenja (samouéinkovi-

tost) prinasa boljo klini¢no sliko.

Kaj je cilj?

Skladno z zazelenimi vedenjskimi
spremembami poucéiti obolele,

kako izboljati klini¢no sliko.

Poveéati samouéinkovitost, da bi

izboljali klini¢no sliko obolelega.

Kdo izvaja program?

Zdravstveno osebje.

Zdravstveno osebje, drugi oboleli,

najpogosteje v skupinah.

poslabsevalo (Holman, Lorig, 2004: 240; pou-
darilaI. L.). Pomembna pa je tudi pripravljenost
zdravstvenega osebja za skupno odkrivanje no-
vih na¢inov obvladovanja bolezni, kar pomeni,
da bi morali sprejemati tudi vlogo ucencev in
priznati vlogo uciteljev tudi obolelim.

In kaj kaZejo raziskave o ucinkovitosti ome-
njenih dveh pristopov k zdravstvenovzgojne-
mu delu? Nekateri avtorji poudarjajo, da Ste-
vilne raziskave kaZejo na vecjo ucinkovitost

saj se ti progami vefinoma izvajajo v okvi-
ru prostovoljnih drustev in ne doseZejo vseh
obolelih (Taylor, Bury, 2007). Ob tem velja
omeniti, da so denimo v okviru tradicionalnih
zdravstvenovzgojnih programov na podroc¢ju
diabetesa med 46 Studijami, ki so merile tudi
ucinkovitost programov usposabljanja za
spretnosti ravnanja s tehni¢nimi pripomoc-
ki, v 33 Studijah ugotovili pozitiven vpliv, v
13 pa celo negativnega. V nasprotju s tem
pa so pri udelezencih programov le v 18 od



52

54 studij ugotovili boljSo urejenost glikemije
(Bodenheimer, Lorig, Holman, Grumbach,
2002: 2472). Te Studije nekako izraZajo dvom
o ucinkovitosti tradicionalnih zdravstveno-
vzgojnih programov oz. kazejo na potrebnost
drugacne konceptualizacije teh programov.
V zadnjem desetletju pa tudi pri sladkornih
bolnikih izvajajo programe za podporo samo-
vodenja bolezni, ki dosegajo pozitivne rezul-
tate spoprijemanja z boleznijo. Te je mogoce
prepoznati v manj pogosti depresivnosti, ki
velikokrat spremlja sladkorne bolnike, v po-
vecanju fizi¢ne dejavnosti obolelih idr. (Da-
vis, 2011).

Rezultati nekaterih raziskav o ucinkovitosti
tradicionalnih zdravstvenovzgojnih programov
in sodobnejSih programov za samovodenje
sladkorne bolezni nas deloma prepricajo, da so
programi za samovodenje ucinkovitejSi. Toda
ali je zdravstvena urejenost bolezni lahko edi-
no merilo ucinkovitosti programov? Poglejmo
si Se, kako bi lahko obolele podprli ob osebnih
stiskah, ki so posledica kroni¢ne bolezni.

KAKO SE ODZVATI NA
CUSTVENE, SOCIALNE IN
DUHOVNE STISKE OBOLELIH

Strategije obvladovanja bolezni, ki med dru-
gim vkljucujejo tudi obvladovanje simptomov,
reden in kakovosten nacin prehranjevanja, do-
volj gibanja in pocitka, so izjemno pomemb-
ne, toda vecini obolelih je najtezje poiskati
smisel v svojem nadaljnjem Zivljenju. Viktor
Frankl (1987: 122) je Ze v prejSnjem stoletju
poudarjal, da je potrebna tudi zdravniska skrb
za duSo obolelega. S to potrebo se ne srecuje-
jo le specialisti, marve¢ bi nanjo morali znati
odgovarjati vsi zdravniki, Se posebno takrat,
ko imajo pred seboj Cloveka, ki se mora so-
ociti z usodnim in neizogibnim trpljenjem.
Homo patiens terja medicus humanus, trpeci

Clovek zahteva humanega zdravnika, ki ne de-
luje le kot zdravnik, temve¢ tudi kot ¢lovek.?
Pri zdravniski skrbi za duSo gre za to, da bi
Cloveka naredili zmoZnega prenasati trpljenje
vprico usodnega in nujnega trpljenja. Sposob-
nost trpljenja pa konec koncev ni ni¢ drugega
kot sposobnost uresni¢evanja vrednot stali-
§¢a,* kot jih je poimenoval Frankl. Treba pa
je poudariti, da o uresniCevanju vrednot sta-
lisCa, torej o osmisljanju Zivljenja (tudi) v tr-
pljenju, zacnemo razmisljati Sele tedaj, ko je
trpljenje neizogibno. V takSnem trenutku je
nujno, da obolelega notranje podpremo, da se
nauci sprejeti neizogibno kot resni¢no usodo.
Sprejemanje trpljenja zahteva prevrednotenje
dotedanjih vrednot, torej spremembo doteda-
nje lestvice posameznikovih vrednot. Pri tem
je pomembno, da oboleli oblikuje stalis¢a do
svoje bolezni in strategije, ki mu omogocajo
spoprijemanje z boleznijo. Z eno besedo bi
lahko rekli, da takrat, ko posameznik svoje
bolezni ne more spremeniti, jo mora pred-
vsem sprejeti.

