Povzetek

Izhodiséa:

Pljucna hipertenzija (PH) je obolenje, ki ga zaznamuje
napredujoce viSanje pljucnega arterijskega tlaka (PAT).
Definirana je s srednjim PAT, ki je v mirovanju enak ali
vecji od 25 mm Hg. Zvisan PAT vodi v povecano obreme-
nitev in nepravilno delovanje desnega prekata, do odpovedi
desnega prekata, simptomov in znakov majhnega minutnega
volumna srca, hipoksemije in drugih zapletov, ki vodijo v
prezgodnjo smrt. Ob intenzivnem medicinskem zdravljenju
in s tem podaljSevanjem zivljenjske dobe se bolniki s PH in
njihovi svojci soocajo z razliénimi psihosocialnimi izzivi.
Poleg normativnih sprememb in razvojnih nalog se morajo
nauciti soocati in ziveti z nepredvidljivo prihodnostjo in
z zahtevnim zdravljenjem. S to raziskavo smo preucevali
prilagajanje bolnikov in svojcev na zivljenje s PH, predvsem
smo se osredotocili na nacin soocanja z boleznijo. Tako v
tuji kot v slovenski literaturi je to podrocje Se neraziskano,
zato na$a Studija predstavlja zacetek raziskovanja skupine
bolnikov s PH v slovenskem prostoru tudi s psiholoskimi
spremenljivkami.

Metode:

Stiriintrideset bolnikov na Klini¢nem oddelku za plju¢ne
bolezni in alergije v Univerzitetnem klinicnem centru v Lju-
bljani in 13 njihovih svojcev ter 30 zdravih preiskovancev je
izpolnilo vprasalnik CRI (angl. Coping response inventory),
ki meri prilagajanje na bolezen.

Rezultati:
Ugotavljamo, da tako bolniki kot njihovi svojci uporabljajo
ve¢ strategij, vendar v primerjavi z zdravimi statisticno
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Abstract

Background:

Pulmonary hypertension is a severe, debilitating disease that is
characterised with progressive increase in pulmonary arterial
pressure (PAP). It is defined by mean PAP while resting equal
or greater than 25 mmHg. Hightened PAP leads to overload
and dysfunction of the right ventricle. Eventually, this leads to
right-ventricle failure, symptoms and signs of low minute heart
volume, hypoxemia and consequently an early death. During
intense medical treatment and prolongation of life the patients
with PH and their families face various psychosocial difficulties.
Beside new regulatory changes and developmental tasks a
family with a PH patient must also learn to face and live with
an unpredictable future and demanding treatment. Hence, we
investigated the response of patients with PH and their families
to a lifelong presence of pulmonary hypertension, focusing on
the ways of coping with the disease. This topic has not been
studied yet, so our study represents the beginning of research
of psychosocial aspects of patients with PH in Slovenia.

Methods:

Thirty-four patients and 13 of their relatives, as well as 30 con-
trols, filled in the Coping Response Inventory, which measures
coping with the disease.

Results:

Patients and relatives use more approaching than avoiding
strategies of coping compared to healthy subjects. There were no
statistically significant differences in the use of coping strategies
between the patients in the stable form of PH and the patients
in the unstable form.




Kodrun Poto¢nik, Poto¢nik Tumpaj, Salobir / Rehabilitacija - letn. XV, st. 2 (2016)

znacilno vec¢ strategij priblizevanja kot oddaljevanja. Med
bolniki, ki so v stabilni ali nestabilni fazi, pa v uporabi strategij
soocanja z boleznijo ni bilo razlik.

Zakljueki:

Ugotovitve, da imajo bolniki in svojci drugacne strategije
prilagajanja na bolezen ob omejitvah, znacilnih za klinicne
vzorce, podpirajo interdisciplinarno obravnavo in s tem tudi
vkljucitev klini¢nega psihologa v tim, podobno kot v tujini
ali pri drugih kroni¢nih boleznih.

Kljucne besede:
kroni¢na bolezen; plju¢na hipertenzija; soocanje z boleznijo;
druzina

