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Predgovor

Za pisanje o sistemskem lupusu eritematozusu (SLE) oziroma kraj$e lupusu sem se odlocila,
ker imam tudi sama postavljeno to diagnozo. S pisanjem diplomske naloge na to temo bom
sama pridobila veliko novih informacij, ki mi bodo Kkoristile, prav tako pa bom s svojo
raziskavo prikazala Zivljenjski svet ljudi s kroni¢no boleznijo, ki Se ni veliko poznana. Poleg

tega sem zelela, da bi bila moja diplomska naloga nekaj druga¢nega, nekaj novega.

Vsaka bolezen ima vpliv na posameznikovo Zivljenje, doloCenim stvarem Se je potrebno
odpovedati, drugih navaditi, sprejeti bolezen in se nauciti ziveti z njo. Kadar koli v zivljenju
se sreca§ z boleznijo, je to Sok tako zate kot tudi za vse bliznje. Vsak se z vsem tem
spoprijema na svoj nacin. Nekateri bolezen sprejmejo kot izziv, kot veliko $olo Zivljenja, ki je
sicer tezka, se pa da v njej tudi veliko nauciti. Tak$nim ljudem bolezen spremeni pogled na
Zivljenje in so za to hvaleZni. Za¢nejo ceniti vse tisto, kar imajo in zmorejo, in poskusajo tudi
v e tako grozni bolezni poiskati pozitivne to¢ke. Spet drugi so na to nenacrtovano situacijo
bolezni jezni. Ne morejo se sprijazniti, da je to doletelo prav njih, zaénejo se smiliti sami sebi,

postanejo zagrenjeni in s tem povzrocijo tudi to, da se jih ljudje zacnejo izogibati.

Tezko se je pri teh letih sprijazniti, da imas bolezen, ki ni ozdravljiva in ni zelo pogosta in
raziskana. Za avtoimunske bolezni se Se danes ne ve toc¢no, kaj jih povzroca. Lupus se pri
vsakem posamezniku kaze drugace in tudi poteka drugace. Nikoli ne ve$, kaj lahko
pri¢akujeS. Lahko je bolezen vse Zivljenje v remisiji, lahko izbruhne enkrat ali veCkrat v
posameznikovem Zivljenju. Nekatere nenehno po malem opozarja, da je tam. Sele takrat, ko
tvoje Zivljenje postane ogrozeno, se zacenja$ zavedati njegove vrednosti in Sele takrat vidis,
kako pomembne so tudi ¢isto samoumevne, vsakodnevne stvari. Za¢ne§ ceniti tudi to, da
lahko hodi§ sam, brez pomoci, da gre§ lahko sam na straniSce, si sam pripravi§ obrok ...
Kljub temu, da bolezen prizadene telo ¢loveka, mo¢no vpliva tudi na druga podrocja
posameznikovega Zivljenja. Po postavitvi diagnoze se ti svet obrne na glavo, bojis se, kaj te Se
Caka (sploh pri bolezni, pri kateri potek ni znan). Bolezen ima lahko kar precej hude
posledice. Bojis se, da ne bo§ ve¢ mogel normalno Ziveti, da je tvoje Zivljenje spremenjeno za
vedno. Bojis se, da ne bo§ mogel imeti otrok, uspesne kariere. Strah pred tem, da bi bolezen
izbruhnila (dejavnikov, ki povzrocajo bolezen, je ve€, veliko tudi nepoznanih). Lahko kaj
delas narobe, pa sploh ne ve$, da ti to Skoduje. Strah pred stranskimi uéinki zdravil.
Vsakokrat, ko gres na pregled, obstaja strah pred izvidi, bodo dobri, ne bodo v redu. Me bodo

sedaj koncno dali dol z zdravil? Me bodo sploh kdaj? Gre§ na pocitnice, prva stvar, ki jo



spakira$, je tvoja »osebna lekarna«. Gre$ na morje z druzbo in te vsi sprasujejo, zakaj pa ne
smes$ na sonce, zakaj imas toliko zdravil, zakaj imas polno modric. Ljudje na plazi te gledajo,

kot da te je kdo premlatil, ker imas vse polno modric itd.

Ceprav se na prvi pogled zdi moja tema bolj primerna za zdravstveno podro&je, gre pri SLE
za ljudi, ki se jim Zivljenje spremeni v vecji ali manjSi meri. Bolezen je pri vsakem
posamezniku izrazena drugace, ni dveh ljudi s SLE, ki bi imela povsem enake simptome,
zaradi tega so tudi potrebe ljudi zelo razlicne. V svoji diplomski nalogi bi rada prikazala
zivljenjski svet ljudi, ki imamo to diagnozo. Prav tako pa bi rada z raziskavo ugotovila, ¢e
mogoce obstajajo kakr$ne koli potrebe, ki bi jih lahko zadovoljevali socialni delavci. Pri
zdravljenju revmatikov morajo namre¢ sodelovati razli¢ni strokovnjaki, med katerimi so tudi
socialni delavci. Avtoimunskih bolezni je ¢edalje vec¢, zato se mi zdi pomembno raziskati to
podroc¢je. Sama se bom sicer usmerila le v raziskovanje te specificne bolezni in le te vrste
(sistemski lupus). V svetu se o avtoimunskih boleznih govori ¢edalje vec¢, prav tako na dan
prihajajo nove in nove ugotovitve, nova zdravila ... Tudi pri nas v Sloveniji se mi zdi, da
postaja to podrocje bolj aktualno v tem smislu, da se o avtoimunskih boleznih Cedalje vec
govori v medijih, ve¢ je ¢lankov v revijah itd. Kljub temu pa $e vedno veliko ljudi, ko jim

poves svojo diagnozo, le debelo pogledajo, kaj pa je to.
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1. TEORETICNI UVOD

1.1 Kaj so revmati¢ne bolezni?

Izraz revmatizem izhaja iz latinske besede »rheumatismus« in pomeni otekati, oteklina, vnetje
(Kos-Golja, 2005: 13). Danes je poznanih Zze ve¢ kot sto razli¢nih revmati¢nih bolezni (op.
cit.: 119). Tezko je najti Cloveka srednjih let, Se tezje starejSega, ki ni vsaj enkrat, ¢e ne
veckrat v zivljenju obcutil revmati¢ne boleCine ali celo zbolel za eno od revmati¢nih bolezni.
Te tezave in bolezni se lahko pojavijo tudi pri mlajSih osebah ali celo otrocih (op. cit.: 11).
Revmati¢ne bolezni nastanejo zaradi razli¢nih zunanjih in notranjih telesnih dejavnikov, ki za
zdaj Se niso povsem razjasnjeni. Pri nekaterih revmati¢nih boleznih je v ospredju vnetje
notranje sklepne ovojnice (artritis) in nasadiS¢ hrbteni¢nih vezi (spondilitis), pri drugih
spremembe na sklepnem hrustancu (osteoartroza), pri tretjih pa na obsklepnih delih
(zunajsklepni revmatizem). Poleg gibal je lahko prizadeto celo telo, tudi koza, misice, Cutila,
ziv€evje in druga tkiva ter notranji organi (sistemske bolezni vezivnega tkiva). Pri skoraj vseh
revmati¢nih boleznih so prisotne bolecine, ki poleg drugih simptomov in znakov opozarjajo,

da je v telesu nekaj narobe (op. cit.: 119).

Revmati¢ne bolezni se v grobem delijo v pet velikih skupin: osteoartroza, zunajsklepni
revmatizem, vnetne revmati¢ne bolezni, s kristali povzrocena sklepna vnetja in sistemske
bolezni vezivnega tkiva. Klini¢ne znacilnosti, ki se pojavljajo pri eni bolezni, so lahko
povsem odsotne pri drugi. Vcasih so si med seboj podobne, kar lahko povzroca tezave pri
diagnosticiranju. Znacilnosti posameznih bolezni so vezane tudi na starost in spol. Za
nekaterimi revmati¢nimi boleznimi lahko zbolijo Ze otroci, druge pa so znacilne za
starostnike. Revmatoidni artritis in nekatere sistemske bolezni vezivnega tkiva, kot sta
sistemski eritematozni lupus in Sjégrenov sindrom, so veliko pogostejSe pri Zenskah, protin in
ankilozirajo¢i spondilitis pa pri moskih. V¢asih se zgodi, da ena revmati¢na bolezen preide v
drugo ali pa se bolezni med seboj prepletajo. Tako je na primer mozna kombinacija dveh ali
ve¢ razlicnih revmati¢nih bolezni. To velja predvsem za vnetne revmati¢ne bolezni in
sistemske bolezni vezivnega tkiva (op. cit.: 119). Vecina revmati¢nih bolezni ni ozdravljivih,

jih je pa mozno danes Ze uspes$no zdraviti in prepreCevati njihove posledice (op. cit.: 18).

Revmati¢ne bolezni so kroni¢ne, kar pomeni, da so dolgotrajne. PO navadi trajajo vse

zivljenje, potekajo lahko blago ali pa ogrozajo zivljenje. Nekateri imajo tezave nekaj



mesecev, nato se stanje izboljSa (zaradi omejitve bolezni ali zaradi zdravljenja); pri nekaterih
trajajo tezave ves Cas, veC let. Revmati¢ni bolnik ni le medicinski »problem«, ampak pogosto
tudi psiholoski in socialni (http://pza.si/Clanek/Kaj-je-revma.aspx). Pri zdravljenju
revmatikov mora zato sodelovati skupina razli¢nih zdravstvenih delavcev. V to skupino sodijo
revmatolog, osebni zdravnik in specialisti (ortoped, kirurg za plasticne operacije, fiziater,
psihiater). Poleg tega morajo pri zdravljenju sodelovati Se fizioterapevti, delovni terapevti,

medicinske sestre in socialni delavci (Kos-Golja, 2005: 18).

1.2 Kaj je lupus?

Lupus je kroni¢na vnetna avtoimunska bolezen, ki lahko prizadene kozo, sklepe, krvne celice
in notranje organe, Se posebej ledvice, pljuca in srce. Od tod sistemski; prizadene lahko ve¢
organskih sistemov. Sodi med najtezje revmati¢ne bolezni. Vzrok za nastanek te bolezni $e ni
poznan. Neznani zunanji dejavniki sprozijo nepravilen odziv imunskega sistema, nastajati
zaénejo tako imenovana avtoprotitelesa, ki napadejo lastno telo in povzroc¢ijo okvaro razli¢nih
organov in tkiv (op. cit.: 150). Je kroni¢na bolezen, kar pomeni, da so znaki in simptomi
prisotni ve¢ kot Sest tednov in tudi ve¢ let. Kroni¢no pomeni, da je bolezen trajna in da se
ponavlja (http://curedlupus.org/store/index.php?main_page=page&id=159&chapter=1).
Kroni¢ni bolniki zivijo dolgo €asa ali vse Zivljenje kot bolniki. Morajo zZiveti s svojo boleznijo

Vv svetu zdravih, v svetu, kjer je zdravje moralna in druzbena norma (Ule, 2003: 86).

