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IZOBRAZEVANJE SVOJCEV

BOLNIKOV -

POMEMBEN

DEL REHABILITACIJSKIH
PROGRAMOV

POVZETEK

Namen prispevka je spodbuditi zdravstvene delavce in sodelavce, da bi v proces zdravljenja in re-
habilitacije pogosteje vkljucevali tudi bolnikove svojce. Svojci imajo pomembno vlogo v procesu
zdravljenja in rehabilitacije bolnikov, zato je potrebno, da so seznanjeni s posledicami posame-
znega obolenja ali poskodbe in z nacinom ravnanja z obolelim oziroma posSkodovanim svojcem.
Prispevek temelji na projektu IzobraZevanja svojcev bolnikov po nezgodni moZganski poskodbi v
Institutu za rehabilitacijo. Evalvacija izobraZevalnega programa »Srecanja s svojci« je pokaza-

la, da je tak program potreben.

Kljucne besede: svojci, nezgodna poskodba moZganov, izobraZevanje, kakovost

V razlicnih okoliS¢inah clovek razli¢no
spoznava in interpretira dogodke. UCi se ob
razli¢nih prelomnicah v Zivljenju, med katere
sodijo tudi hude bolezni in poSkodbe. Te zah-
tevajo od tistega, ki zboli ali se poSkoduje, kot
tudi od njegovih bliznjih, ucenje, s pomocjo
katerega se laZje spopadejo z novo nastalo Zi-
vljenjsko situacijo. Bolezen ali poskodba svoj-
ca namrec predstavlja povsem nove okoliscine,
ki jih vecina doZzivi kot stresne in neobvladlji-
ve (Man, 2003: 437-450). Ob tem je zelo po-
membna prilagodljivost in sposobnost svojcev,
da sprejmejo mnoge spremembe, ki nastopijo
po bolezni ali poskodbi. Prilagodljivost je po-
vezana tudi z obvescenostjo in informiranostjo
o problemu, s katerim se je treba soociti. 1z-
obraZevanje ponuja pomoc¢ za spoznavanje in
refleksijo situacije, ki bo verjetno spremenila
Zivljenje posameznika in druZine.

Na oddelku za rehabilitacijo bolnikov po ne-
zgodni mozganski poskodbi, z multiplo skle-
rozo in drugimi nevroloSkimi obolenji (nevro-
loski oddelek 1.) Instituta RS za rehabilitacijo
so v letu 2007 v okviru internega projekta
izvajali izobrazevanje svojcev bolnikov po ne-
zgodni poskodbi mozganov, z novo uvedenim
programom »SreCanja s svojci« (Srecanja).
Zaradi uspeSnosti je bil v letu 2008 program
Ze uveden v redno delo na oddelku.

NEZGODNA POSKODBA
MOZGANOV

Nezgodno poskodbo mozganov (NPM) lah-
ko vklju¢imo med Zivljenjske prelomnice, saj
lahko tako poskodovanim kot njihovim svoj-
cem mocno spremeni zivljenje. NPM ima po-



gosto za posledico dolgotrajno nezmoznost za
samostojno Zivljenje.

Najpogostejsi vzroki za NMP so prometne
nesrece, padci, poSkodbe s strelnim oroz-
jem, medclovesko nasilje, pa tudi poskodbe
pri Sportu (oddel¢no evidentiranje vzrokov).
NMP lahko definiramo kot poSkodbo mozga-
novine, ki jo izzove zunanja mehanska sila.
Tako razlikujemo poSkodbo od okvare moz-
ganov, ki je posledica dogodkov znotraj orga-
nizma, kot so na primer pretrganje Zile (kap),
rast mozganskega tumorja, vnetja, ki ga pov-
zroCijo virusi, ali razvoja kaksne druge bole-
zni (Powell, 1996: 28).