uvoD
Pljuéna hipertenzija

Plju¢na hipertenzija (PH) je obolenje, ki ga zaznamuje napredu-
joce visanje pljucnega arterijskega tlaka (PAT). Definirana je s
srednjim PAT v mirovanju, ki je enak ali vecji od 25 mm Hg (1).
Zvisan PAT vodi v povecano obremenitev in nepravilno delova-
nje desnega prekata, do odpovedi desnega prekata, simptomov
in znakov majhnega minutnega volumna srca, hipoksemije in
drugih zapletov, ki vodijo v prezgodnjo smrt (2). Poznamo ve¢
vrst PH: PH povezana z boleznimi leve strani srca, s plju¢nimi
boleznimi, s kroni¢nimi plju¢nimi trombembolizmi, s sistemskimi
boleznimi veziva, prirojenimi srénimi hibami, okuzbo z virusom,
ki povzro¢a pomanjkljiv imunski odziv (HIV) in PH brez jasnega
vzroka (idiopatska), ki se lahko pojavlja druzinsko ali sporadi¢no
(v tem primeru razlog bolezni ni znan, povezna je nedvomno z
genetsko predispozicijo); poznamo $e PH v povezavi s Se nekaterimi
redkejSimi boleznimi (3). Prisotnost PH poslabsa potek osnovne
bolezni in napoved izida, ki je najslabsa v primeru idiopatske PH
in PH, povezane s sistemskimi boleznimi veziva (3-9). V poteku
bolezni razlikujemo obdobja stabilnosti ali nestabilnosti bolezni. V
stabilnih obdobjih lahko bolniki z rednim jemanjem zdravil in ob
ostalih ne-farmakoloskih ukrepih, od katerih je najpomembnejse
doslej znano ukrepanje skrb, da se telesno ne preobremenjujejo,
ohranjajo telesno kondicijo brez posebnih tezav. V nestabilnih
obdobjih, ki jih lahko sprozijo doloceni dejavniki, kot so okuzbe
ali telesne preobremenitve, pa se bolnikom stanje slabsa in se
brez dodatnih ukrepov podpornega zdravljenja tudi bolniS$ni¢no
lahko konca usodno (10). Ob delu z bolniki in spremljanju poteka
bolezni opazamo, da je verjetno eden od pomembnih dejavnikov, ki
vplivajo na stabilnost bolezni, tudi njihovo psihosocialno pocutje,
ki je zelo verjetno odvisno tudi od dobre psiholoske podpore, kar
pa zaenkrat Se ni dokazano.

Vodilni simptom PH je tezko dihanje. Poleg tega se pojavijo Se

Conclusions:

Our findings support the integration of interdisciplinary team
and inclusion of the clinical psychologist in the treatment of
patients with PH, which is the usual practice in some other
countries or with the teams who are treating other chronic
illnesses.

Key words:
chronic disease; pulmonary hypertension, coping with illness;

family coping

utrujenost, nemoc, bole¢ina v prsnem kosu, omoti¢nost in izguba
zavesti med telesnimi napori, obCutek napetosti v trebuhu, ote-
kanje (sprva) spodnjih okoncin, v napredovali fazi pa lahko pride
do otekanja celotnega telesa (10). Dokazovanje bolezni poteka
socasno z iskanjem vzroka. Kadar se pomisli nanjo, je diagnostika
enostavna (1).

Do nedavnega je bilo uveljavljeno samo podporno zdravljenje des-
nostranskega sr¢nega popuscanja (vkljucno s trajnim zdravljenjem
s kisikom na domu, kadar nastopi dihalna odpoved s pomanjkanjem
kisika v krvi). Sedaj pa pride v postev pri nekaterih vrstah PH
tudi zdravljenje s specificnimi zdravili, ki ne samo Sirijo Zilno
steno, ampak preprecujejo tudi njeno preoblikovanje. Pri PH zaradi
kroni¢nih pljuénih trombembolizmov pride v postev tudi operativno
odstranjevanje strdkov iz pljucnih arterij. Ko bolezen napreduje
do stopnje, ko je iz€rpano vso farmakolosko zdravljenje in ni
zadrzkov zaradi pridruzenih bolezni ali starosti, pride v postev
presaditev pljuc, pri bolnikih s PH prirojenih srénih hib pa v¢asih
tudi presaditev pljuc in srca (11). Vendar pa ta bolezen, enako kakor
ostale kroni¢ne bolezni (KB), ne zahteva le farmakoloskega oziroma
kirurskega zdravljenja, ampak celostno medicinsko obravnavo,
ki vkljucuje tudi nefarmakoloske ukrepe. Med nefarmakoloskimi
ukrepi je psiholoska podpora lahko kljuéna za izboljSanje ne samo
kakovosti zivljenja, ampak tudi uspesnosti zdravljenja z zdravili
in kirurskega zdravljenja ter s tem poteka bolezni. Za uspesno
psiholosko podporo je med drugim potrebno najprej dobro vedeti,
kaksno je prilagajanje bolnikov in njihovih svojcev na bolezen. Za
uspesno prilagajanje na novo nastale razmere je kljucno, kako se
bolniki in svojci najprej s temi razmerami, torej z boleznijo soocajo,
kar je zaenkrat e zelo slabo raziskano.

Soocanje s pljucno hipertenzijo

Ob intenzivnem medicinskem zdravljenju in s tem podaljSevanju
zivljenjske dobe se bolniki s PH in njihovi svojci soocajo z raz-
licnimi psihosocialnimi izzivi. Poleg normativnih sprememb in
razvojnih nalog se morajo nauciti soocati in Ziveti z nepredvidljivo




prihodnostjo in zahtevnim zdravljenjem. To zahteva prilagoditev
Stevilnim stranskim u¢inkom in novemu nacinu zivljenja (12, 13).
Za prilagoditev je zelo pomemben nacin soo¢anja s stresnimi situ-
acijami. Pri oceni soo¢anja z boleznijo je verjetno zelo pomembna
tudi ocena stopnje bolezni. Stopnja bolezni je namre¢ odvisna od ve¢
dejavnikov, od katerih je eden od $e neraziskanih lahko tudi nacin
soo¢anja z boleznijo. Kadar je namre¢ nacin soocanja z boleznijo
nekonstruktiven, to lahko vodi v njeno poslabsanje.