Oznaka sistemski pomeni, da bolezen lahko prizadene celo telo. Beseda lupus je iz latins¢ine
in pomeni »volk«. NanaSa se na znacilen metuljast izpuS¢aj po koZi obraza, ki spominja na
bele lise na obrazu volka. Izraz eritematozus pa pomeni v gr§¢ini »rde¢« in oznacuje rdeco
barvo koznega izpuséaja (Kos-Golja, 2005: 150). Ze v 13. stoletju so prvi¢ omenili ta znagilen
izpuS€aj za lupus, ki je v metuljasti obliki in se pojavi nad lici (http://cured4lupus.org
/store/index.php?main_page=page&id=159&chapter=1). Ceprav je sistemski eritematozni
lupus redka bolezen, je med avtoimunskimi boleznimi vezivnega tkiva najpogostejsa.
Pojavnost bolezni med prebivalstvom je priblizno 0,1-odstotna. Bolezen je do desetkrat
pogostejsa pri Zenskah, zlasti v rodnem obdobju (med 15. in 49. letom starosti) (Kos-Golja,
2005: 150). Ocenjujejo, da naj bi imelo lupus okoli 5 milijonov ljudi po svetu. Lahko
prizadene ljudi vseh ras in etni¢nih skupin. Dva- do trikrat pogosteje se pojavlja pri

temnopoltih zenskah. Stopnja prizadetosti se pri lupusu kaze od zelo mile oblike z blagimi
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bolecinami v sklepih in utrujenostjo do zelo resnih komplikacij. V taksnih primerih je bolezen
lahko tudi usodna. Bolezen poteka v epizodnih obdobjih zagonov in remisij. Ne deduje se
neposredno s starSev na otroke, dedovala pa naj bi se nagnjenost k bolezni
(http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_learnunderstanding.aspx?ar
ticleid=2232&zoneid=523).

Poznamo ve¢ vrst lupusa: sistemski, diskoidni, neonatalni in lupus, ki ga povzrocijo dolocena

zdravila (ta po navadi s prenehanjem jemanja zdravil izgine).

Sistemski lupus eritematozus

Sistemski lupus je najbolj pogosta oblika lupusa in je lahko izrazen v bolj mili obliki ali pa
privede do resnejSih komplikacij, kot so vnetje ledvic (lahko pride do tega, da je potrebna
dializa ali presaditev ledvic), plju¢, mozganov (tezave s spominom, zmedenost, glavoboli),
krvnih ~ zil  (http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_learnunder
standing.aspx?articleid=2234&zoneid=523).

Diskoidni lupus

Diskoidni lupus je lupus, pri katerem pride do koznih izpuséajev in lisajev, ki so razli¢ni.
Najpogostejsi izpuscaj je izbocen, luskast in rde¢, ki ne srbi. Pojavi se lahko na obrazu,
lasi$¢u, usesih, prsnem kosu in rokah. Ko se te spremembe zacelijo, lahko ostane brazgotina
(http://www.printo.it/pediatric-rheumatology/information/Slovenia/2.htm).  Drug  pogost
izpuscaj je tako imenovani metuljast izpusc¢aj, ki se pojavi po licih. Ostale izpusc¢aje povzro€i
izpostavljenost sonénim zarkom ali fluorescencni luci. Pojavijo se lahko kjer koli po telesu.
Znaki diskoidnega lupusa so tudi izpadanje las, spremembe pigmenta in barve koze. Desetim
odstotkom ljudi, ki imajo diskoidni lupus, se pozneje razvije tudi sistemski lupus
(http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_learnunderstanding.aspx?ar

ticleid=2234&zoneid=523). Diskoidni lupus je pogostejsi pri temnopoltih ljudeh.
Lupus, povzrocen z zdravili

Zaradi uporabe dolocenih zdravil se pojavijo podobni simptomi kot pri sistemskem lupusu, z
razliko, da se v tem primeru redko pojavijo okvare na vecjih organih. Ta vrsta lupusa je
pogostejsa pri moskih, ker pogosteje dobivajo ta zdravila. Pri vsakem, ki jemlje ta zdravila, se

ne razvije lupus. Znaki lupusa po navadi izginejo 6 mesecev po prenehanju jemanja zdravil
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(http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_learnunderstanding.aspx?ar
ticleid=2234&zoneid=523).

Neonatalni lupus

Neonatalni lupus je redka bolezen ploda in novorojencka, ki nastane zaradi prenosa
specificnih materinih protiteles preko posteljice v ¢asu nosecnosti. Ta protitelesa so prisotna
pri eni tretjini bolnikov s SLE, vendar veéina zensk s temi protitelesi rodi zdrave otroke. Po
drugi strani se lahko neonatalni lupus pojavi tudi pri otroku, rojenemu materi, ki nima SLE. V
vedini primerov tezave, povezane z neonatalnim lupusom, popolnoma izzvenijo v prvih treh
do Sestih mesecih starosti. Najpogostejsi simptom je kozni izpusc¢aj, ki se pojavi nekaj dni ali
nekaj tednov po rojstvu, Se zlasti, ¢e je otrok izpostavljen son¢nim Zarkom. Izpuscaj pri
neonatalnem lupusu je prehoden in obicajno ne puSca brazgotine. Drugi najpogostejsi
simptom je zmanjSanje Stevila krvnih celic, ki je redko tezje in obi¢ajno izzveni v nekaj tednih
brez zdravljenja. Zelo redko se pojavijo motnje v srénem ritmu, kot je prirojeni sréni blok. Pri
prirojenem srénem bloku ima otrok prenizko Stevilo sré¢nih utripov na minuto. Ta nepravilnost
je lahko trajna. V dolo¢enih primerih je mozno zdravljenje plodove bolezni Ze v Casu
nosecnosti. Po rojstvu otroci s prirojenim srénim blokom potrebujejo vstavitev srénega
spodbujevalnika. Ce ima Zenska Ze enega otroka s prirojenim srénim blokom, obstaja
priblizno 10 do 15 % moznosti, da bo imel enake tezave tudi drugi otrok. Otroci z
neonatalnim lupusom normalno rastejo in se razvijajo. Pri njih obstaja le majhno tveganje, da
bodo pozneje v  Zivljenju zboleli s  SLE  (http://www.printo.it/pediatric-
rheumatology/information/Slovenia/2.htm). Veéina novorojenckov, ki se rodijo materam z
lupusom, je popolnoma zdravih (http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/

new_learnunderstanding.aspx?articleid=2234&zoneid=523).
1.2.1 Simptomi in znaki

Skoraj vedno so na zacetku bolezni prisotni splosni znaki, kot so: vrocina, potenje, hujSanje,
izguba apetita, sploSna oslabelost in utrujenost. Pri SLE se koZzne spremembe skoraj obvezno
pojavljajo in so zelo raznolike. Za vecino koznih sprememb velja, da jih lahko izzove ali
poslabsa izpostavljanje ultravijolicnim Zarkom. Prevelika obcutljivost na son¢ne Zarke se kaze
tudi z izrazito rdeCino koze, kar se imenuje fotosenzitivnost. Najbolj znacilna koZna
sprememba pri SLE je Ze prej omenjena metuljasta rdecina lic ali metuljast eritem, ki pa ga ni

videti v gubah med nosom in ustnima kotoma. Pogost je tudi razsirjen, lisast, malo nad kozo
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dvignjen izpuscaj, ki je najbolj izrazit na vratnem izrezu in zgornjih okoncinah, torej na tistih
delih, ki so bolj izpostavljeni soncu. Mozne so Se brazgotinam podobne spremembe, ki so
najveckrat vidne na obrazu, lahko pa tudi na drugih delih telesa. Pogost je tudi Raynaudov
fenomen (Kos-Golja, 2005: 35, 36). To je zilna bolezen, pri kateri se drobne arterije, ki
prehranjujejo prste, na mrazu nenadoma skréijo. To prekine obtok krvi, zaradi Cesar prsti
pobledijo. Ko se pretok pocasi zaéne obnavljati, prsti pomodrijo, ko pa se ogrejejo in pretok

postane normalen, postanejo roznati (Smith et al., 1994: 820).

V¢asih se pojavi hujse izpadanje las. MozZne so Se razjede v nosu in na ustni sluznici, vendar
so obi¢ajno nebolece. Pri sklepni prizadetosti so pogostejse bole¢ine v sklepih, kot pa sklepno
vnetje. Najveckrat so simetricno boleci in/ali otekli mali sklepi rok, zapestja in kolena. Vnetje
sklepov je po navadi prehodno in ne pusca posledic. Na tkivih in organih se med prvimi znaki
bolezni lahko pojavi vnetje pljucne ovojnice (plevritis), ovojnice, ki obdaja srce (perikarditis),
ali ovojnice, ki obdaja trebuSne organe (peritonitis). Spremembe na pljucih se lahko pojavijo
tudi v obliki posebnega vnetja plju¢nega tkiva (pnevmonitisa), ki lahko s¢asoma povzroca
motnje dihanja. Pri dolo¢enem Stevilu bolnikov so razliéno hudo prizadete ledvice
(glomerulonefritisa), kar lahko pomembno vpliva na izid bolezni. Bolniki s huj$o okvaro
ledvic odvajajo krvav se¢, otecejo v noge in ocesne veke. Zelo neugodno za razplet bolezni je,
e se zaradi tega pojavi zviSan krvni tlak, ki ga je potrebno zdraviti. Bolezen lahko prizadene
tudi mozgane in zivce. V mozganih se kaze kot: glavobol, epilepsija (padavica), tezave s
koncentracijo in pomnjenjem, motnje custvovanja, depresija in psihoza (resna dusSevna
motnja, pri kateri sta spremenjeni misljenje in vedenje). Mozno je tudi vnetje razli¢nih Zivcev.
Vnetje vidnega Zivca je lahko prvi znak bolezni. ZniZanje Stevila krvnih celic povzro€ijo
protitelesa, ki so usmerjena proti razlicnim krvnim celicam. Propad rdecih krvnih celic (ki
prenasajo kisik od plju¢ do ostalih delov telesa) se imenuje hemoliza in lahko povzroci
hemoliti¢no anemijo (posebno obliko slabokrvnosti). Propad rdecih krvnih celic je lahko blag
in postopen ali pa zelo hiter in predstavlja nujno stanje. Znizano $tevilo belih krvnih celic se
imenuje levkopenija in pri sistemskem eritematoznem lupusu obi¢ajno ni nevarno. ZniZzano
Stevilo krvnih plos¢ic se imenuje trombocitopenija. Bolniki z nizkim Stevilom krvnih plos¢ic
so bolj nagnjeni h krvavitvam iz razli¢nih delov telesa, lahko se pojavi tudi krvavitev v

mozgane. Podplutbe po kozi dobijo Ze ob manjsih udarcih (Kos-Golja, 2005: 151, 152).

Veliko od teh simptomov se pojavlja tudi pri drugih boleznih. Lupus je v€asih imenovan

posnemovalec, saj ima pogosto podobne simptome, kot revmatoidni artritis, diabetes,
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fibromialgija in S$tevilne bolezni srca, plju¢, miSic in sklepov (http://www.lupus.org/
webmodules/webarticlesnet/templates/new_learnunderstanding.aspx?articleid=2235&zoneid=
523).