Klini¢na slika NMP je odvisna od nacina na-
stanka (moci delujoce sile in smeri njenega
delovanja) in lokalizacije moZzganske okvare,
njenega obsega in poteka travmatske bolezni
moZzganov ter od Stevilnih dejavnikov, ki opre-
deljujejo bolnika (starost ob poskodbi, zdra-
vstveno stanje bolnika pred poSkodbo, oseb-
nostne znacilnosti pred poSkodbo...). Oskrba
je pri vsakem bolniku drugacna, potek je po-
gosto nepredvidljiv, s Stevilnimi dramati¢nimi
nihanji in zapleti (KoSorok, 1995: 22).
MoZzgansko poskodbo, ki nastane po nezgo-
dni poskodbi, je pogosto zelo tezko razume-
ti, predvsem zaradi zelo raznolikih posledic,
ki lahko nastopijo na vec¢ podrocjih, kot so:
motnje motori¢nih funkcij, upad kognitivnih
sposobnosti, ¢ustvene motnje in osebnostno-
vedenjske spremembe, kar pogosto oteZi tudi
socialne stike. Vse to pa prinese spremembe
v bolnikovem Zzivljenju, kot tudi v Zivljenju
njegove druzine oziroma svojcev (Kneafsey,
2004: 601-608). Osebo, ki je utrpela nezgodno
moZzgansko poskodbo, lahko dolocene posle-
dice spremenijo v popolnoma drugo osebnost,
vendar ni nujno, da so te spremembe opazne
in lahko prepoznavne. Prizadete so lahko viSje
psihi¢ne funkcije, ki omogocajo zaznavo oko-
lja in odzivanje nanj, uniceni ali okvarjeni so
zivljenjski vzorci, kar povzroci, da se bolnik
ne znajde vec, pri tem pa se lahko celo nor-
malno giblje. Tako so osebe po NMP pogosto

oznacene za ¢udake, za lenobe in podobno ali
ljudi, ki potrebujejo psihiatricno pomoc. Ta
pa je le redko uspesna, ¢e ni prepoznavna tudi
osnovna diagnoza, NMP ali, kot tudi pravijo,
poskodba glave.

Nekatere od teh posledic so opazne ze kmalu
po poskodbi, druge pa lahko ostanejo dlje Casa
neprepoznavne, tako za samega bolnika kot za
svojce in druge ljudi v njegovem okolju. Posle-
dice postanejo bolj ocitne, ko se bolnik vrne
iz prilagojenega bolniSni¢nega okolja v soci-
alno okolje, kjer je zivel in delal pred poskod-
bo. Takrat najveckrat pride do spoznanja, da
so posledice poskodbe mozganov resni¢no se
prisotne in lahko ostanejo trajne, kar pogosto
povzroci hude psihi¢ne in socialne spremem-
be v druzini. Mnogi bolniki ostanejo nezapo-
sljivi in socialno nesamostojni, kar privede
do zmanjSanja kakovosti Zivljenja bolnika in
svojcev. Bolnik lahko postane financno breme
druzini, kot tudi Sirsi druzbi.

Zdravljenje in rehabilitacija takega bolnika sta
zahtevna in kompleksna procesa. Vsi so po-
stavljeni pred zahtevno nalogo dolgotrajnega
zdravljenja in rehabilitacije, kasneje pa tudi
resocializacije, ki poteka po odpustu iz bolni-
Snicnega v domace okolje. Resocializacija je
povezana z u¢enjem novih ves¢in in tudi od-
nosa do sebe, drugih oseb in okolja.

VLOGA DRUZINE IN
DRUGIH SVOJCEV

Razloziti je potreba, katere osebe so misljene z
besedo »svojci«. To so osebe, ki so in/ali bodo
prevzele skrb za poskodovano osebo — bolnika,
to so bodisi najozji sorodniki (mati, oce, Zena,
moz, otroci, sestre, bratje) ali SirSe sorodstvo,
morda celo prijatelji, sosedje in podobno. Kdo
bo prevzel skrb za bolnika, je odvisno od nje-
govih Zivljenjskih razmer in njegove socialne
mreze, saj so tudi bolniki, ki nimajo v bliZini
nobenega sorodnika, imajo pa znance, ki so
jim pripravljeni pomagati (Povse, 2005).
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Rehabilitacija je ponovna usposobitev bolni-
ka ali poSkodovanca za normalno Zivljenje in
delo: medicinska — proces medicinske oskrbe,
ki si prizadeva razviti funkcionalne in psiho-
loske sposobnosti posameznika, da ga ponov-

Druzina je

pod najvecjim
stresom, ko je
bolnik osebnostno

spremenjen.