V psihologiji je ve¢ definicij sooCanja, v zdravstvu pa se
najpogosteje uporablja definicija Lazarusa in Folkmana (14).
Soocanje opredeljujeta kot proces, ki vkljuéuje kognitivno oceno,
torej osebni pomen stresorja za posameznika in vedenjske poskuse
obvladanja, zmanj$anja oziroma vzdrzanosti notranjih in/ali zu-
nanjih zahtev, ki so nastale kot rezultat stresne situacije. Stres je
odgovor posameznika na stresor in rezultat stiske. Odziv zajema
tako kognitivni kot Custveni pristop, ki je usmerjen h groznji ali
stran od nje (14). Oddaljevalne strategije soocanja so uporabne
za zmanjSevanje stresa ter prepreéevanje anksioznosti. Vendar je
bilo ze dokazano, da so pri nekaterih KB, kot je na primer sré¢no
popuscanje, ki je po simptomih podobno PH, povezano z vecjo
stopnjo anskioznosti, depresijo in izgubo kontrole nad boleznijo
(15). Priblizevalne strategije pa omogocajo primeren odziv in/ali
omogocajo prepoznavanje in prevzemanje nadzora nad situacijo
(16). Nakopicenje stresnih dogodkov je pomembno, ker povecuje
raven stresa v druzini in kasneje ranljivost za krize ali sposobnosti,
da okreva po krizi (17). Na problem usmerjene strategije veljajo
za ucinkovitejSe, vendar ne obstaja en sam nacin spoprijemanja,
ki bi bil primeren in u¢inkovit pri reSevanju vseh stresnih situacij.
Ustreznost uporabe dolocenega nacina je odvisna od tega, ali
v doloceni situaciji privede do najboljSega moznega izida (18).
KB (kot tudi trajna zmanj$ana zmoznost gibanja in opravljanja
vsakdanjih dejavnosti) pomeni veliko Zivljenjsko spremembo na
slab$e in pomeni hkrati pogosto, vsakdanje obcutenje vseh njenih
neprijetnosti in posledi¢nih omejitev. KB je nejasen stresor. Ljudje
obicajno vedo vec o tem, kako se spopasti z akutnimi stresorji kot
pa s kroniénimi (19-21). Vedeti moramo, da ni enega in edinega
ucinkovitega nacina sooCanja s stresnimi situacijami in da se v
razli¢nih zivljenjskih situacijah razli¢no ucinkovito obnesejo
razlicne strategije (22).

V svetovni literaturi je o sooCanju s PH predstavljenih Se zelo
malo $tudij. V ameriski raziskavi Hwangove in sod., eni redkih,
ugotavljajo, da je npr. podajanje informacij po postavitvi diagnoze
PH klju¢nega pomena za uspesno soocanje teh bolnikov z boleznijo
(23). Kot strategiji sooCanja z negotovostjo so bolniki uporabljali
iskanje informacij po spletu in vkljucevanje v podporne skupine.
Tako sta najverjetneje zagotavljanje informacij in Custvene opore
kljuéna intervencijska elementa tako za bolnike s PH kot za njihove
svojce. Podporna skupina pa se ob tem mora prilagajati specificnim
potrebam svojcev. Avtorica ugotavlja, da tako bolniki kot svojci
potrebujejo ve¢ podpore (23).

V isti razsikavi (23) se je izkazalo, da so negovalci, ki skrbijo za
bolnike s PH, v vecini primerov bolnikovi zakonci ali partnerji.
Skoraj dve tretjini jih je bilo Zenskega spola. Polovica jih je bilo
zaposlenih, kar nakazuje na mozen konflikt med opravljanjem
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njihove zaposlitve in negovanjem bolnika. Nekaj jih je moralo tudi
pustiti sluzbo ali zmanjsati $tevilo delovnih ur, saj so le na tak nacin
lahko nudili ustrezno nego bolniku. Priblizno 80 % negovalcev je
zivelo z bolnikom. Zaznani fizi¢ni in dusevni zdravstveni status se
pri negovalcih ni statisticno pomembno razlikoval od statusa oseb
v splosni populaciji, vendar jih je vseeno 14 % porocalo o zmernih
ali hudih depresivnih simptomih. Porocali so, da je negovanje
najbolj negativno vplivalo na njihovo finan¢no stanje in umescanje
negovalnih aktivnosti v njihov vsakodnevni urnik. Kljub negativnim
vplivom negovanja pa so tudi porocali, da imajo zaradi negovanja
visjo samopodobo. Negovanje bolnika s PH jim predstavlja breme,
vendar je zanje v primerjavi z negovalci bolnikov po kapi skrb za
bolnika tudi pozitivna in zadovoljujoca aktivnost.

Slabse soocanje s stresorji in slabsa Custvena prilagodljivost lahko
povzrocita tudi poslabsanje PH ter povecata dovzetnost za nastanek
drugih bolezni (23, 24). Ker je torej lahko potek bolezni zelo odvisen
od nacina soocanja, je pomembno opraviti raziskave o tem, kako
se bolniki s PH soocajo z vsem, kar bolezen prinese.