1.2.2 Vzroki in dejavniki tveganja

Vzrokov, zakaj lupus nastane, $e niso opredelili. Domnevajo, da so za to bolezen odgovorni

razli¢ni dejavniki, kot so genetska dovzetnost, zunanji vplivi in spolni hormoni (Kos-Golja,

2005: 151).
Geni

Dokazov za genetsko dovzetnost je veliko (ibid.). Niso $e dokazali, da lupus povzroca prav
dolocen gen ali dolo¢ena skupina genov. Ugotavljajo pa, da se lupus pojavlja v doloc¢enih
druzinah. Ce ima eden od dvojckov lupus, obstaja velika verjetnost, da se bo tudi pri drugem
razvila ta bolezen. Bolezen se lahko razvije tudi pri posameznikih, ki v druzini nimajo
nikogar, ki bi imel lupus. So pa v teh druzinah po navadi prisotne druge avtoimunske bolezni
(http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_learnunderstanding.aspx?ar
ticleid=2233&zoneid=523). Otroci zbolelih imajo 5-odstotno verjetnost, da bodo zboleli tudi
sami. Ve¢ja zbolevnost Zensk in spremenjena presnova dolo¢enih spolnih hormonov
(estrogenov) kazeta na njihovo vlogo pri tej bolezni. Med zunanjimi dejavniki sta
najpomembnejSa ultravijolicna svetloba in vnos nekaterih zdravil. Bolezen pa lahko sproZijo
tudi virusne in bakterijske okuzbe (Kos-Golja, 2005: 151). Doloc¢ene etni¢ne skupine so bolj
dovzetne za bolezen, to so Afri¢ani, Azijci, Spanci, ameriski domorodci. Lupus se pri njih
pojavi pri nizji starosti in poteka v hujsi obliki (http://www.lupus.org/webmodules/web

articlesnet/templates/new_learnunderstanding.aspx?articleid=2233&zoneid=523).
Zunaniji vplivi

Zunanji vplivi, ki lahko vplivajo na zagon bolezni, so:
e ultravijoli¢ni zarki, ki jih oddaja sonce,
e ultravijoli¢ni zarki, ki jih oddajajo fluorescenéne ludi,
o zdravila, ki povzroc€ijo, da oseba postane bolj obcutljiva na sonce,
e penicilin ali drugi antibiotiki,

e okuzba,
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« prehlad ali virusno obolenje,

e izCrpanost,

e poskodba,

e Custveni stres, kot je na primer loCitev, bolezen, smrt ali kak$ni drugi dogodki, ki

negativno vplivajo na posameznika,

« kar obremenjuje telo, na primer operacije, poskodbe, nose¢nost, rojevanje
(http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_learnunderstanding.aspx?ar
ticleid=2233&zoneid=523).

Hormoni

Hormoni so snovi v organizmu, ki jih izlo¢ajo nekatere zleze. Od hormonov so odvisne
posamezne naravne funkcije delovanja organizma. Izlo¢ajo se neposredno v Kri in se z njo
prenasajo po vsem telesu, kjer vplivajo na razli¢éne organe. Hormon estrogen igra pomembno
vlogo pri lupusu. Moski in Zenske proizvajajo estrogen, vendar je ta veliko bolj prisoten pri
zenskah. Veliko zensk ima vec simptomov lupusa pred menstruacijo in/ali med nosecnostjo.
Takrat telo sprosc¢a vec estrogena. To nam pove, da estrogen nekako vpliva na pojavnost
bolezni. Ne da pa se postaviti trditve, da estrogen ali kateri koli drug hormon povzroc¢a lupus
(http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_learnunderstanding.aspx?ar
ticleid=2233&zoneid=523). Vzrok tveganja je lahko tudi nose¢nost. Vefina revmati¢nih
bolezni ne vpliva na plodnost. Tezave z zanositvijo se lahko pojavijo le pri dolocenih
boleznih, predvsem pri tako imenovanih sistemskih boleznih vezivnega tkiva, kamor sodi tudi
SLE. Pri SLE obstaja tudi vecje tveganje za spontane splave po 10. tednu nosecnosti. Na
zmanj$ano plodnost lahko vplivajo tudi nekatera zdravila, ki se predpisujejo za zdravljenje
bolezni. To velja zlasti za zdravila, kot je ciklofosfamid. Pri moskih, ki uzivajo sulfasalazin,
se lahko zmanjSata Stevilo in gibljivost semencic. Po nekaterih podatkih so lahko vzrok za
zmanj$ano plodnost tudi nekatera zdravila iz skupine nesteroidnih antirevmatikov, ker
zavirajo razvoj materni¢ne posteljice (Kos-Golja, 2005: 97). Nosecnost lahko zelo razli¢no
vpliva na potek bolezni. Cetrtina Zensk s SLE bo imela med nose¢nostjo manjse tezave, kot so
sklepne bolecine ali poviSan krvni tlak. Pri Cetrtini se bolezen poslabsa, lahko tudi zelo hudo,
ali nastopijo zapleti pri plodu, tudi spontani splav ali prezgodnji porod. Pri zelo hudem
poslabsanju se svetuje prekinitev nosecnosti, kar po navadi izboljsa bolezen, ne pa vsele;j.
Predhodna ledvicna prizadetost predstavlja vecje tveganje za zaplete med nosecnostjo.

Bolezen se lahko poslabsa tudi po porodu. V vseh mesecih nosec¢nosti obstaja enako tveganje
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za poslabsanje bolezni. Poslabsanje bolezni bolnice najprej obcutijo kot slabo pocutje,

povisana telesna temperatura ali prizadetost sklepov in koze (op. cit.: 98, 99).

Pri dejavnikih tveganja se mi zdi pomembno nameniti nekaj besed stresu, saj je ta pogosto
omenjan pri razlicnih boleznih, sploh pri avtoimunskih. Stres je situacija alarma. Je stanje
posameznikove psihi¢ne in fizicne pripravljenosti, da se z obremenitvijo sooci, se ji prilagodi,
jo obvlada. Pri tem so obremenitve lahko zunanjega ali notranjega izvora. Lahko so fizi¢ne,
kemicne, bioloske, socialne oziroma psiholoSke narave. Stresogeni dejavniki so lahko na
primer mraz, vro€ina, telesna poSkodba, osamljenost itd. U¢inek stresogenih dejavnikov vsak
posameznik obcuti drugace. Kako se bo posameznik nanje odzval, je odvisno od njegove
psihofizi¢ne konstitucije, zivljenjske zgodovine pa tudi od trenutnega spleta okolis¢in. Na
objektivno enake vplive se tako posameznik v razlicnih obdobjih in razlicnih bivanjskih

okolis¢inah razli¢no odzove in reagira (Rakovec-Felser, 1995: 40).

Stres je pomemben dejavnik, ki lahko vpliva na potek bolezni. Kaze se s spremenjenim
Custvovanjem, vedenjem in delovanjem telesa. Kratkotrajne psihi¢ne obremenitve, zlasti ce
nam uspe tezave resiti, za zdravje niso Skodljive, prinaSajo lahko celo zadovoljstvo, obcutek
moci in dvigujejo samospostovanje. Dolgotrajen ali ponavljajo€ se stres, ko ne vidimo reSitve
svojih tezav, pa nas izérpa, telesni in psihi¢ni znaki stresa lahko postopno preidejo v pravo
psihi¢no ali telesno bolezen (Kos, Golja, 2005: 89). Fizioloske reakcije posameznika na stres
se kazejo v medicinsko merljivih oblikah, kot so povisan krvni tlak, povisan sréni utrip,
pospeSeno dihanje, spremembe na koZi, povefevanje koli¢ine maScobnih kislin. Najbol]
neposredno se socialni stresi v bolezenska stanja prevajajo preko vpliva na kardiovaskularni
in imunski sistem, bolj posredno tudi v obliki srénih obolenj, diabetesa, raka, kapi, depresije.
Se bolj posredno pa v obliki »tolazilnih« zdravju $kodljivih praks, kot so kajenje,

alkoholizem, visokomas¢obne in visokosladkorne diete ipd. (To$, Malnar, 2002: 18, 19).

Bolj dovzetni za nastanek telesne bolezni so tisti, ki se odzivajo na stres predvsem s telesom,
svojih Custev pa ne prepoznajo. Vzroki stresa so zelo razli¢ni. V stresu smo, kadar nismo
prepri¢ani, da nam bo uspelo resiti svoje tezave, zlasti ¢e je ogrozeno naSe zivljenje, zdravje,
socialna varnost ali naSe samosposStovanje. Ni¢ manj $kodljivo pa ni, kadar imamo premalo
obveznosti glede na naSe sposobnosti. Kroni¢ni stres torej lahko povzro¢i psihi¢no ali telesno
bolezen, ki ¢loveka dokoncno onesposobi za delo. Posameznik to lahko dozivlja kot hud
poraz in dokaz lastne nesposobnosti, spet drugi pa bolezen izkoristijo, da se castno umaknejo

iz prezahtevnega okolja. Vzrok stresa pa ni vedno okolje. Preobremenjeni so tudi tisti, ki si
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sami postavljajo previsoke cilje, Zelijo biti popolni, vedno prvi, vedno mocni, imeti vse pod
nadzorom, ki morajo vedno vsem ustre¢i, ter vso krivdo in odgovornost prevzemajo nase.
Stresu se je mozno izogniti, ¢e si izberemo kot najvisjo vrednoto skrb za svoje zdravje in
dobro pocutje. Najti moramo ravnovesje med ¢asom, ki ga posvetimo delu in obveznostim, ter
¢asom, namenjenemu pocitku, razvedrilu in druzenju s prijatelji (Kos-Golja, 2005: 89, 90).
Pri nekaterih revmati¢nih boleznih boleCine nimajo organskega vzroka in so psihi¢no

pogojene.

Stresni zivljenjski dogodki niso le ekonomski, kot na primer nizek materialni standard in z
njim povezane skrbi, nezaposlenost, strah pred prihodnostjo, pac¢ pa tudi zasebni (druzinski
problemi, smrt bliznjega, nesrece ipd.). Podoben dogodek razli¢ni posamezniki dozivljajo z
razliéno intenzivnostjo stresa glede na to, kakSen pomen ima v kontekstu statusa, vlog
posameznika. Tako za Zenske praviloma vecji stres pomenijo spremembe v njihovem
socialnem omrezju (izguba bliznjega, loCitev ipd.), za moske pa spremembe njihovega
delovnega statusa (nezaposlenost, nizki dohodki) (To$, Malnar, 2002: 19 po White, 2002: 67,
Pilgrim, Rogers, 1999. 52). Znalilnost socio-ekonomskih tveganj je prav njihova
dolgotrajnost. Nizki dohodki, nizka izobrazba in kvalifikacija so praviloma trajna stanja. Zato
so vir zdravju zelo Skodljivega neprestanega, kroni¢nega stresa, ne pa obcasni ali ¢asovno
omejeni stresni dogodki (ibid. po Nemeth, Muller, To§, 2002: 29). Kroni¢nemu stresu se
lahko izognemo, ¢e poskrbimo za sebe, za svoje pocutje, uzivanje v prostem casu in
rekreaciji, sprostitvi, pocitku in spanju, ¢e oblikujemo medosebne odnose, ki nas ne

obremenjujejo, in podobno (Kristancic, 2007: 72).