no usposobi za neodvisno in
aktivno Zivljenje (Slovenski
medicinski e-slovar, 2002).
Zaradi mnoZice mogocih po-
sledic, ki nastopijo po nezgo-
dni poskodbi mozganov, je
zelo pomembno, da so svojci
seznanjeni s teZavami bolnika,
saj bodo le tako lahko primer-
no sodelovali v procesu rehabilitacije, kot tudi
kasnejse resocializacije. Pozitivna naravnanost
svojcev glede ozdravitve in njihova podpora
bolniku vlivata nove moci, zato tudi sam lazje
sodeluje v prej omenjenih procesih. S skupni-
mi mo¢mi tudi laZe premagajo mnoge ovire,
ki se pojavijo med dolgotrajnim procesom re-
habilitacije in resocializacije.

Po Thomsenu (Thomsen v Camplair, 1990:
208) so druZina in drugi svojci pod najvecjim
stresom, ko je bolnik osebnostno spremenjen,
laZe pa svojci sprejemajo fizicne spremembe.
Osebnostne spremembe bolnika v najvecji
meri spremenijo vsakodnevni nacin in ritem
druzinskega Zivljenja. Najbolj moteca je bol-
nikova razdraZenost, nato njegovi izbruhi jeze,
bolnikove custvene spremembe in kljuboval-
nost, kar vse predstavlja veliko obremenitev
za svojce. Sander in Kreutzer (1999) navajata,
da so najpogostejSe Custvene reakcije svojcev

depresija, obcutek krivde, zaskrbljenost in
jeza. Te reakcije so lahko prisotne doZivljenj-
sko. Svojci lahko s€asoma postanejo fizi¢no in
psihi¢no iz¢rpani, kar seveda nadalje vpliva na
delovanje druZine in medsebojne odnose. Po-
gosta je tudi socialna izolacija, vse to pa spet
vpliva tudi na bolnikovo zdravje.

Kljub temu, da so bolnikovi svojci sami pod
stresom zaradi zdravstvenih teZav njihovega
poskodovanega druZinskega Clana, pa naj bi
vseeno zbrali dovolj moci Se za sodelovanje
v procesu zdravljenja/rehabilitacije. Zato po-
trebujejo informacije in tudi nasvete, ki jim
olajSajo razumevanje poskodbe, proces zdra-
vljenja/rehabilitacije in resocializacije ter so-
ocenje s spremembami, ki jih pred njih posta-
vlja Zivljenje. S pomocjo iz¢rpnih informacij
in nasvetov naj bi se svojci seznanili s svojo
vlogo v teh procesih. S tem bi laZe sprejeli dej-
stvo, da se bosta v njihovi druzini zaradi bol-
nika spremenila nacin in ritem vsakodnevnega
Zivljenja.

Svojci naj bi bili sposobni odkrite komuni-
kacije tako s poskodovanim svojcem, z zdra-
vstvenim osebjem kot med seboj in sami s se-
boj. Njihova podpora bolniku, njihov posluh
za probleme, ki se pojavijo med rehabilitacijo,
mocno vplivajo na kon¢ni uspeh ali neuspeh
rehabilitacijske obravnave bolnika. Poleg tega
naj bi svojci sodelovali s terapevtskim timom,
ki jih sproti informira o bolnikovem stanju in
jim svetuje, kako se, glede na trenutno bolni-
kovo stanje, lahko tudi sami vkljucijo v tera-
pevtski program.

vanja izobrazevalnih programov za odrasle.

Toda ob zavzemanju za sodelovanje svojcev bolnika z nezgodno poSkodbo mozganov je pre-
malo storjenega za to, da bi ti znali sodelovati. Svojce je treba pouciti o sami poskodbi in
nato o terapevtskih pristopih v procesu rehabilitacije. Ena od ponujenih moznosti za pomoc¢
svojcem naj bi bil program za njihovo izobraZevanje, ki jim ponuja informacije in nasvete za
lazje razumevanje poskodbe moZzganov oziroma posledic poskodbe, procesa rehabilitacije
in resocializacije. Zato smo na nevroloskem oddelku I. uvedli program »SreCanja s svojci«.
Program in evalvacija programa temeljita na interaktivnem modelu (Caffarella, 2002) nacrto-




»SRECANJA S SVOJCl«

Namen »Srecanj s svojci« (Srecanja) je svoj-
ce nauditi veScin, potrebnih pri negi in skrbi
za bolnike, ter doseci aktivnejSe vkljuCevanje
svojcev v programe rehabilitacije.