Zato je bil namen nase raziskave preveriti, kako se bolniki s PH
in njihovi svojci soocajo z boleznijo, kar glede na nase vedenje in
pregled literature zaenkrat $e ni bilo raziskano nikjer. Zanimalo nas
je tudi, ali se bolniki v stabilni in nestabilni fazi bolezni med seboj
razlikujejo v nacinu sooéanja z boleznijo. To je osnova za mozne
psihoterapevtske in rehabilitacijske ukrepe za razli¢na obdobja
bolezni. Psihoterapevtski in rehabilitacijski ukrepi namre¢ na ta
nacin lahko prepoznane nekonstruktivne nacine spoprijemanja pre-
usmerijo in spremenijo, bolj konstruktivne pa podprejo, nadgradijo
in seveda razsirijo z novimi v okviru multidisciplinarne obravnave
v bolj sistemati¢no, trajno in uc¢inkovito resevanje tezav (19).

METODE
Preiskovanci

V raziskavi je sodelovalo 34 bolnikov, ki so bili od septembra 2014
do junija 2015 obravnavani na Klini¢nem oddelku za plju¢ne bolezni
in alergije v UKC Ljubljana v pulmoloski ambulanti ali na oddelku.
1z rutinskih preiskav, klini¢nega pregleda in anamneze smo ocenili
stabilnost bolezni ter jih razdelili na stabilne in nestabilne glede na
fazo bolezni. Vkljucili smo tudi 13 njihovih svojcev, kontrolno sku-
pino pa je sestavljalo 30 udeleZencev brez specifi¢nih zdravstvenih
tezav. Raziskava je bila opravljena v skladu s helsinsko-tokijsko
deklaracijo, odobrila jo je Komisija za medicinsko etiko republike
Slovenije ($t. odlocbe 129/09/14).

Ocenjevalni instrumenti

Uporabili smo vprasalnik, ki je bil sestavljen iz dveh delov. V prvem
so bila demografska vpraSanja, v drugem delu je bila slovenska
razli¢ica Vprasalnika o spoprijemanju s tezavami oz. boleznijo
(Coping Response Inventory; CRI) (24), ki ga je priredila Bernarda
Logar (25).

Vprasalnik o spoprijemanju s tezavami meri strategije spopri-




jemanja s stresno situacijo. V naSem primeru smo to situacijo
omejili na strese, ki jih prinasa zdravljenje. Zdruzuje dva osnovna
pristopa: prvi se osredotoca na fokus spoprijemanja, ki je usmerjen
v probleme ali ¢ustvo, drugi pa v ospredje postavlja metode in
tehnike spoprijemanja, ki so lahko kognitivne ali vedenjske. Kot
kon¢ni rezultat dobimo osem razlicnih dimenzij: logicna analiza
(Poskusi, da bi razumel in se miselno pripravil na stresor in njegove
posledice.), pozitivna interpretacija (Poskusi, da bi pogledal na
tezavo s pozitivnega stalis¢a, vendar Se vedno upostevajoc realnost
situacije.), iskanje podpore (Iskanje informacij, usmeritve/vodenja
ali podpore.), resevanje problema (Aktivno poskusi, da bi neposred-
no resil tezavo.), kognitivno izogibanje (Izogibanje realisticnemu
razmisljanju o tezavi.), resignacija (Vedenje, ki odraza sprejetje
tezav.), iskanje alternativnih nadomestil (Poskusi, da bi se vkljucil
v nadomestne dejavnosti in iskanje novih nacinov zadovoljstva.)
in Custvena razbremenitev (ZmanjSevanje napetosti z izrazanjem
negativnih ¢ustev). Prve Stiri so strategije priblizevanja, zadnje $tiri
pa izogibanja. Naloga udelezencev je, da odgovarjajo na trditve
tako, da obkrozijo odgovor na 4-stopenjski Likartovi lestvici. Visje
Stevilo na lestvici pomeni pogostej$o uporabo strategije (25).

Statisticna analiza

Izracunali smo dosezke na lestvicah vprasalnika in zanje izra-
cunali opisne statistike. Dosezke smo spremenili v standardizi-
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rane vrednosti (z), nato pa te linearno pretvorili v 7-vrednosti z
aritmeticno sredino 50 tock in standardnim odklonom 10 tock.
Zanesljivost lestvic smo ocenili z vidika notranje skladnosti s
Cronbachovim koeficientom alfa. Za primerjavo dosezkov smo
zaradi majhnega Stevila preiskovancev in asimetri¢ne porazdelitve
dosezkov uporabili neparametri¢ne teste. Pri testiranju razlik med
veé skupinami smo dvojice skupin naknadno primerjali z uposte-
vanjem Bonferronijevega popravka. Pri statisticnem preizkuSanju
hipotez smo vrednosti p < 0,05 obravnavali kot statisti¢no znacilne.