To so bili dejavniki, zaradi katerih se lahko bolezen poslabsa oziroma izbruhne. Tukaj pa se
mi zdi pomembno omeniti tudi dejavnike tveganja, ki nastanejo po zagonu bolezni in vplivajo
na posameznikovo zivljenje. Pri nastopu bolezni se lahko pojavi finan€no tveganje, saj se pri
kroni¢nih boleznih pri¢akuje dolgotrajno zdravljenje. Predvidevajo se razli¢ni bolj ali manj
mucni terapevtski ukrepi s pogostejSimi obdobji krajse in daljSe bolni$ni¢ne oskrbe. Zastavlja

se vprasanje prihodnje delazmoznosti (Rakovec-Felser, 1995: 62).
1.2.3 Diagnostika

Pri postavitvi diagnoze pomagajo laboratorijske preiskave. Redni kontrolni pregledi krvi in
seCa so pomembni za spremljanje aktivnosti bolezni, uspesnosti zdravljenja in odkrivanje

morebitnih nezelenih u¢inkov zdravil. Obi¢ajne laboratorijske preiskave kazejo stopnjo vnetja
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in prizadetost posameznih organov: hitrost sedimentacije rdecih krvnick in C-reaktivni protein
sta kazalca vnetja. Sedimentacija je pri sistemskem eritematoznem lupusu po navadi
pospesena, vrednost C-reaktivnega proteina pa je praviloma normalna, sicer lahko kaze na
dodatno svezo okuzbo. V krvni sliki se dolo¢i Stevilo krvnih celic. Na ta nacin se ugotovi
morebitna slabokrvnost, zmanj$ano Stevilo belih krvnih celic in krvnih plos¢ic. Doloditev
beljakovin v serumu lahko odkrije zvecane vrednosti posameznih vrst beljakovin (gama
globulinov), kar kaze na prisotnost vnetja, zmanjSane vrednosti drugih vrst beljakovin
(albuminov) pa na prizadetost ledvic. Z biokemi¢nimi laboratorijskimi preiskavami se oceni
encimov). Zelo pomembne so preiskave seca, tako za postavitev diagnoze kot tudi za
spremljanje poteka bolezni. Pri dokazani okvari ledvic zbirajo bolniki ves sec, ki ga izlo¢ijo v
24 urah. Na ta nacin se natan¢no izmeri koli¢ina izlo¢enih beljakovin na dan, kar pomaga pri
oceni stopnje ledvi¢ne prizadetosti. Imunoseroloske preiskave so v dodatno pomo¢ pri
postavitvi diagnoze. Osnovni imunoseroloski kazalci bolezni so pozitivna protitelesa proti
jedrnim antigenom (anglesko antinuclear antibodies, skrajsano ANA), ki so prisotna pri skoraj
vseh bolnikih s sistemskim eritematoznim lupusom, in protitelesa proti dvojnovijacni
dezoksiribonukleinski kislini (s kratico DNK). Vrednost teh protiteles posredno kaze tudi
aktivnost bolezni. V diagnostiki bolezni imajo pomen tudi druga avtoprotitelesa in razne
druge beljakovine (Kos-Golja, 2005: 152, 153).

Ce je potrebno, se opravijo e preiskave, s katerimi se ugotavlja prizadetost posameznih
organov, na primer elektrokardiogram, rentgensko slikanje plju¢ in srca, ultrazvo¢na
preiskava srca, preiskava pljuéne funkcije, globinsko slikanje pljué, slikanje glave z magnetno
resonanco, biopsija prizadetih organov in tkiv. Najpogosteje sta potrebni biopsiji ledvic in
koze. Pri postavljanju diagnoze sistemskega eritematoznega lupusa se uporabljajo
mednarodno dogovorjena diagnosti¢na merila, ki jih je skupaj 11 (za postavitev diagnoze

morajo biti izpolnjena vsaj 4 merila od 11) (op. cit.: 153).

Diagnoza SLE se postavi na osnovi kombinacije simptomov (kot na primer bolec¢ina), znakov
(kot na primer vroc¢ina) in rezultatov laboratorijskih preiskav, pri ¢emer se morajo izkljuciti
ostale bolezni. Da bi lazje razlo¢evali med SLE in ostalimi boleznimi, so zdravniki
AmeriSkega zdruZenja za revmatologijo razvili posebna merila, ki pomagajo pri postavitvi
diagnoze SLE. Merila so sestavljena iz najpogostejSih simptomov in nepravilnosti, ki so lahko

prisotne pri bolnikih s SLE. Znacilna merila so:
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10.

11.

Metuljast' izpuscaj

Fotosenzitivnost

Diskoidni lupus

Sluzni¢ne razjede

Aurtritis oziroma vnetje sklepov

Plevritis. To je vnetje plju¢ne mrene, ki obdaja pljuca, in perikarditis vnetje osr¢nika, ki
obdaja srce. Vnetje neznih mren lahko povzroci kopicenje tekoCine okrog pljuc ali srca.
Plevritis povzroc¢i znacilno bolecino v prsnem kosu, ki se poslabsa ob globokem dihanju.
Prizadetost ledvic. Stopnja prizadetosti ledvic je zelo razli¢na med posameznimi bolniki,
od blage do zelo hude prizadetosti. Na zacetku obic¢ajno ne povzroca nobenih simptomov
in se lahko odkrije samo s preiskavami urina in krvnimi preiskavami ledvicne funkcije.
Prizadetost centralnega Zivénega sistema se kaze z glavobolom, epilepti¢énimi napadi in
nevropsihiatricnimi znaki, kot so tezave pri koncentraciji in pomnjenju, motnje
Custvovanja, depresija in psihoza (resna duSevna bolezen, pri kateri sta moteni misljenje
in vedenje).

Padec Stevila krvnih celic

Imunoloske motnje se nanaSajo na prisotnost znacilnih protiteles pri bolnikih s SLE:

a) Protitelesa proti dvojnoverizni DNA so protitelesa, ki so usmerjena proti genetskemu
materialu v celici. Ta protitelesa se znacilno pojavljajo predvsem pri SLE. Dolocitev
protiteles proti dvojnoverizni DNA se veckrat ponavlja, ker njihova vrednost posredno
kaZe na aktivnost bolezni.

b) Anti-Sm protitelesa so dobila ime po zacetnicah priimka prve bolnice, pri kateri so jih
odkrili (pisala se je Smith). Ta protitelesa so prisotna skoraj izkljuéno samo pri SLE in
pomagajo pri potrditvi diagnoze.

c) Prisotnost antifosfolipidnih protiteles

Protitelesa proti jedrnim antigenom (angl. antinuclear antibodies — ANA) so protitelesa,
Ki so usmerjena proti celicnemu jedru. Prisotna so skoraj pri vseh bolnikih s SLE.
Pozitiven test ANA ne pomeni nujno, da ima bolnik SLE, ker so lahko ta protitelesa
prisotna tudi pri ostalih bolezni in celo pri 5 % zdravih ljudi (http://www.printo.it/

pediatric-rheumatology/information/Slovenia/2.htm).
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1.2.4 Ozdravljivost in zdravljenje

Bolezen ni ozdravljiva, vendar pa je z napredkom medicine zivljenje obolelih znosnejse. V
zadnjih desetletjih se je zaradi zgodnejSega odkrivanja in boljSega zdravljenja preZivetje pri
tej bolezni zelo podaljsalo, izboljSala pa se je tudi kakovost zivljenja bolnikov. Zelo
pomembno je, da bolnik bolezen pozna in se zaveda pomembnosti kontrolnih pregledov ter
rednega jemanja zdravil. Pomembno pa je tudi, da se bolnike opozori na Skodljivost
izpostavljanja soncu, Zenske pa Se na nevarnost uzivanja z estrogeni bogatih zdravil proti
zanositvi. Zenske v rodnem obdobju se morajo o morebitni zanositvi posvetovati z
revmatologom, pri hujsi ledviéni okvari pa nosecnost ni priporo¢ljiva (Kos-Golja, 2005: 153).
Danes zdravniki uporabljajo veliko razlicnih zdravil za zdravljenje lupusa. Zdravljenje je
odvisno od vsakega posameznika, saj je bolezen pri vsakem izrazena drugafe. Vcasih so
potrebni meseci ali celo leta, da specialist najde pravo kombinacijo zdravil, s pomocjo katerih
bolezen ostane v remisiji (http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_
learntreating.aspx?articleid=2245&zoneid=525). Ob postavitvi diagnoze je bolezen obicajno
zelo aktivna, zato so v tem obdobju potrebni vecji odmerki zdravil, da se bolezen umiri in
preprecijo okvare notranjih organov. Pri vecini se z ustreznim zdravljenjem doseZe umiritev
bolezni (remisija); tedaj se lahko zelo zmanjSa ali po dolo¢enem obdobju celo ukine
zdravljenje. Manj$e kozne spremembe se zdravijo z glukokortikoidnimi mazili. Splo$ni znaki,
sklepne tezave in blaga vnetja pljucne, sréne in trebusne ovojnice se zdravijo z nesteroidnimi
antirevmatiki. Zdravila, ki jih sicer predpisujejo pri malariji (antimalarike), se uporabljajo
predvsem pri razlicnih oblikah kozne prizadetosti, pa tudi, kadar je koznim spremembam
pridruzeno sklepno vnetje. Sicer pa med malarijo in sistemskim eritematoznim lupusom ni
nobene povezave. Glukokortikoidi delujejo protivnetno in zavirajo aktivnost imunskega
sistema. To so osnovna zdravila pri zdravljenju sistemskega eritematoznega lupusa. Pri blagi
obliki bolezni zatnemo zdravljenje z manjSimi odmerki, pri ve¢jih okvarah notranjih organov
pa z ve¢jimi, lahko tudi v tridnevni infuziji (kar se imenuje pulzno zdravljenje). Po zacetni
umiritvi bolezenskih znakov se odmerek glukokortikoidov zmanjSuje do najmanjSega
odmerka, ob katerem je bolezen Se umirjena. ZmanjSevanje odmerka glukokortikoidov mora
biti postopno, potekati mora po zdravnikovih navodilih. Imunosupresivna zdravila se dodajo
glukokortikoidom pri hujsi obliki, zlasti e so okvarjene ledvice in osrednje zivéevje. Delujejo
drugace kot glukokortikoidi. Imunosupresivna zdravila zmanjSujejo vnetje in zavirajo preve¢
aktiven imunski sistem. Najveckrat jih oseba dobi v infuzijah in s presledki, dolgimi od 14 dni
do 3 mesece (Kos-Golja, 2005: 153).
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Zadnja leta so v uporabi bioloska zdravila. Pridobljena so s posebnimi zapletenimi postopki in
so zelo draga. Zaradi tega se uporabljajo pri hudih, napredujocih oblikah revmati¢nih bolezni,
ko odpovedo vsa druga zdravila. Napovedujejo, da bo morda kmalu prisel ¢as, ko se bodo ta
zdravila uporabljala takoj na zaCetku bolezni in ne Sele po odpovedi drugih zdravil. Tako kot
v drugih drzavah, so se tudi pri nas dogovorili za enotna merila, v skladu s katerimi izbirajo

kandidate za tovrstno zdravljenje (op. cit.: 62).