Cilji Srecanj so predstaviti NPM in njene po-
sledice razumljivo in nazorno lai¢nim poslu-
Salcem, pomagati udeleZencem prepoznati te-
Zave in spremembe pri poskodovanem svojcu,
udelezence programa nauciti, kako ustrezno
skrbeti za poskodovanega svojca in mu nudi-
ti tudi primerno psihi¢no oporo. Zelimo tudi
nuditi pomo¢ svojcem, da se bodo uspeSneje
spopadli z novonastalo stresno situacijo.
Srecanja so sproScena skupinska srecanja,
ki svojcem nudijo informacije, s katerimi se
jim predstavi posledice poSkodbe moZzganov
in nasvete, kako skrbeti za osebo s poSkodbo
moZzganov. Potekajo v ciklih s Stirimi sreCanji,
med katerimi se zvrstijo vsi strokovnjaki tima
za rehabilitacijo bolnikov po nezgodni po-
Skodbi mozganov, to so: zdravnik — specialist
fizikalne in rehabilitacijske medicine, medi-
cinska sestra, psiholog, logoped, socialni pe-
dagog, fizioterapevt, delovni terapevt, socialni
delavec in ¢lan tima za poklicno rehabilitacijo,
zdravnik — specialist medicine dela, prometa
in Sporta. Srecanja potekajo z metodo preda-
vanja, bistveni del pa predstavljata pogovor in
razprava s svojci. Metode se med seboj preple-
tajo, svojci se lahko kadar koli med Srecanjem
aktivno vkljucijo v potek Srecanja.

PRESOJANJE KAKOVOSTI IN
MNEN]JA SVOJCEV O SRECANJIH

Kakovost Srecanj smo preverjali z vprasalni-
kom, ki so ga svojci prejeli po vsakem sreca-
nju. Podatki so pridobljeni iz izvedenih Sre-
¢anj v letu 2007. Svojci, ki so se udeleZzili vseh
Srecanj, so tako izpolnili vpraSalnik Stirikrat.
Vprasanja so se nanasala na demografske po-
datke in na kakovost Srecanj, ponudila so tudi

moznost podajanja komentarjev, vprasanj in
misli.

Srecanj se je udelezilo 60,7 odstotka vabljenih.
Vsi udelezenci so prejeli vprasalnike, vrnjenih
jih je bilo 58,5 odstotka. Med udelezenci Sre-
¢anj so prevladovale osebe Zenskega spola (73,8
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odstotka). Najvec je bilo starSev,
kar 49,2 odstotka udeleZencev,
sledijo bratje/sestre (21,3 od-
stotka) ter nato partnerji (19,7
odstotka), 9,8 odstotka pa je bilo
tudi otrok. Prevladovali so ude-
lezenci v starostnem obdobju
odraslosti, najve¢ udeleZencev
je bilo v starostnem obdobju od
46 do 65 let, in sicer kar 52,4
odstotka. Sledili so udeleZenci
v starostnem obdobju od 26 do
45 let, ki jih je bilo 27,9 odstotka, 16,4 odstot-
ka jih je bilo v starostnem obdobju od 15 do 25
let. Udelezencev, starih nad 65 let, je bilo le 3,3
odstotka. Struktura udelezencev Srecanj je bila
glede na to, da je bila vecina bolnikov moskega
spola in da so prevladovali moski bolniki, mlajsi
od 35 let, primerna.