Eden izmed nacdinov osmiSljanja bolezni je
narativna rekonstrukcija zZivljenja, ki temelji
na preusmeritvi posameznikove Zivljenjske
zgodbe (Charmaz, 2000; Kleinman, Seeman,
2000; Ule, 2003). »Vloga naracije je rekon-
strukcija Zivljenjskega poteka in umestitev
bolezni v normalen Zivljenjski potek, da se s
tem ohranja osebna in socialna kompetentnost
posameznika. Tu ne gre samo za funkcionalno
prilagoditev bolnega telesa na zahteve zdra-
ve druzbe in tudi ne samo za pripovedovanje
zgodbe o razvoju bolezni, ampak za socialno
integracijo posameznika v druzbo z vsemi
izkusnjami in povratnimi informacijami, ki
jih tak posameznik ali posameznica prinese
v ,druzbo zdravih‘. Ne gre samo za vzposta-
vljanje biografske kontinuitete ¢loveka, obre-
menjenega s kroni¢no boleznijo, ali za izogi-
banje stigmi, ampak za razSirjanje druzbenih
meja strpnosti in sprejemanje drugacnosti. Ta
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proces se odvija na metaforicni oz. diskurziv-
ni, komunikacijski ravni.« (Ule, 2003: 89-90)
Manjsa slovenska raziskava (78 odraslih z
diabetesom) potrjuje izjemno pomembno
vlogo komunikacije med zdravstvenimi de-
lavci in obolelimi, saj ta zmanjSuje obcutek
custvenega stresa in izboljSuje obcutek kako-
vosti Zivljenja obolelih (Bahun, 2012).

Kako torej lahko pomagamo posamezniku
pri osmisljanju Zivljenja kljub kroni¢ni bo-
lezni? Ali to pomeni, da bi bilo treba vse
zdravstveno osebje usposobiti za psihote-
rapevtsko (npr. logoterapevtsko) pomoc?
Ne, nikakor ne. Ce sklepamo iz sodobnih
raziskav, zadostuje Ze sposobnost empatic-
nega komuniciranja, ki jo lahko opredeli-
mo kot zmoZnost razumevanja perspektive
drugega, kadar je v stiski (Misra-Hebert,
Isaacson, Kohn et al., 2012). Cetudi gre pri
empatiji za pretezno kognitivhe zmoZzZno-
sti vzivljanja v polozaj drugega (razume-
vanje izkuSenj, skrbi in perspektiv druge
osebe), pa ne smemo spregledati tudi cu-
stvene »opore«, ki je najvecCkrat pomemb-
no gibalo akcij (samo)pomoci (Hoffmann,
2001). Raziskave kazejo, da stopnja em-
patije zdravnika do obolelega pomembno
pozitivno vpliva na rezultate klini¢ne slike
oseb z diabetesom. Natanc¢neje povedano,
oboleli, katerih zdravniki so izrazali visoko
stopnjo empatije, so imeli bistveno boljsi
nadzor hemoglobina kot oboleli zdravnikov
z nizko stopnjo empatije. Regresijska anali-
za (v katero so bile vkljuc¢ene Se spremen-
ljivke spol in starost zdravnikov in obolelih
ter zdravstveno zavarovanje) je pokazala,
da zdravnikova empatija svojstveno pripo-
more k napovedovanju optimalne klinic-
ne slike ljudi z diabetesom (Hojat, Louis,
Markham, Wender, Rabinowitz, Gonella,
2011). »Le empati¢no komuniciranje nudi
bolnikom moZnost za delni nadzor nad
medicinsko interpretacijo, intervencijo in

odloc¢itvami. Samo takS§no komuniciranje v
odnosu zdravnik—bolnik prepric¢ljivo aktua-
lizira Custvene, mentalne in duhovne kom-
ponente zdravilnega procesa in jim odpira
prostor. Bistvena znacilnost empati¢nega
zdravniskega komuniciranja je, da spoStuje
avtonomijo in dostojanstvo bolnika.« (Ule,
2003: 137) Zavedati pa se moramo, da lah-
ko tako empatijo kot komunikacijske spo-
sobnosti izboljSamo s pomocjo kakovostnih
vzgojno-izobrazevalnih programov. ManjSa
raziskava vpliva vodenih vaj refleksivnega
pisanja (Sest srecanj) kaze, da takSen pro-
gram lahko spodbudi razmislek in poveca
sposobnost empatije med zdravniki (Misra-
-Hebert, Isaacson, Kohn et al., 2012).