Stevilne revmatiéne bolezni, pri katerih vzroki za nastanek $e niso poznani in niso
ozdravljive, so “hvalezno” podro¢je za zdravilstvo. Veliko ljudi se zatece k zdravilstvu zaradi
prigovarjanja svojcev, da naj poskusijo $e s tem, saj jim ne more $kodovati, lahko le pomaga.
Slovenski zdravstveni sistem je brezplacen, pri zdravilcih pa je po navadi treba odsteti kar
precej$nje vsote denarja, kar dodatno povecCuje vrednost in ugled zdravilstva. Poleg tega
zdravniki predpisujejo zdravila, ki imajo nezelene stranske ucinke, zdravilci pa ponujajo
pomo¢ brez zdravil (op. cit.: 67, 68). Ljudje so veckrat razoCarani nad zdravniki in nasploh
nad zdravstvenim sistemom (dolge cakalne vrste, premalo ¢asa za bolnike, premalo
informacij, brezbriznost, povrsnost ...). Zaradi tega ni ¢udno, da se ljudje odlo¢ajo za tak$ne
in drugacne nacine zdravljenja. Vecina alternativnih ali komplementarnih zdravljenj ni
znanstveno preverjenih, zato je tezko govoriti, kaj od tega je u¢inkovito in kaj ni. Za zdaj Se ni
alternativnega zdravljenja, ki bi bilo znanstveno preverjeno in bi lahko paciente zdravilo
samostojno, brez konvencionalne medicine. Obstaja pa vrsta komplementarnih zdravljenj, Ki
lahko pomagajo poleg terapije, predpisane s strani zdravnikov. Znano je, da doloceni zelis¢ni
pripravki lahko poslabSajo simptome pri lupusu ali vplivajo na ucinek zdravil, ki jih je
predpisal zdravnik. Zelo pomembno je, da se ljudje, ki se zdravijo s pomo¢jo komplementarne
medicine, prej pogovorijo o tem s specialistom. Lupus je kompleksna bolezen, ki ima lahko
hude posledice, ¢e ni pravilno zdravljena (http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/
templates/new_learntreating.aspx?articleid=2250&zoneid=525). Pomembno je, da je
posameznik seznanjen z boleznijo, zdravljenjem in s stranskimi ucinki zdravil. Sam mora
ugotoviti, kaj mu pomaga, kaj mu ustreza, pa naj bo to alternativna medicina, zdravila ali kaj
drugega. Vsi smo si med seboj razli¢ni, tudi bolezen na vsakega vpliva drugace, tako da so
tudi nacini zdravljenja in izboljSevanja pocutja razli¢ni. Zelo veliko vlogo pa pri tem igra tudi
opora, ki jo nudijo bliznji. Spoprijemanje z boleznijo ni lahka stvar, sploh ¢e je bolezen
nepredvidljiva in kroni¢na. Pride do vzponov in padcev. Takrat je dobro imeti ob sebi ljudi, ki
ali se veselijo vzponov s teboj ali ti pomagajo v najtezjih trenutkih, ko nekoga res potrebujes

ob sebi.
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Pri zdravljenju bolnika z revmati¢no boleznijo je potreben celostni pristop, pri katerem se
upostevajo tudi psihicni in socialni dejavniki, ki vplivajo na nastanek in potek bolezni (Kos-
Golja, 2005: 96). Medicina torej danes poleg bioloskega telesa opazuje tudi socialno Zivljenje
posameznika in ga na mnogih toCkah definira kot problemati¢no (To§, Malnar, 2002: 13).
Bolnikovo okolje, njegovi starsi, zakonski partner, sodelavci na delovnem mestu, prijatelji
zavestno ali podzavestno soustvarjajo pogoje, ki pospesujejo ali vzdrzujejo razmere za izbruh
oziroma obstoj bolezni. Taksna opredelitev velja za psihosomatskega bolnika. Pri skupini, Ki
trpi zaradi psihosocialnih posledic kroni¢ne telesne bolezni, so druzinski ¢lani najveckrat
potrebni kot soudelezenci okrnjene kakovosti zivljenja bolnika — svojca (Rakovec-Felser,
1995: 8). Pri nas bolniki nismo deleZni celostnega pristopa, obravnava se le fizicna raven. Kje
te kaj boli in kako se to zdravi. To vse bolnikom pomaga le na kratki rok, zdravila bolezen le
mirijo, je pa ne pozdravijo. Dobro bi bilo, da bi bili delezni celostne obravnave, da bi se
razli¢ni strokovnjaki poglobili v posameznika in mu pomagali na razli¢nih ravneh. Pri nas
tega ni, vsak si mora sam poiskati pomo¢, za katero misli, da mu bo pomagala. Premalo je
tudi informacij, ze s strani zdravnikov pa tudi bolezen ni veliko poznana in raziskana. Upamo

lahko, da se bo to v prihodnosti spremenilo.

V veliko pomo¢ so drustva bolnikov z revmati¢nimi boleznimi, v katerih bolniki in njihovi
svojci dobijo koristne informacije o bolezni in zdravljenju, navezujejo stike z drugimi,
izmenjujejo mnenja ter dobijo ¢ustveno podporo in spodbudo. V tujini se zelo posvecajo
revmatikom, ki trpijo zaradi razli¢nih revmati¢nih bolezni. Vkljucujejo jih v tecaje, ki se
imenujejo Zdravljenje zaznavanja in obnaSanja. U¢ijo jih, kako nadzirati misli, obéutke in
dejanja, ki vplivajo na bolegino. Ceprav se zdi preprosto, je dostikrat potrebnega kar nekaj
Casa, da posamezniki spoznajo svoj negativisticni nafin razmiSljanja, ga spremenijo in
zacnejo razmisljati ter delovati bolj pozitivno. Druge moznosti, ki jih uporabljajo v tujini, so
Se razne tehnike sproscanja in meditacija (Kos-Golja 2005: 96). V ZDA se veliko ukvarjajo
prav s proucevanjem SLE in Se drugih dveh vrst lupusa (neonatalnega in diskoidnega).
Ustanovili so LFA, ki je okrajsava za Lupus foundation of America. To je neprofitna
zdravstvena organizacija, ki je usmerjena v iskanje vzrokov za nastanek te bolezni, iskanje
zdravila ter nudenje podpore, pomoci in upanja vsem, ki so prizadeti zaradi lupusa, torej tako
tistim, ki imajo sami postavljeno diagnozo, kot tudi vsem njihovim bliznjim
(http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_empty.aspx?articleid=280
&zoneid=76).
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1.2.5 NeZeleni ucinki zdravil

Povsem varnega zdravila, brez neZelenih u¢inkov ne poznamo (Kos-Golja, 2005: 59).
NezazZelenim stranskim uc¢inkom zdravil se pri zdravljenju revmati¢nih bolezni ni mozno
povsem izogniti. Laboratorijske preiskave so zato potrebne in pomembne. Njihov namen je
zgodnje prepoznavanje nezelenih ucinkov zdravil, zaradi katerih pa ni vedno potrebna
ukinitev zdravila, temve¢ lahko le prilagoditev njegovega odmerka (Rozman, 2005: 45 v Kos-

Golja).

Glukokortikoidi imajo veliko nezelenih ucinkov, ki so Se bolj izraZzeni pri vecjih odmerkih in
dolgotrajnem jemanju. Povzrocajo velik tek, zato se bolniki redijo, dobijo lunast obraz, kozne
razpoke (strije), bolj so porasceni, koza se stanjSa, postane obcutljiva na udarce (pojavijo se
podkozne modrice), vplivajo na drugacno porazdelitev mascevja (nabira se na zatilju,
nadlahteh, stegnih). Lahko povzrocajo tudi sladkorno bolezen, visok krvni tlak, sivo mreno,
zeleno mreno, osteoporozo, vecjo nagnjenost k okuzbam in razne psihi¢ne motnje. Lahko se
uporabljajo v kombinaciji z drugimi zdravili. Ce se uporabljajo skupaj z nesteroidnimi
antirevmatiki, je tveganje za nastanek nezelenih u¢inkov na zgornjih prebavilih vecje, zato je
potrebna so¢asna za$éita zelodéne sluznice. Ce je zdravljenje z glukokortikoidi dolgotrajnejse,
se zraven jemljeta Se kalcij in vitamin D, da se prepreéi pojav osteoporoze (Kos-Golja, 2005:
58).

Poleg glukokortikoidov se pri zdravljenju SLE uporabljajo tudi imunomodulirajoca zdravila,
kot so metotreksat, leflunomid, sulfasalazin, antimalariki, injekcije soli zlata, ciklosporin in
azatioprin. Stranski ucinki metotreksata so: boleCine in neprijeten obcutek v zgornjem delu
trebuha, slabost, bruhanje, driska, moZzne so spremembe plju¢nega tkiva, ki se kazejo s
trdovratnim suhim kaSljem in tezkim dihanjem, povecanje aktivnosti jetrnih encimov (to se
praviloma uredi po prekinitvi zdravljenja), glavobol, vrtoglavica in utrujenost. Lahko
povzro¢i tudi okvare ploda, zato je potrebno prekiniti z jemanjem zdravila 90 dni pred
nacrtovano nose¢nostjo. Zdravila ne smejo jemati nose€nice, dojeCe matere, bolniki z
okvarjenim ledvi¢nim ali jetrnim delovanjem in osebe, ki redno uZivajo alkoholne pijace ali
so HIV pozitivne. Nezeleni ucCinki sulfasalazina so: kozni izpusScaji, slabost, glavobol,
znizanje Stevila belih krvnick (levkocitov) in krvnih plosc¢ic (trombocitov). NeZeleni ucinki
leflunomida (Arave) so: kozni izpuScaji, pogostejSe odvajanje blata, driske, okvara jeter,
hujSanje, izpadanje las, zviSan krvni tlak, moZzen je tudi vpliv na krvotvorne organe, kar se

kaze s spremembami Stevila krvnih celic, in na jetra. Antimalariki (pri nas na voljo Resochin)
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povzroc¢ajo spremembe na ocesnem ozadju, ki se kazejo z dvojnim ali nejasnim vidom, zato
so potrebni obc¢asni pregledi pri specialistu za ocesne bolezni. Nezeleni ucinki soli zlata so:
kozni izpusc€aj, razjede v ustih, beljakovine v se¢u, zmanj$ano Stevilo krvnih ploséic in belih
krvnick. V Casu zdravljenja je prepovedano soncenje, ker lahko nastanejo kozni izpuscaji ali
trajno temneje obarvana koza. Pri jemanju ciklosporina lahko pride do ledvi¢ne okvare, ki
lahko, ¢eprav redko vodi v ledviéno odpoved, zvisan krvni tlak in vnetje ustne sluznice.
Azatioprin (Imuran) vpliva na kostni mozeg, zato lahko povzro¢i zmanjsSanje Stevila krvnih
celic. V kombinaciji z nekaterimi drugimi zdravili je lahko nevarnejsi. Zadnja leta so v
uporabi tudi bioloSka zdravila. Zaradi njihove kratkotrajnejSe uporabe pa Se niso znani vsi

njihovi nezeleni ucinki (op. cit.: 59-64).
1.2.6 Dolgorocna prognoza bolezni
Kaksen je potek sistemskega eritematoznega lupusa?

Potek in izid (prognoza) sistemskega eritematoznega lupusa sta odvisna od prizadetosti
posameznih organov in tkiv. Za bolezen so sicer znacilna obdobja poslabsanja in obdobja, ko
se bolezen za kraj$i ali daljsi ¢as umiri. Napacno je prepricanje, da je lupus usodna bolezen,
saj se danes o njem ve ve¢ kot kdaj koli prej. Zaradi tega je tudi odkrivanje bolezni hitrejse,
zdravljenje uspesnejsSe in Zivljenje z boleznijo znosnejSe in dolgotrajnejSe. Nove raziskave
prinaSajo nepricakovana odkritja, lahko se zgodi, da odkrijejo zdravilo, ki bo lupus dejansko
pozdravilo. Za zdaj lupus ni ozdravljiva bolezen, lahko se le bolj ali manj uspesno zdravi.
Ceprav lupus ni usodna bolezen, lahko v redkih primerih pride tudi do smrti. Huj$a okuZba ali
odpoved ledvic sta najpogostejSa razloga smrti (http://www.lupus.org/webmodules/web

articlesnet/templates/new_learnunderstanding.aspx?articleid=2238&zoneid=523).

Ce je bolezen blago izraZena, tako da so prizadeti le sklepi in koza, sta njen potek in izid zelo
ugodna. Kadar pa so prizadeti Zivljenjsko pomembni notranji organi, kot so ledvice, srce in
pljuéa, pa sta napoved in izid bolezni slabsa. Se slabsa sta pri prizadetosti osrednjega Zivéevija.
Pri tem je pomembno, kaksne so spremembe, kako razSirjene so in kako hude. Na ledvicah
lahko najdemo zelo blage spremembe, ki ne napredujejo in ne ogrozajo delovanja ledvic,
lahko pa tudi hujse okvare, ki hitro napredujejo in oslabijo ledvicno delovanje ter privedejo do
kon¢ne odpovedi ledvic. V tem primeru je potrebna ledvic¢na dializa, pri kateri s posebnim
aparatom izplavljajo iz telesa Skodljive snovi, ki bi jih normalno morale izlocati ledvice.