Za ustrezno podajanje predvidenih vsebin nas
je zanimala stopnja dokonc¢ane izobrazbe posa-
meznih udelezencev Srecanj. Kar 80,7 odstotka
udeleZencev je imelo le osnovnosolsko ali sre-
dnjesolsko izobrazbo in le 19,3 odstotka udele-
Zencev je imelo vi§jo, visoko ali podiplomsko
izobrazbo, kar je pokazalo na dokaj nizko pred-
znanje udeleZencev celotnega programa.
Veseli smo tudi podatka, da so bile vsebine
Srecanj udelezencem predstavljene nazorno
in dovolj razumljivo, saj je tako menilo kar
96 odstotkov udelezencev. UdeleZenci so tudi
navedli, v kar 93 odstotkih, da so imeli dovolj
moznosti za aktivno sodelovanje na Srecanjih,
kar pomeni, da so lahko sprasevali in povedali
svoje mnenje, dvome in probleme. Udelezenci
so v veliki vecini pohvalili tudi organizacijo
SreCanj. Svojce smo vprasali tudi po tem, ali
jim izbrani termin (sreda ob 14. uri) ustreza
in 78 odstotkom udeleZencem je izbrani ter-

Program Srecanja
je organiziran za
nudenje informacij
0 posledicah po-
skodb mozganov in
oskrbi osege s po-
skodbo mozganov.
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Ker je imelo kar 80,7 odstotka udelezZencev le osnovnosolsko ali srednjeSolsko izobrazboje, je
to zahtevalo veliko prilagajanja strokovnjakov programa Srecanj, da so lahko znanje posredo-
vali primerno in razumljivo vsakemu udeleZzencu programa. Vrnjeni vprasalniki prikazujejo,
da nam je to uspelo, saj je bilo kar 93 odstotkov udeleZencev zadovoljnih z izvedbo Srecan;.
Visok odstotek, kar 80,6 odstotka udeleZenceyv, pa je tudi navedlo, da so izvedeli tisto, kar
so pri¢akovali. Poleg tega se je izkazalo, da so voditelji posameznih Srecanj znali primerno
izbrati teme in jih podati udeleZencem v primernem ¢asovnem obsegu.

min odgovarjal. Nekatere udeleZence je motil
zgodnji termin predvsem zaradi sluzbenih ob-
veznosti. Nekaj udeleZenceyv, ki jim je termin
ustrezal, pa je dopisalo, da jim ustreza zato,
ker bolniki takrat pocivajo. Svojci so v vpra-
Salnike vpisovali tudi mnenja in komentarje,
nekaj teh je predstavljenih v Tabeli 1. Ti doda-
tno podkrepijo prej navedene rezultate.

Belezili smo tudi podatke o kraju bivanja
bolnikov in veseli smo bili spoznanja, da se
Srecanj niso udeleZevali le svojci iz osrednje

Tabela 1: Nekaj misli in problemov udelezencev
Sreéanj

Bilo je dovolj razumljivo. Kot predlog pa 3e ve¢ srecanj in
tudi aktivnih pogovorov.

Spro3&eno in strokovno hkrati; zelo dobra ideja za izpeljavo
tega izobraZevanija.

Zelo smo hvalezni, da ste se odloéili za organizacijo sre¢anj.
Veliko nam pomaga vas odnos do nas.

Skoraj vsak od svojcev ima svoj problem, saj je tudi vsaka
poskodba drugaéna. Najbolj pa me pesti to, da v taksnem
primeru ne dobi3 bolniske. V tak3nih primerih bi mogel stati
svojim najbliZjim ob strani, posebno otrokom, Eeravno so ze
odrasli!

Ne moremo sodelovati v tem programu zaradi prevoza in
stroskov, ker nimamo toliko prihranka, komaj Ziviva.

Zelo mi je bilo vieg, ker je sreanje potekalo v manjsi
skupini, tako smo imeli moZnost aktivno sodelovati z
vprasaniji in nanje dobivali konkretne odgovore. Vzdusje je
bilo sproséeno in prijetno.

Prav je, da se taka Sre¢anja organizirajo, sajtako izvemo ve&
o stanju bolnika ter se tudi laZje in podrobneje seznanimo o
poskodbi in zdravljenju bolnika.

Predavanie je bilo zelo zanimivo in mi je bilo predstavljeno
na razumljiv nadin. Napotki so bili zelo uporabni tudi za
nadaljnje delo doma.

Slovenije (38,2 odstotka), ampak so prihajali
tudi iz oddaljenih predelov Slovenije, kot so
Primorska (11,8 odstotka), §tajerska (20,6 od-
stotka), Dolenjska (14,7 odstotka), Gorenjska
(5,9 odstotka) in tudi iz Prekmurja (8,8 odstot-
ka). Tudi to pove dovolj o pomembnosti Sre-
¢anj za svojce.