REZULTATI

K sodelovanju smo povabili vse bolnike, ki so bili v tem obdobju
zaradi PH obravnavani v terciarni ustanovi na Kliniénem oddelku
in nismo postavili nobenih izkljucitvenih dejavnikov. Vprasalnike
je vrnilo 34 bolnikov, starih od 33 do 82 let (v povprecju 61 let),
19 Zensk in 15 moskih. Vzorec predstavlja 30 % vseh bolnikov,
ki so bili v tem ¢asu obravnavani in smo jim ponudili moznost
sodelovanja v raziskavi. Ostali bolniki v glavnem niso bili moti-
virani za sodelovanje, vendar podrobneje razlogov, zakaj ne zelijo
sodelovati, nismo raziskali. Vprasalnike je izpolnilo tudi 13 svojcev
(osem partnerjev, dva otroka, trije drugi), starih od 29 do 75 let
(v povprecju 53 let), od tega je bilo pet moskih in osem zensk. V
kontrolno skupino smo vkljucili 30 po spolu in starosti primerljivih

Tabela 1: Demografski podatki bolnikov, svojcev in kontrolne skupine ter podatki o dozivljanju stresa.

Znatilnost Bolniki (%] Svoici (%) Kontrole (%)
n=34 n=13 n=30
Moski 44 38 40
Spol -
Zenski 56 62 60
Osnovna sola 17 0 13
Poklicna sSola 28 8 20
|zobrazba Srednja Sola 25 46 20
Univerza 19 46 43
Drugo " 0 3
Zaposlen/-a 22 54 38
Zaposlitveni Nezaposlen/-a 6 15 17
status Upokojen 64 31 45
Brez odgovora 8 0 0
Brez 49 54 17
Selitev 3 4 10
Tezave na delovnem mestu 10 15 30
Finanéne tezave 7 8 3
Stresorji
Locitev/prepir 3 3
Rojstvo otroka,/vnuka 8 4 13
Poslabsanje bolezni/bolezen svojca 6 4 20
Drugo 14 12 3

Opombe: Rezultati so prikazani kot delez absolutnega Stevila preiskovancev v posamezni skupini. Razlike med skupinami niso bile statisti¢no znacilne.




zdravih prostovoljcev, ki smo jih povabili k sodelovanju iz splosne
populacije. Zeleli smo vkljuéiti enako $tevilo prostovoljcev, kot je
bilo bolnikov, a nam to ni povsem uspelo zaradi casovne omejitve
raziskave.

Demografski podatki so predstavljeni v Tabeli 1. Primerjava skupin
je pokazala, da imajo bolniki v splosnem nekoliko nizjo izobrazbo
in so pogosteje nezaposleni kot svojci in udelezenci iz kontrolne
skupine, vendar razlike niso bile statisticno znacilne. Dobra polovica
svojcev ni porocala o dozivljanju stresa v zadnjem obdobju in
skoraj polovica bolnikov tudi ne. Svojci so najvec tezav dozivljali
na delovnem mestu, podobno kot zdravi, pri bolnikih pa je bil v
vedini primerov izvor stresa neznan (rubrika Drugo).

Na Sliki 1 vidimo, da vse skupine uporabljajo strategije soocanja
v blizini povprecja, kar pomeni, da se standardizirana T vrednost
giblje med 46 in 55 tockami (vrednosti pod 46 tock pomenijo
podpovrecno in nad 55 tock nadpovprecno uporabo). Bolniki in
svojci nekoliko ve¢ uporabljajo iskanje podpore (IP) in iskanje
alternativnih nagrad (AN). Zdravi manj od povrecja uporabljajo
strategije reSevanje problemov (RP), logi¢no analizo (LA) in
vdajanje v usodo (R).

Primerjava strategij soocanja med skupinami je povzeta v Tabeli 2.
Bolniki s PH in njihovi svojci so v sploSnem uporabljali vec strategij

Bbolniki Osvojci ®zdravi
60

T vrednost

|
|
|
|
ol 1 1

LA Pl P RP Kl R AN EP

H
o

strategije soocanja

Slika 1. Standardizirane T-vrednosti strategij soocanja glede
na skupino,; LA — logicna analiza, PI — pozitivna
interpretacija, IP — iskanje podpore, RP — resevanje
problemov, KI — kognitivno izogibanje, R — resignacija,
AN — iskanje alternativnih nagrad, EP — emocionalno
praznjenje.

Kodrun Poto¢nik, Poto¢nik Tumpaj, Salobir / Rehabilitacija - letn. XV, st. 2 (2016)

soocanja kot zdravi prostovoljci, statistiéno znacilne razlike pa
so le pri strategijah priblizevanja. Poleg tega so v spodnji tabeli
predstavljene ocenjene zanesljivosti, ki so zadovoljive, razen pri
lestvici Resignacija. V primerjavi z zanesljivostjo, ki je navedena
v priro¢niku (24), so nase vrednosti primerljive.

Naknadne primerjave med skupinami so pokazale, da zdravi stati-
sticno znacilno manj uporabljajo pozitivno interpretacijo in manj
i8¢ejo podporo ter resujejo probleme v primerjavi z bolniki in
njihovimi svojci. Pri ostalih strategijah razlike niso bile statisti¢no
znacilne, prav tako jih ni bilo med svojci in bolniki.