Vloga zdravstvenega osebja pri posamezni-
kovem soocanju s kroni¢no boleznijo je to-
rej izjemno pomembna. Nemalo pozornosti
bi bilo treba nameniti pripravi zdravstveno-
vzgojnih programov, katerih temeljni namen
ne bi smel biti akademsko po-

znavanje in razumevanje bole- P b -

zni, zdravljenja in morebitnih ontem m)]é’ .
dodatnih zdravstvenih poste- | obolele ugpogobln
dllc, marve.c. bi mf)rah obvolej 7d SAMovo d my e
lim ponuditi zlasti pomo¢ pri v .
prepoznavanju in razumeva- I(TonlCTlé’ bOlé’ZTll,

nju potrebnih sprememb v
njihovem vsakdanjem Zivlje-
nju ter jim dajati podporo pri razvoju samo-
ucinkovitosti ob samovodenju svoje kroni¢ne
bolezni. Pri izvajanju teh programov bi mo-
rala biti v ospredju problemsko poucevanje
in metoda vodenega ucnega pogovora, ki je
usmerjen v iskanje oz. raziskovanje (Ma-
renti¢ Pozarnik, Plut Pregelj, 2009). Se bolj
kot sama metoda pa je pomembna zmoznost
zdravstvenega osebja za empati¢no poslusa-
nje in komunikacijo, ki bi jo bilo treba pri
(bodocih) zdravstvenih delavcih sistematic-
no razvijati. Raziskave namre¢ kazejo, da so
za kakovostno delo zdravstvenih delavcev z
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obolelimi ucinkoviti zZe krajs$i programi sis-
tematiCnega razvijanja komunikacijskih in
empati¢nih sposobnosti.

KAJ LAHKO SKLENEMO NA
PODLAGI PREDSTAVLJENEGA

Kroni¢na bolezen je za vsakega posame-
znika, njegove najbliZje in tudi za celotno
druzbo zelo zahteven izziv, na katerega se v
razli¢nih druzbenih kontekstih (ekonomskih,
kulturnih, profesionalnih, zgodovinskih) raz-
li¢no odzovemo.

Zdravstvenovzgojno delo z ljudmi, ki se spo-
padajo s kroni¢nimi boleznimi, je vse prej
kot enostavno, saj je cilj zlasti preoblikova-
nje Ze ustaljenih nacinov zZivljenja (prevzgo-
ja) oz. oblikovanje novih, zdravstvenemu
stanju bolj podpornih Zivljenjskih slogov. Pri
tem je povsem jasno, da Se tako dobro po-
znavanje posebnosti same bolezni, njenega
poteka in morebitnih zapletov, priporocenih
nacinov zivljenja, torej tradicionalno pou-
¢evanje, samo po sebi ni dovolj za potrebne
spremembe Zivljenjskega sloga in strategij
obvladovanja bolezni. Prvi pogoj za to je
posameznikova zmozZnost sprejetja bolezni
v svoje Zivljenje ter prepoznavanje tezav in
ovir kot posledic bolezni, in ne nazadnje Ze-
lja po ucinkovitejSem obvladovanju simpto-
mov. V tem procesu sprejemanja bolezni pa
je izjemnega pomena zmoZznost empaticne-
ga komuniciranja zdravstvenega osebja, ki
obolelemu pomaga pri iskanju smisla kljub
trajni oviranosti in pri iskanju novega reda v
Zivljenju posameznika. Pri nadaljnjem, bolj
strukturiranem izvajanju zdravstvenovzgoj-
nega dela bi bilo treba izhajati zlasti iz kon-
kretnih tezav obolelih, skupno iskati za obo-
lele relevantne reSitve in jih uciti strategij
reSevanj tezav, Ce seveda Zelimo doseci ¢im
vecjo ucinkovitost posredovanih strokovnih

spoznanj in ¢im vec¢jo motivacijo za njihovo
aplikacijo v zivljenje posameznika.