Za celovito oceno kakovosti Srecanj, kot tudi
kakovosti celotne izpeljave programa in za
oceno, ali so bili predvideni cilji dosezZeni, je
vsekakor potrebna tudi evalvacija celotnega
programa, ki jo morajo izvesti izvajalci. Po
analizi odgovorov iz vprasalnikov smo ugoto-
vili, da so bili zelo pozitivni za naso projek-
tno skupino. Prakti¢no na vsako vprasanje je
vecina udeleZencev, najmanj pa 78 odstotkov,
izrazila pozitivno mnenje o Srecanjih. Pred-
vsem pa je pomemben podatek, da je kar 97
odstotkov udelezencev odgovorilo, da je orga-
nizacija takih Srecanj potrebna.

Med ocenjevanjem celotnega programa
smo ugotovili, da so svojci povecali razu-
mevanje o NPM. To se vidi pri njihovem
pristopu k bolniku, ker se pogosteje ak-
tivno vkljuc¢ijo v programe rehabilitacije.
Svojci torej niso le obiskovalci, ampak tudi
aktivno sodelujejo pri negi in drugih bol-
nikovih aktivnostih. Veckrat pridejo po na-
svet k zdravstvenemu osebju, ker vedo, da
je to zazeleno tudi s strani strokovnjakov,
znajo pa tudi bolj ciljno sprasevati. Po-
membno je, da svojci tudi med seboj vec
komunicirajo, ker se na Srecanjih medse-
bojno spoznajo.




ZAKLJUCNE MISLI

Na podlagi odgovorov v vprasalnikih lahko
zaklju¢imo, da so SrecCanja potrebna in ko-
ristna za svojce ter da so z organizacijo in
kakovostjo izvedbe Srefanj zadovoljni. Iz-
kazalo se je, da je izobrazevalni program
obojestransko koristen, tako za svojce kot
tudi za strokovne delavce. Tako strokovnja-
ki dobimo povratne informacije o uspeSnosti
svojega dela, ob tem se tudi marsikaj novega
nau¢imo, kar pripomore k Se boljsi celostni
obravnavi bolnikov.

Na podrocju zdravstva obstajajo programi za
izobraZzevanje bolnikov, ki se jih ti najveckrat
udelezijo skupaj s svojci, vendar so programi
za svojce lahko drugace oblikovani kot za bol-
nike. Svojec mnogokrat drugace zastavi vpra-
Sanje, predvsem pa bolj pogumno, ¢e ni navzoc
tudi bolnik. Svojca se lahko z drugimi poudar-
ki kot bolnika opozori, na kaj je treba biti bolj
pozoren, predvsem pa kako naj pomaga bol-
niku, da bo njegovo zdravstveno stanje ostalo
stabilno oziroma se mu bo $e izboljSalo.

Med izobraZevalnimi programi imajo praviloma
bolniki in svojci aktivnejSo vlogo kot v zdra-
vstveni ambulanti, kjer ima zdravstveni delavec
pred vrati akalno vrsto in zato nameni bolnikom
le nekaj pojasnil in nasvetov. Ce bi bili bolniki in
svojci vkljuceni v izobraZevalni program, bi bili
bolje pouceni o bolezni/poskodbi, laze bi prila-
godili Zivljenje spremenjenemu poloZaju, uve-
dli nekatere spremembe, na primer prehranske,
in s tem izboljsali zdravje. Zdravstveni delavci
bi imeli veC Casa za izvajanje in prikaz terapije
svojcu, saj jim ne bi bilo treba razlagati poteka
bolezni oziroma posledic poskodbe. Svojci bi bili
seznanjeni s primernim nac¢inom oskrbe bolnika,
zaradi Cesar bi pricakovali zmanjSanje Stevila
komplikacij in poslab$anja bolezni in s tem tudi
zniZanje stroskov zdravstvene zavarovalnice.
Pogostejsa aktivna vkljucitev svojcev v pro-
gram zdravljenja bi olajSala skrb za bolnike
tako zdravstvenim delavcem kot tudi svojcem
in bolnikom samim.
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