Dodatno smo primerjali uporabo strategij sooc¢anja glede na spol,
zaposlitev in izobrazbo pri bolnikih s PH in svojcih in nismo
ugotovili statisticno znacilnih razlik, razen med svojci pri pozitivni
interpretaciji (p = 0,034) v prid zensk.

Uporaba strategij sooc¢anja pri nestabilni in stabilni obliki PH je
povzeta v Tabeli 3. Med skupinama ni bilo statisti¢no znacilnih
razlik; mejno statisti¢no znacilno sta se razlikovali pri reSevanju
problemov (bolniki v nestabilni fazi so nekoliko pogosteje upo-
rabljali strategijo reSevanja problemov).

RAZPRAVA

Z raziskavo smo Zzeleli preveriti, kako se bolniki s PH in njihovi
svojci prilagajajo na bolezen. Dosedanje redke raziskave pri bolni-
kih z drugimi KB so pokazale, da lahko z ustreznim prilagajanjem
bolnik in njegova druzina pomembno vplivajo na boljso kakovost
zivljenja in tudi boljsi potek bolezni (20-22). Podobnih raziskav
za bolnike s PH v objavljeni literaturi nismo zasledili.

Zavedamo se omejitev nase raziskave, ki je vkljucila razmeroma
malo bolnikov, ker je bolezen redka, pa Se odzivnost bolnikov je bila
po pricakovanju majhna — odzvala se je tretjina vseh povabljenih
bolnikov. Kljub temu smo prisli na podlagi rezultatov do nekaterih
zakljuckov in predpostavk, ki lahko vplivajo na boljso, celostno
obravnavo bolnikov s PH, ki daje pomen tudi psiholoski obravnavi.

Tabela 2: Primerjava (Kruskal Walisov test) strategij soocanja med skupinami.

Povpretije (st. odkion) Bolniki =34 Svojci n =13 Kontrole n=30 p
PribliZzevalni nadin soo¢anja

Logicna analiza (alfa = 0,78) 1011 (415) 10,53 (3.82) 7,70(418) 0,037
Pozitivha interpretacija (alfa = 0,75) 11,82 (3.44) 12,53 (3.38) 9,03 (4,00) 0,003
Iskanje podpore (alfa = 0,69) 11,44 (3.91) 11,53 (2,66) 8,75(3.73) 0,007
Resevanje problemov (alfa = 0,82) 11,76 (4.18) 1215 (4.68) 8,93 (4.58) 0,018
lzogibajodi nadini soo€anja

Kognitivno izogibanje (alfa = 0,65) 8,73(3.81) 815 (3.4B) 7,36 (3.69) 0,188
Resignacija (alfa = 0,53) 6,50 (3,64) 7,07 (2,98) 513 (3.44) 0,351
Iskanje alternativnih nagrad (alfa = 0,74) 10,32 (4,38) 9,54 (4,86) 7.73(412) 0,072
Emocionalno praznjenje (alfa = 0,61) 414 (2,73) 5,0 (3.61) 319 (2,81) 0123
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Tabela 3: Uporaba strategij soocanja pri nestabilni in stabilni obliki PH (primerjava skupin — opisne statistike ter rezultati testa

Manna in Whitneya).

. Stabilna oblika Nestabilna oblika
Povpretie (st. odklon) n=24 n=10 V4 p
PribliZzevalni nadin sooganja
Logi¢na analiza 9,45 (4,29) 11,70 (3,49) -1,523 0128
Pozitivna interpretacija 11,25 (3,60) 13,20 (2,69) -1,502 0133
Iskanje podpore 11,20 (3.83) 12,00 (4.19) -0,685 0,493
Resevanje problemov 10,95 (4,06) 13,7 (3.91) -1,.955 0,091
lzogibajoéi naéini sooanja
Kognitivno izogibanje 812 (3,74) 10,20 (3,77) -1,555 0120
Resignacija 6,60 (3.55) 6,20 (410) 0171 0.864
Iskanje alternativnih nagrad 9,87 (4.42) 11,40 (4,29) 0,853 0,394
Emocionalno praznjenje 3,67 (2.76) 5,30 (2,41) -1,656 0,098

S pomocjo vprasalnika CRI smo namre¢ potrdili, da tako bolniki s
PH kot njihovi svojci v primerjavi z zdravimi preiskovanci pogosteje
uporabljajo strategije soo¢anja, in to vse strategije priblizevanja
bolezni, od strategij izogibanja pa le iskanje alternativnih nagrad.
Znano je, da vecina stresnih dejavnikov sprozi oba tipa soocanja
(27). Nasi rezultati pa kazejo na to, da imajo bolniki in njihovi
svojci pomembno bolj razvite strategije pozitivnega soocanja z
boleznijo, ko aktivno i§¢ejo logi¢ne razlage, pozitivne interpretacije
danih razmer in se nadalje usmerjajo v iskanje podpore in aktivno
reSevanje problemov, ki je Se posebej izrazito v obdobjih, ko so
bolniki v nestabilni fazi. Vse to vodi — ¢e bolniki dobijo ustrezno
podporo — do moznosti primernega odziva ter prevzema nadzora
nad okolis¢inami, kar jih naredi lahko bolj kontrolirane (16).