Poslabsanje bolezni lahko izzovejo razli¢ne okuzbe, stresi, na primer operativni posegi, porod
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in drugo. Dostikrat Zal na potek in razplet bolezni vplivajo tudi zdravila, ki jih morajo
dobivati posamezniki z lupusom. Tako na primer dolgoletno zdravljenje z glukokortikoidi
pospesuje aterosklerozo, posledica so pogostejSe bolezni srca in ozilja in tedaj ni samo

osnovna bolezen tista, ki ogroza zivljenje (Kos-Golja, 2005: 154).

Od 80 do 90 % ljudi z lupusom zivi skoraj normalno zivljenje. So nekateri, ki so pogosto
hospitalizirani, zopet pa so tu tudi drugi, pri katerih ni te potrebe. Pri nekaterih lupus poteka v

hujsi obliki, pri drugih v milejsi. Lupus je torej bolezen, pri kateri nikoli ne ves, kaj te Caka.
1.3 Psiholosko-socialni vidik bolezni

Veliko lazje kot zdravje se definira bolezen, zato je zdravje pogosto definirano kot odsotnost
bolezni. Zanimiva se mi zdi definicija zdravja, ki pravi: »Zdravje ni niti stanje ali posest, niti
cilj, ampak hoja po poti, premagovanje ovir, reSevanje nasprotij in stalno iskanje ravnotezja.«
Po tem pojmovanju ljudi ne moremo deliti na zdrave in bolne (Klevisar, 2006: 20). Zdravje
pomeni bio-psiho-socialno ravnotezje, ki ga ¢lovek vzpostavlja z zadovoljevanjem svojih
potreb na razli¢nih podrocjih zivljenja. To ravnotezje je dinamicno; ali se bo vzpostavilo ali
ne, je odvisno od dejavnikov v ¢loveku in v njegovem okolju. V obdobju cedalje vecje
nepredvidljivosti, kompetitivnosti in ¢edalje bolj obremenjujo¢ega dela je pomembno, da
81 po Cernigoj Sadar in Lewis, 2002). Poruseno ravnoteZje se kaze v razli¢nih vrstah in
obsegu bolezenskih simptomov. Pri govoru o zdravju in bolezni pa se mi zdi pomembno
omeniti tudi to, da je pocutiti se bolnega ali zdravega zelo subjektivna stvar. Nekdo je na
primer lahko po medicinskih merilih zelo bolan, pa vendar deluje kot zdrav ¢lovek zaradi
telesnega, duSevnega, socialnega in duhovnega soglasja (KleviSar, 2006: 19). In nasprotno.
Poleg tega pa so se meje med zdravo in bolno osebo zrahljale. Prislo je do uvida v dejstvo, da

ima vsakdo zdravstvene probleme (Ule, 2003: 282).

Akterji zdravstvene politike in z zdravjem povezane ekonomije (ministrstvo, javno zdravstvo,
komercialni zdravstveni sektor) pogosto opredeljujejo zdravje kot pomembno druzbeno in
individualno vrednoto ter enega najpomembnejSih druzbenih resursov (»zdravje je naSe
najvecje bogastvo«). Razvr§€anje pojmov druzina, delo, zabava, zdravje, vera, prijatelji, denar
in domovina v raziskavi leta 1999 je pokazalo, da sta dve najpomembnejsi vrednoti zdravje in
druZina, saj sta v vseh izobrazbenih in starostnih skupinah ter pri obeh spolih na prvem ali

drugem mestu (op. cit.: 2002: 87, 89). Zdravje je zelo pomembno za splosno zadovoljstvo
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posameznika z zivljenjem. Zadovoljstvo in obcutki srece so bistveno nizji pri ljudeh, ki
ocenjujejo, da je njihovo zdravje slabo (op. cit.: 2002: 95). Zdravje torej postaja ¢edalje vecja
vrednota za vse kategorije prebivalstva, od otrok do starih (Ule, 2003: 9). Prav tako je postalo
cilj po sebi in ne sredstvo, nujno potrebno za doseganje drugih zivljenjskih ciljev. Pocitek,
dobra hrana, odpoved kajenju, pijaci itd. so navade za ohranjanje dobrega zdravja, ki so v

modernih druzbah zelo cenjene (op. cit.: 2003: 42).

Zdravje je koncept, ki ima v izkustvu vsakega posameznika vsaj ob¢asno centralni pomen. Je
dejavnik, ki zadeva sam temelj posameznikove eksistence, kar najbolj jasno pride do izraza ob
izbruhu hujsih bolezenskih tezav. Pojav bolezni ne pomeni le napada na telo posameznika,
bolezen rusi tudi samopodobo posameznika. Studije Zivljenjske poti posameznikov, ki so se
sooCili s hudo boleznijo, kazejo, da stanje po bolezni vidijo kot ponovno vzpostavljanje
samega sebe potem, ko je bolezen njihovo Zivljenje spremenila v rusevine (Annandale, 1988:
257 v To§, Malnar, 2002: 4). Bolezen je nepri¢akovan krizni zivljenjski dogodek, s katerim se
mora posameznik soociti in ga obvladati (Ule, 2003: 99). Neredko pomeni izgubo varnosti za
posameznika, saj ga tako reko¢ ¢ez no¢ obremeni s skrbmi, dvomi, bojaznimi. Napolni ga z
zalostjo, z obc¢utji osamljenosti, odvisnosti in nemoci. V Zivljenje vnasa spremembe, neredko
postavlja na glavo tako reko¢ vse, mnoga dotedanja staliS¢a, navade, vrednote. Mnoge
bolezni, zlasti mnoga kroni¢na obolenja, vplivajo na kakovost posameznikovega Zivljenja.
Dolge hospitalizacije onemogocajo posamezniku izvajanje dolo¢enih poklicnih in druzbenih
nalog, ga ovirajo v ljubiteljski, rekreativni in kreativni dejavnosti ter ga cedalje bolj
oddaljujejo od obcutij lastne vrednosti in potrebnosti. Predpisani postopki zdravljenja in
rehabilitacije z vsemi omejitvami vred naredijo iz nekdaj ustvarjalnega in dinamic¢nega bitja
pasivno bitje. Neprijetni stranski uéinki velikokrat spremenijo zunanji videz posameznikov.
Spremenjeni videz pogosto vzbuja obc¢utja drugaénosti, Se zlasti v stikih z drugimi vodi do
obcutij manjvrednosti in sramu. Bolezen in njene posledice najveckrat vnasajo spremembe

tudi v posameznikovo zakonsko in druzinsko Zivljenje (Rakovec-Felser, 1995: 46, 47).
1.3.1 Socialni vidik bolezni

V socioloski perspektivi ima nastanek bolezni lahko prav toliko opraviti z druzbenimi vzroki,

kot z bioloskimi (To$, Malnar, 2002: 4).
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Socioloske paradigme

1.3.1.1 Parsonsova tematizacija zdravja in vlioge bolnika

Prispevek Parsonsa k socioloskemu razumevanju vloge medicine in bolezni v sodobni druzbi
je precejSen. Vztrajal je pri tem, da je bolezen druzbeni fenomen, na zdravje pa je gledal kot
na pomembno druzbeno dobrino, ki je podlaga za dosezke posameznika in za nemoteno
delovanje druzbe. Zdravje pojmuje predvsem kot zmoznost posameznika, da opravlja
druzbene vloge, ki mu jih nalaga njegov polozaj (Tos, Malnar, 2002: 5). Bolezen je opredelil
kot obliko deviantnosti oziroma kot vlogo, v Kkateri posameznik lahko »pobegne« pred
druzbenimi obveznostmi. Skozi bolezen posameznik vstopi v vlogo bolnika, kar mu omogoca
tudi dolocene ugodne socialne ucinke. V nasprotju z drugimi oblikami odklonskosti (na
primer kriminala) ne velja za krivega, ¢e sprejme doloCena pravila vedenja (Kvas, Seljak,
2004: 21). Nastop bolezni torej za posameznika nima zgolj negativnih posledic. Bolezen se v
druzbi dojema kot naravna danost, zato posameznikom, ki vstopijo v vlogo bolnika,
praviloma ne grozijo sankcije zaradi neopravljanja njihovih obicajnih nalog (To$, Malnar,
2002: 5 po White, 2002: 8, 51). Obenem ima posameznik v vlogi bolnika tudi dolocene
dolznosti, zlasti dolznost, da si Zeli ozdraveti in da za to poisce strokovno pomoc¢. Parsonsova
oshovna ugotovitev je torej, da je bolezen oblika disfunkcionalnosti in da je bistvo odnosa
med zdravnikom in bolnikom, da se zmanjSa ta disfunkcionalna motnja ter da se bolnika
ponovno integrira v druzbo (Ule, 2003: 76). Kritiki Parsonsa so se sprasevali, ali je vstop v
vlogo bolnika res stvar individualne izbire, stvar zavestnega pobega pred druzbenimi
odgovornostmi in stresi (Tos, Malnar, 2002: 5). Kritiki njegovega modela izpostavljajo tudi
primere kroni¢nih bolezni, ki naj jih ta model ne bi mogel pojasniti. Opozarjajo tudi, da je
mnogo vrst bolezni stigmatiziranih, zato posameznik s pobegom vanje ni¢esar ne pridobi

(To$, Malnar, 2002: 6 po Annandale, 1988: 11).

V prid Parsonsovi tezi o prevzemanju vloge bolnika govori koncept psihosomatske bolezni,
pri kateri sta osebnost in motivacija pacienta pomembna vidika izkustva bolezni (To$, Malnar,
2002: 6 po White, 2002: 111). Nekateri posamezniki ob soocenju s podobnimi stresnimi
dogodki pogosteje zbolevajo kot drugi.

1.3.1.2 Marksisticna tematizacija neenakosti v zdravju
V marksisti¢ni perspektivi je pri razlagi pojava bolezni poudarek na socialnih neenakostih. Ne
torej na tem, da posameznik pobegne v (deviantno) vlogo bolnika, pa¢ pa v tem, da ga

druzbene neenakosti naredijo za bolnika. Ce je pri Parsonsu posameznik predvsem krivec, je
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tu predvsem Zrtev (To$, Malnar, 2002: 6). Kljuc¢na teza je, da obstaja temeljno neskladje med
prizadevanjem za zdravje in prizadevanjem za dobicek (ToS, Malnar, 2002: 6 po Annandale,
1988: 12). Na zdravje v tej teoretski perspektivi vplivajo predvsem socialni, politi¢ni in
ekonomski dejavniki, na katere posameznik nima vpliva: organizacija urbanega prostora,
industrijsko onesnazevanje, socialna izolacija, neenak dostop do zdravstvenih servisov,
ekonomski stresi, brezposelnost ali strah pred njo, nezdravi delovni pogoji ... (To$, Malnar,
2002: 6 po White, 2002: 79; Pilgrim, Rogers, 1999: 31).