Zdravstvenovzgojnemu delu z ljudmi, ki se
spopadajo s kroni¢nimi boleznimi, bo v priho-
dnje treba nameniti nemalo pozornosti tudi v
Sloveniji. Zal prepri¢ljivi podatki o raznoliko-
sti teh programov oz. pogostosti izvajanja niti
o njihovi ucinkovitosti niso na voljo. Vsekakor
pa je spodbudno, da je letos objavljen kuriku-
lum za vzgojno-izobraZevalno delo z odraslimi
sladkornimi bolniki (Kurikulum za edukacijo:
o oskrbi odraslih bolnikov s sladkorno bole-
znijo, 2012). Pogled v vsebino pokaZze, da se v
okviru tega kurikuluma najvec pozornosti na-
menja znacilnostim razli¢nih tipov sladkorne
bolezni in spretnostim, potrebnim za obvlado-
vanje bolezni na telesni ravni, prehranjevanju
in gibanju ter posebnostim poteka bolezni v
specificnih Zivljenjskih kontekstih. V progra-
mu zal ni zaslediti tem, kot so posameznikove
potrebe na Custveni, socialni in duhovni ravni,
na katere morajo oboleli za ucinkovito samo-
vodenje kroni¢ne bolezni prav tako odgovori-
ti. Sposobnostim empaticnega komuniciranja
zdravstvenega osebja, razvijanja strategij rese-
vanja tezav in andragoSkemu delu z obolelimi
bomo morali v prihodnosti nameniti bistveno
veC pozornosti. Vsekakor pa bi te vsebine mo-
rale postati obvezne v dodiplomskih Studijskih
programih in tudi v programih izpopolnjevanja.
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1. Terciarna preventiva je preprecevanje ali vsaj zmanjSe-
vanje telesnih, duSevnih in socialnih posledic Ze izra-
Zene bolezni z namenom, da bi vzpostavili stanje, kot
je bilo pred zacetkom bolezni, ali vsaj bliZze prvotnemu
stanju, oz. da bi posledice bolezni ¢im bolj omilili in
ohranili posamezniku ¢im visjo stopnjo sposobnosti

samostojnega Zivljenja in funkcioniranja v skupnosti.
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2. Ponekod so razvili t. i. program bolnikov ekspertov

(Expert Pacient Programme — EPP), ki kaZe neka-
tere pozitivne rezultate pri zmoznosti samovodenja
bolezni. Kritiki teh programov pa poudarjajo, da
rezultatov ne gre posplosevati, saj je populacija
vkljucenih v programe specifi¢na (notranje moti-
virani za ¢im vi§jo stopnjo obvladovanja kroni¢ne
bolezni, bolj izobraZeni, iz vi§jega socialno-
-ekonomskega sloja), in da bi morali te programe
izvajati tako, da bi bili dostopni vsem osebam, ki se
spopadajo s kroni¢no boleznijo (ve¢ o tem Taylor,
Bury, 2007).

.REHUMANIZACIJA MEDICINE (nem. Rehu-

manisierung der Medizin, angl. rehumanization

of medicine) »Temeljna Zelja Viktorja Frankla,
utemeljitelja logoterapije. Po njegovem mnenju je
sodobna medicina manj potrebna psihologizacije
svoje dejavnosti (da za razlago telesnih tezZav posa-
meznega pacienta uposteva tudi njegove dusevne
tezave), bolj pa je potrebna rehumanizacije — ponov-
nega poclovecenja svojih postopkov, tako da poleg
telesnih in duSevnih tezav vidi tudi duhovne teZave
sodobnega ¢loveka in poskusa biti pravi¢na do njih.
Samo celostna medicina, v kateri ni zapostavlje-

na in zanemarjena nobena razseznost ¢loveskega
bivanja, je lahko humana medicina.« (Trstenjak,
Ramovs et al., 1994, str. 307)

. VREDNOTE STALISCA (nem. Einstellungswerte,

angl. attitudinal values) »So tisti del smiselne struk-
ture stvarnosti, ki ga ¢lovek dojema in uresnicuje
kot osebni smisel s svojim osebnim staliS¢em do
tragi¢nih in nespremenljivih zasukov usode: trplje-
nja, zmot, krivde in smrti, pa tudi smiselno stalisce
do lastnih zelo ugodnih Zivljenjskih polozajev, npr.
bogastva, trdnega zdravja, velike nadarjenosti, slave
in podobnega. Brez smiselnega staliS¢a delujejo
tako negativne tragi¢ne situacije kakor velika blagi-
nja na ¢loveka destruktivno. Za udejanjanje vrednot
staliS¢a so potrebni trden osebni sistem vrednot,
notranja mo¢ in zrelost, zavest o odgovornosti in
globoko prepricanje, da ima Zivljenje smisel in ga
ohranja v vseh okoli$¢inah. Za uresnicevanje teh
vrednot je po Franklu odloc¢ilna ¢lovekova zmoznost

za trpljenje (homo patiens). Ko jih uresnicujejo

stari, bolni, prizadeti ljudje in taki, ki jih je doletelo
hudo trpljenje, s pokon¢no in pogumno drZzo,

imajo socialni znacaj dobrega zgleda.« (Trstenjak,
Ramovs et al., 1994, str. 313-314)