Na drugi strani pa se po strategijah oddaljevanja tako bolniki kot
svojci niso opazno razlikovali od zdravih preiskovancev. V sklop
oddaljevalnega soocanja uvrs¢amo kognitivno izogibanje, spreje-
manje, iskanje alternativnih nadomestil in Custveno razbremenitev
(16). Bolniki in svojci niso bolj pogosto uporabljali niti kognitivnega
izogibanja niti resignacije niti emocionalnega praznjenja. Razlike
so se nakazovale le pri iskanju alternativnih nagrad, kar spet kaze
na to, da so bolniki in njihovi svojci v danih okolis¢inah bolezni
iskali metode oddaljevanja tako, da bi z drugimi nacini zmanjsevali
stres in preprecevali anksioznost zaradi nespremenljivih okolis¢in
bolezni in se niso npr. vdajali v resignacijo in kognitivno izogibanje
bolezni (16).

Razlogi, da so se v raziskavi pokazali pri bolnikih s PH in njihovih
svojcih taks$ni konstruktivni nacini prilagajanja na bolezen, so
verjetno vecplastni in verjetno niso posledica same bolezni. Glede
na to, da so bili vkljuceni le bolniki, ki so bili pripravljeni sodelo-
vati v raziskavi, je zagotovo eden od glavnih razlogov “naravna”
selekcija bolj aktivnih bolnikov. Ti bolniki so verjetno bolj aktivni
tudi pri razvijanju in uporabi strategij soo¢anja s svojo boleznijo
in zivljenjem nasploh, kar je lahko povezano z boljsim potekom
bolezni (a to Se ni dokazano). Pri bolnikih s srénim popuscanjem
je uporaba oddaljevalnih strategij povezana z vecjo stopnjo an-

ksioznosti, depresijo in slabo percepcijo ter izgubo kontrole nad
bolezenskim stanjem (15). Ce predpostavljamo, da so v skupini, ki
se ni odzvala, ti vzorci prisotni v vecji meri, je gotovo pred nami
izziv poiskati razloge za to in bolnikom nuditi tak$no vrsto celostne
podpore, ki vkljucuje tudi psiholosko podporo, da bodo postali
podobni bolnikom, ki se odzovejo na raziskave in so proaktivno
naravnani tudi v odnosu do svoje bolezni. Verjetno bi bilo potrebno
delovati predvsem na odkrivanju vzrokov njihove nemotiviranosti in
jih podpreti ter celostno opolnomoditi, da bi postali bolj proaktivni
tako v odnosu do bolezni kot do zivljenja nasploh.

Preverjali smo tudi, katerih strategij spoprijemanja se posluzujejo
udelezenci glede na stabilnost bolezni. Ugotovili smo, da sta od
priblizevalnih strategij sooc¢anja obe skupini bolnikov, tako stabilni
kot nestabilni, uporabljali logi¢no analizo, pozitivno oceno in
iskanje podpore. To pomenti, da so se trudili preoblikovati problem
na pozitiven nacin, Se vedno pa so ga realno sprejemali, kar je
definicija logi¢ne analize. Pri tem so iskali informacije (iskanje
podpore) ter upali na boljsi izid (pozitivna ocena). Edina strategija,
kjer so se nakazale razlike med skupinama, je bilo reSevanje pro-
blemov, kar pomeni, da so se nestabilni bolniki nekoliko pogosteje
skusali neposredno soociti s problemom in ga odpraviti. Seveda
pa ne vemo, kako se soocajo vsi tisti nestabilni bolniki, ki se na
raziskavo niso odzvali. Tudi tukaj vidimo pomembno podrocje
za nadaljnje raziskave in za vlogo klini¢nega psihologa oziroma
psihoterapevta, ki lahko bolnike v vseh fazah bolezni podpre, da
postanejo proaktivni in konstruktivno preoblikujejo nac¢ine soocanja
z boleznijo.

Zaradi sprememb, ki jih v druzino prinasa kroni¢na bolezen, se
morajo z boleznijo in njenimi posledicami soociti tudi svojci. KB
postane nov druzinski ¢lan in zahteva prilagoditev vseh ¢lanov,
vkljuéenih v druzinski sistem. Postane lahko priloznost za razvoj
novih konstruktivnih strategij. Tudi o spoprijemanju druzin s PH
v dostopni literaturi prakti¢no nismo nasli podobnih raziskav, kar
kaze na razmeroma novo podrocje raziskovanja. V nasi raziskavi
smo ugotovili, da tudi svojci v splosnem uporabljajo vec strategij




priblizevanja kot zdrave osebe, med bolniki in njihovimi svojci pa
nismo zaznali razlik. V druzinah s proaktivnimi bolniki so o¢itno
tudi svojci proaktivni, torej se celotna druzina konstruktivno sooca
z boleznijo.