Kritiki marksisti¢ne paradigme izpostavljajo zlasti dejstvo, da ta ne upoSteva velikega
sploSnega izboljSanja zdravstvene situacije prebivalstva, ki se kaZze v povecanju zivljenjskega
standarda in podalj$ani zivljenjski dobi. Marksisti¢na kriticno-teoretska paradigma se usmerja
v polje kritike obstoje¢ih relativnih neenakosti v zdravju. Stevilne $tudije dokazujejo, da je
takSen poudarek nesmiseln (To$, Malnar, 2002: 7). Populacijska statistika na primer tudi v
druZzbah blaginje pokaze vi§jo obolevnost in smrtnost za skoraj vsemi vrstami bolezni v nizjih
socialnih slojih (To8, Malnar, 2002: 7 po White, 2002: 85). Primerjave zdravja populacij v
drzavah razvitega sveta (vse z visokim absolutnim standardom) tako pokazejo zelo
pomembno dejstvo. Najbolj zdrave populacije nimajo najbogatejse med njimi (glede na viSino
BDP), pa¢ pa najbolj egalitarne med njimi (To$, Malnar, 2002: 7 po Annandale, 1998: 94—
95).

1.3.1.3 Foucault — Tematizacija disciplinatorne vloge medicine

V perspektivi te paradigme je medicina v moderni druzbi eden poglavitnih mehanizmov
prisile posameznika v podreditev »normalnim« druzbenim vlogam. Prav profesionalne
skupine so po Foucaultu danes tiste, ki s svojimi modeli in definicijami razvr§¢ajo ljudi in
njihova ravnanja na normalna in deviantna (To§, Malnar, 2002: 8 po White, 2002: 9, 120).
Ljudje so izpostavljeni opazovanju in preiskovanju s strani novih ekspertnih sistemov —
medicine, sanitarnih znanosti, kriminologije. Sirjenje tega modela oblasti na medicinskem
podro¢ju se kaze zlasti v razmahu psihiatrije in v razmahu preventivne medicine, diskurzih
zdrave diete, fitnes rezimih itd. Pri podrejanju »normalnim« druzbenim vlogam ne gre toliko
za avtoritarne mehanizme in prakse oblasti same, pa¢ pa za ponotranjeni nadzor, ki ga nad
seboj izvaja posameznik sam (To$, Malnar, 2002: 8 po Annandale, 19998: 36, 37). Glassner
ugotavlja, da prosti Cas s tem ¢edalje bolj postane delo — delo na sebi, svojem telesu in zdravju
(op. cit.: 55).
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1.3.1.4 Goffman — Politi¢na etnografija bolnice

V svoji knjigi Azil je izpostavil kriti¢en pogled na moderno vlogo medicine. Medicino vidi
kot vrednotno nabit sistem druzbenega nadzora, ki deluje pod preobleko nevtralne znanosti.
Poglavitna nadzorna tehnika je oznacevanje ljudi kot bolnikov, obolelih. Oznacevanje ni
nujno utemeljeno na neki bioloski realnosti, pa¢ pa odraza tudi vrednote in predsodke
medicinskih profesionalcev. To S$e zlasti velja v primeru dusevnih bolezni (op. cit.: 9 po
White, 2002: 35). Obstajajo Stevilne Studije, ki potrjujejo tezo o vpisanosti vrednot in
stereotipov v prakso medicinskih profesionalcev, ¢eprav naj bi bili ti pri svoji praksi slepi za
pacientovo pripadnost razredu, spolu, rasi (op. cit.: 9 po White, 2002: 106). Postavlja se
vprasanje, kdo naj bo delezen dragega zdravljenja. Nekdo, ki je zivljenjsko najbolj ogrozen?
Nekdo, ki bo dlje Zivel? Mlajsi prej kot starejsi? Intenziven kadilec ali nekdo, ki je s kajenjem
prenehal? Nobelovec ali mnozi¢ni morilec? (op. cit.: 9 po Annandale, 1998: 274). V taks$nih

primerih se v zdravniske odloc€itve vrinejo tudi druzbeno-moralni predsodki.
- Stereotipi o vecji Zenski obolevnosti

Stereotipizacija spolov ni znacilna le za zdravnisko prakso, temvec je odraz splo$no prisotnih
druzbenih stereotipov. Zenske in moski se Ze skozi socializacijo nauijo, da se na svoja
telesna stanja odzivajo na razline nacine. Prisotnost bolezni je manj stigmatizirajoca za
zensko (»Sibkejsi spol«), saj sta moc€ in zdravje tradicionalni moski vrednoti. Zato so Zenske
bolj pripravljene sporocati bolezenska stanja, moski pa se redkeje pogovarjajo o bolezenskih
simptomih (op. cit.: 11 po White, 2002: 149). Za Zenske je bolj verjetno, da bodo §le k
zdravniku (tudi) zaradi psiholoskih vzrokov, medtem ko naj bi Sli moski v skladu s
prevladujo¢imi stereotipi praviloma k zdravniku, ¢e gre za fizioloske vzroke. Tovrstne
druZbene norme se nato pretvorijo v statistiko o vecji psiholoski obolevnosti Zensk. Ista
norma deluje tudi skozi zdravni$ko prakso diagnosticiranja, ko se enakemu simptomu pri
zenski pogosteje pripiSe psiholosko ozadje (stres, depresija), pri moskem pa fiziolosko (op.
cit.: 11 po White, 2002: 134). Zdravnik se ne odziva le na simptom, pa¢ pa na simptom, ki se

veze na specifi¢no spolno dolo¢eno telo (op. cit.: 11 po Annandale, 1998: 66).

Pojavlja se proces medikalizacije druzbe, kar pomeni, da se Siri medicinski diskurz
razlocevanja med zdravimi in nezdravimi praksami na vse ve¢ podro¢jih druzbenega Zivljenja
(na primer hazarderstvo je iz moralnega problema postalo medicinski problem oziroma
bolezen, prav tako alkoholizem in druge oblike odvisnosti) (Tos, Malnar, 2002: 12). Vodilno

vlogo v procesu medikalizacije ima sploSna medicina, ki posamezniku sugerira neprestano
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skrb za zdravje v obliki zdravega zivljenjskega sloga, ki zajema vsa podroc¢ja zivljenja —
ustrezna dieta, ustrezen nacin prezivljanja prostega Casa, rekreacija, izogibanje delovnim in

zasebnim stresom, preventivni pregledi itd. (To§, Malnar, 2002: 13 po White, 2002: 51).

1.3.2 Psiholoski vidik bolezni

Slabo pocutje, ki napeljuje na domneve o obstoje¢i bolezni, pa tudi bolezen sama vnaSata v
posameznikov nacin zivljenja spremembe. Kako se bo v svoji vznemirjenosti posameznik
nanje odzval, veliko zavisi ne le od njegovih trenutnih druzinskih, poklicnih, druzabnih,
finanénih in Se kakSnih drugih razmer, pa¢ pa tudi od njegovih biopsihosocialnih
karakteristik, ki jih je razvil v svojem dotedanjem zivljenju. Kako se bo na nastalo situacijo
odzval, je odvisno tudi od njegove osebnosti. Dozivljanje bolezenske situacije in reakcije
nanjo doloc¢ajo posameznikove temperamentne (koleri¢ni, sangvini¢ni, flegmaticni,
melanholi¢ni) in znacajske karakteristike (avtoritarni, konformni, anomi¢ni — neprilagojeni in
avtonomni tip karakterja), a tudi mnoge od njegovih psihomotori¢nih, senzori¢nih in
mentalnih zmoZnosti. Svoj deleZ in vpliv imajo pri tem Se dinamske lastnosti, torej
posameznikove sploS$ne potrebe in njegov obicajni nacin zadovoljevanje le-teh (Rakovec-
Felser, 1995: 12). Odziv posameznika na bolezen zavisi torej od vseh teh dejavnikov, poleg
tega pa tu igra vlogo tudi to, za kaks$no bolezen gre, ozdravljivo, neozdravljivo, kaksne
posledice ima, ali se na zunaj vidi, da smo bolni, v kak$ni meri nas ovira pri vsakdanjih

opravilih ...

Prva srecanja z boleznijo so kot kriza. Pojavita se strah in tesnoba. Pojavi se kriza vsega, na
kar smo navezani, ¢esar smo vajeni, v kar smo verjeli, na Cemer smo gradili Zivljenje ... A
prav zaradi tega je kriza tudi upanje. Ko se izgubi vse, ko ne ostane ni¢, na kar bi se lahko
oprli, ko se majejo tla pod nogami in grozijo, da nas pokopljejo pod seboj, ko nimamo ve¢
Cesa izgubiti, tedaj se lahko zgodi, da se zares sreCamo sami s seboj (Rakovec-Felser, 1995:
49). Bolezen ni samo tezko breme. Cloveku lahko pomaga spoznavati, kaj je bistveno v
Zivljenju. Kdor to priloZnost zagrabi, bo v bolezni kot ¢lovek dozoreval, kljub temu, da mu je

hudo (Klevisar, 2006: 14, 15).

Dolgotrajen stres ali depresija sta lahko dejavnika, ki vplivata na nastanek revmati¢nih
sindromov. Se pogosteje pa revmati¢na bolezen zaradi kroni¢nih bole¢in, neprijetnega
zdravljenja, moznih nepopravljivih okvar na skeletu in drugih organih ter s tem tudi Stevilnih

socialno-ekonomskih posledic sprozi pri posamezniku psihi¢ne motnje. Te psihi¢ne motnje so
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pogosto neprepoznane in neustrezno zdravljene (Kos-Golja 2005: 88). Psihi¢ne motnje se
lahko pojavijo tudi kot nezazelen ucinek zdravil ali pa so posledica organskih sprememb v
mozganih (Kos-Golja 2005: 92). Vecéina ljudi, ki ima diagnozo SLE, v svojem zdravljenju slej
ali prej naleti na zdravljenje z glukokortikoidi, katerih stranski ucinki so med drugim tudi
psihi¢ne motnje. Ta zdravila lahko vplivajo na razpolozenje, vcasih sprozijo celo psihozo. Pri
SLE pa psihi¢nih motenj ne povzroc¢ajo samo nezeleni ucinki zdravil, ampak lahko tudi
bolezen sama. SLE torej ne prizadene samo gibal, temve¢ tudi Stevilne druge organe, med
drugim tudi mozgane. Organske spremembe v mozganih se kazejo z zivénimi motnjami, kot
so glavobol, epilepti¢ni napadi in motnje vida, ali s psihiatricnimi motnjami. Kar pri Cetrtini
bolnikov s SLE se lahko pojavi psihoza. Ti bolniki izgubijo stik z realnostjo, imajo prisluhe in

privide, okolico vidijo druga¢no, kot je v resnici (Kos-Golja 2005: 95).

S psiholosko problematiko telesnega bolnika in njegovega oZjega okolja se ukvarja
medicinska psihologija. Ukvarja se z dejavniki, ki v bolezen vodijo, pa tudi s tistimi
psiholoskimi problemi, ki jih bolezenska situacija Sele sprozi. Razlikuje med tako
imenovanim psihosomatskim bolnikom in tistim, ki ga njegova kroni¢na telesna bolezen
bistveno prikrajSuje v kakovosti zivljenja. Psihosomatski bolnik je tisti, ki zaradi dolo¢enih
osebnostnih razlogov neustrezno obvladuje obicajne zivljenjske obremenitve, si z
neustreznimi zivljenjskimi navadami in reZimom Zivljenja rusi biopsihosocialno ravnovesje in
pri katerem se kroni¢ne, zunajzavestne ¢ustvene napetosti v kon¢ni fazi odrazijo v fizioloskih
motnjah in tkivnih okvarah. Druga skupina bolnikov pa so tisti, ki zaradi takSne ali drugacne
telesne bolezni (sladkorna bolezen, bolniki z rakom itd.) oziroma njenih posledic utrpijo
$kodo v svojem intimnem, poklicnem, druzinskem 0ziroma druzabnem zivljenju ter so zaradi

svojih okrnjenih moznosti zato tudi psihi¢no ogrozeni (Rakovec-Felser, 1995: 8).