V uporabi strategij soocanja glede na spol, zaposlitveni status in
izobrazbo ni bilo razlik med bolniki, pri svojcih pa so se pojavile
le pri pozitivni interpretaciji v korist zensk. Vloge negovalcev
so $e bolj tradicionalno zasnovane po spolu kot vloge bolnikov
(28) in razlike so lahko posledice teh vlog. Aktivne strategije
spoprijemanja vkljucujejo tudi prestrukturiranje odnosa do bolezni,
tako da negovalci najdejo smisel v negovanju (29, 30).

To mogoce lahko pojasnimo tako, da so strategije med seboj
povezane, in ko se u¢imo prakticirati eno od njih, hkrati razvijamo
tudi druge. Studije kaZejo, da posamezniki, ki uporabljajo veé
enih strategij, uporabljajo tudi ve¢ drugih. V nasem primeru jih
uporabljajo ne glede na stabilnost bolezni — pomembno je le, ali
je v njihovem zivljenju prisotna kroni¢na bolezen.

Sklenemo lahko, da je KB, kot je PH, nedvomno izziv, ki tako pri
bolnikih kot svojcih sprozi uporabljanje vec strategij, tako priblize-
valnih kot oddaljevalnih. To je razumljivo, saj tudi zdravi, ki nimajo
pred seboj izziva soocanja z novimi zivljenjskimi okolis¢inami, po-
vezanimi z boleznijo, uporabljajo obe vrsti strategij. Zanimivo je, da
bolniki s PH uporabljajo v primerjavi z zdravimi ve¢ priblizevalnih
strategij soocanja z boleznijo, so proaktivni in potrebujejo podporo,
ki jo tudi i8Cejo, kar jim olajsa iskanje alternativnih moznosti nagrad
in jih podpre pri reSevanju problemov, povezanih z boleznijo in
zivljenjem nasploh. In prav v tem vidimo vlogo klini¢nega psihologa
oziroma psihoterapevta, ki s svojo obravnavo in podporo bolniku in
njegovim svojcem lahko pomembno individualno vpliva, da bodo te
strategije cimbolj funkcionalne. Na drugi strani pa je pred klini¢nim
psihologom oziroma psihoterapevtom Se vecji izziv, kako pristopiti
k bolnikom in svojcem, ki niso proaktivni, ki nimajo motivacije in
so v vecji meri skriti v skupini bolnikov, ki se na raziskavo ni zelela
odzvati. Njegova naloga je, da opolnomodi tudi te bolnike za ¢imbolj
funkcionalno uporabo strategij soocanja z okolis¢inami, ki so nastale
zaradi pojava bolezni v druzini. Funkcionalne strategije soocanja
z boleznijo lahko prispevajo k izboljSanju kakovosti zivljenja in k
izboljSanju ucinkovitosti farmakoloskega in kirur§kega zdravljenja.
Predvidevamo, da lahko tudi pocenijo zdravljenje, saj je potrebnih
manj intervencij pri poslabsanju bolezni, katerih razlog je v osnovi
skrit v nefunkcionalnosti strategij soo¢anja z boleznijo.

Tako nase ugotovitve navkljub omejitvam, znaCilnim za majhne
klini¢ne vzorce, podpirajo interdisciplinarno obravnavo in s tem
tudi vkljucitev klinicnega psihologa oziroma psihoterapevta v tim
na obravnavani ravni. Studije na drugih skupinah (slovenskih)
kroni¢nih bolnikov, npr. s sladkorno boleznijo (31) ali kroni¢no
ledvi¢no odpovedjo (25), namre¢ kaZejo na pomembnost ucenja
strategij prilagajanja na KB in s tem izboljSanje kakovosti zivljenja.

ZAKLJUCEK

Preucevali smo odziv bolnikov in svojcev na zivljenje s PH, pri
¢emer smo se osredotocili na nacin soocanja z boleznijo. Tako v tuji
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kot v domaci literaturi je to podro¢je Se neraziskano. Nasa $tudija
predstavlja zadetek raziskovanja skupine bolnikov s PH ne samo
v slovenskem, ampak tudi mednarodnem strokovnem prostoru, s
psiholoskega vidika. Ugotovili smo, da tako bolniki kot njihovi
svojci uporabljajo vec¢ strategij soocanja v primerjavi z zdravimi
osebami. Pokazalo se je, da so bolniki, ki so se pripravljeni odzvati
na tovrstne raziskave, v svojem odnosu do bolezni proaktivni in
uporabljajo tako v stabilni kot v nestabilni fazi bolezni vec strategij
priblizevanja in pomembno manj strategij oddaljevanja, za katere
je ze dokazano, da so povezane z vecjo stopnjo anksioznosti in
depresije. To predstavlja svojevrsten izziv za klini¢ne psihologe
oziroma psihoterapevte, da bi bolnike in svojce iz obeh skupin,
tako proaktivne kot tiste, ki niso, celostno opolnomo¢ili za ¢im
bolj funkcionalno uporabo strategij soocanja z okolis¢inami, ki
nastanejo, ko v druzinsko okolje vstopi huda kroni¢na bolezen,
kot je plju¢na hipertenzija.
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