1.3.2.1 Soocanje 7 boleznijo

Pogosto lahko sliSimo rek: zdravje je naSe najvec¢je bogastvo. Sploh v danaSnjem casu, ko je
¢edalje ve¢ novih in neozdravljivih bolezni. Tudi v medijih se ¢edalje bolj propagira zdrav
nadin zivljenja, skrb zase, preventiva, rekreacija, zdrava prehrana itd. Zdravje je pomembna

vrednota. Kaj pa se zgodi, ko tega bogastva nimamo vec?

Bolezen, zdravljenje z moc¢nimi zdravili, odpovedovanje stvarem, ki jih ima$ rad, zaradi
bolezni (preventiva), ob¢utki drugacnosti, ker ¢esa ne more§ poceti tako kot pred boleznijo
itd. Vse to lahko povzrodi obéutke nemoci, brezizhodnost. Clovek se mora prilagoditi novim

okolis¢inam, spremeniti nacin Zivljenja, se soociti z boleznijo. Soo€anje z boleznijo poteka
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postopoma. Najprej je tu spoznanje, da je z nami nekaj narobe. Na koncu pade odlocitev, da je
potrebno poiskati pomo¢ zdravnika. Vmes pa je vrsta podzavestnih zascit, ki preprecujejo
pravilno odlocitev. V¢asih posameznik signale iz telesa preslisi, ker ne Zeli zboleti, ima pa Se
polno nacrtov, ki bi jih rad izpolnil. Torej, kar ne vem, me ne vznemirja. Veckrat do ustrezne
odlocitve ne pride zaradi deformirane zaznave. Zaznave si torej ne dovolimo v celoti
prepustiti do zavesti, zato je nasa konc¢na odlocitev neustrezna. To je po sistemu »To je samo
revma, ni¢ hujSega«. Posameznik ne gre k zdravniku, ker si zeli miru, no¢e sprememb in
velikih zasukov v svojem zivljenju. V¢asih so strahovi tako hudi, da se pacient preprosto ne
upa soociti s kakr$no koli preiskavo ali izvidom in se zato ravna po sistemu »Zdravniki mi
tako ali tako ne morejo pomagati, boljse, da se obrnem na bioenergetika«. Oseba je v Casu
sooCenja z boleznijo vselej v stanju poruSenega ravnovesja. Dozivlja krizo, polno strahov,
negotovosti in ogroZenosti. Ljudje se polastijo razli¢nih strategij pri spopadanju z boleznijo.
Na ¢ustvenem nivoju se grizejo v sebi, jo¢ejo, ne pokazejo nicesar itd. Na kognitivnem nivoju
lahko bolj ali manj premisljujejo o svoji bolezni, lahko tehta in se zaplete v ¢rne misli, lahko
pa precizno analizira situacijo in pretehta, kaj je najboljse ukreniti ipd. Na vedenjskem nivoju
se to kaze v iskanju informacij o bolezni, njenem zdravljenju, v iskanju ljudi s sorodnimi
problemi, v odmikanju od ljudi itd. Med vsemi strategijami, ki jih bolniki v spopadu z
boleznijo obic¢ajno uporabljajo, So najbolj ucinkovite tiste, ki omogocajo emocionalno
razbremenitev, pri katerih gre za miselno analizo, iskanje informacij in socialne podpore.
Manj primerne pa so tiste strategije, ki pomenijo zatiranje Custev, tuhtanje, zapiranje vase,

pasivni odnos do informacij, vdanost v usodo ipd. (Rakovec-Felser, 1995: 61).

Ker so posledice kroni¢nih bolezni najvec¢krat muéne tako za prizadetega kot tudi za njegove
bliznje, je pricakovati specificne reakcije, in sicer reakcije, s katerimi se bolnik poskusa
zaScititi (Rakovec-Felser, 1995: 62). Najprej pride kriza ob soocenju z boleznijo — to je tisto
obdobje, ko zdravnik bolezen odkrije in o tem prizadetega obvesti. Po tem obstaja Se dolgo
obdobje, v katerem se mora posameznik prilagoditi svoji situaciji. Veckrat se zgodi, da se
posameznik z boleznijo ne more sprijazniti, Se zlasti, ¢e je napovedani izid bolezni neugoden.
Marsikdo se zato zatete k zanikanju. Cim slabsi je pri¢akovani izid, tem prej se to zgodi.
Kljub resni situaciji najdemo taksnega bolnika v druzbi drugih bolnikov nasmejanega.
Zanikanje kot obliko zunajzavestne samozascite pogosto srecamo tudi kot odlozeno
podzavestno reakcijo. To pomeni, da se zanikanje pojavi pozneje, po tem, ko je bolnik svojo
bolezen navidezno Ze sprejel, a mu je pozneje resnica postala prehuda, da bi z njo lahko zivel.

TakS$na obramba bolniku sluzi za zasilni izhod pred popolnim zlomom. V tem primeru se torej
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bolnika ne sme obremenjevati z resnico, ker je ni zmozen sprejeti. V primeru kroni¢ne bolezni
je posameznik zaradi vsega, s Cimer se sooca, potrt, brezvoljen, obcutljiv, nezadovoljen in
situacijo drugje. Ce svoje nezadovoljstvo v celoti preusmeri ven, se temu reée projekcija.
Taksen bolnik je videti nataknjen, razdrazljiv. Se eno samozaiitno vedenje je preklop. To je
obrambni mehanizem preusmerjanja pozornosti, in sicer od ogrozajoce na nevtralno vsebino.
Tudi pri preklopu je tako, da bolnik ne more drugace ravnati. Nima toliko moci, da bi se S
krutimi dejstvi soo¢il. Se eno samoobrambno vedenje je regres. To je stanje, ko bolnik v
svojem pocutju, odzivanju in reakcijah zdrsne na tisti nivo v svojem osebnostnem razvoju, na
katerem je v svoji preteklosti dozivel najvecjo mero varnosti. V stanju ogrozenosti postane
prej pretezno samostojen posameznik nenadoma otroSko nemocen. Oc€itno kaze teznje po
varnosti, opori in pomo¢i. Dojemljiv je za tuja mnenja in pobude. Ne vidi dogajanja okrog
sebe, ker se preve¢ ukvarja s svojim custvenim dozivljanjem. Je egocentri¢en, ¢ustveno
spremenljiv. V odnosu do drugih je zahteven, ne daje, ampak poskusa le jemati. Za okolje je
seveda zaradi tega zelo nadleZen. Koliko ¢asa bo vztrajal na tem nivoju, je odvisno od
tezavnosti situacije, od lastne zmoznosti, da se s tem problemom soo¢i in kon¢no tudi od
opore iz svoje okolice (Rakovec-Fleser, 1995: 62-64). To so razli¢ne reakcije ljudi v
zaCetnem obdobju, ko izvedo, da imajo kroni¢no bolezen. S¢asoma vecina bolnikov najde
nacin, da minimalizira vpliv bolezni na kakovost vsakdanjega Zivljenja in da se zivljenje
naredi pregledno in obvladljivo. Tako se ustvarijo nove rutine norm in normalnosti.
Nekaterim se zgodi, da prvi¢ v Zivljenju obvladujejo svoje zZivljenje in dozivijo celo boljSo
kakovost zivljenja kot pred boleznijo. Predvsem mlajsi bolniki so v obvladovalnih strategijah

in rutinah pravi inovatorji (Ule, 2003: 87).

1.3.2.2 Vpliv bolezni na Zivljenje

Pri kroni¢nih boleznih se pricakuje dolgotrajno zdravljenje. Predvidevajo se razli¢ni bolj ali
manj mucni terapevtski ukrepi s pogostejSimi obdobji krajSe in daljSe bolniSni¢ne oskrbe.
Zastavlja se vprasanje prihodnje delazmoznosti, vpraSanje telesnih aktivnosti itd. Prav
kroni¢ne bolezni najgloblje posezejo v kakovost posameznikovega Zivljenja (Rakovec-Felser,
1995: 62). Kroni¢na bolezen povzroa vec socialnih, interaktivnih in eksistencialnih
problemov kot akutna bolezen, ker je mo¢nejsa subjektivna izkuSnja in sproza kompleksnejse
socialne dileme. Kroni¢na bolezen je ovira v ¢lovekovem zivljenju, ki ¢loveka prizadene ne
samo fizi¢no, ampak tudi psiholosko in socialno. Prizadene torej tudi njegove obcutke,

dozivljanja, Custva, odnose s socialnim svetom. Vcasih so psihi¢ne in socialne posledice
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bolezni $e bolj obremenjujode kot fizi¢na bole¢ina. Zivljenje postane negotovo. Samopodoba
posameznika postane ranljiva. Ranljivost izvira delno iz potencialnega neodobravanja in
nesprejemanja okolja. Pogosta reakcija ljudi na ljudi, ki imajo kroni¢no bolezen, je umik,
pozaba ali ignoriranje. V sodobnih druzbah, Kjer sta obvladovanje zivljenja in samonadzor
najvecji vrlini in vrednoti, predstavljajo kroni¢ni bolniki izgubo nadzora in neodvisnosti
zaradi uc¢inkov bolezni na vsakodnevne aktivnosti. Parsonsova ideja o bolniku kot zacasni
socialni vlogi tu odpove, saj mora kroni¢ni bolnik nenehno Ziveti s svojo boleznijo, tudi zunaj
ordinacije in bolni$nice v svojem normalnem okolju (Ule, 2003: 85). Kroni¢ni bolniki morajo
obvladati predvsem tri strategije v svojem zivljenju: najti smisel zivljenja kljub trajni
oviranosti, rekonstruirati red v zivljenjskem svetu, rekonstruirati samopodobo (Ule, 2003: 86
po Charmaz, 2002: 280).

Tisto, kar je bolece pri kroni¢ni bolezni, je obcutek popolne drugacnosti, izvzetosti, kar lahko
vodi v prostovoljno izolacijo in osamitev. Ti obcutki se lahko omilijo, ¢e ima kroni¢ni bolnik
stike s podobnimi drugimi, ¢e ima moZnost socialne primerjave in izmenjave z bolniki s
podobnimi tezavami, na primer v drustvih, skupinah za samopomo¢ itd. (Ule, 2003: 86, 87).
Kroni¢ni bolniki so stigmatizirani. To se kaze v odnosu drugih ljudi do kroni¢nih bolnikov.
Ta odnos je ambivalenten; na eni strani je socutje in vsiljevanje pomoc¢i, na drugi strani pa
odvracanje ali celo odvratnost. Stigmatiziranost se nanaSa na pri¢akovanja drugih ljudi, na
vrednote in identitete, ki jih drugi pripisujejo bolnemu in si jih posledi¢no tudi sam pripise.
StigmatizirajoCe situacije se razvijejo tam in tedaj, ko v odnosih z neko osebo tej osebi ne
izkazujemo tistega spoStovanja in priznanja, ki bi ji sicer pripadala glede na njen splosni
druzbeni polozaj oziroma bi ji pripadala, ¢e ne bi imela doloenih »kriti¢nih« lastnosti.
Stigmo spremljajo obic¢ajno negativna Custva, kot so strah, krivda, sram, ki Se dodatno
prizadenejo samopodobo in samospostovanje stigmatizirane osebe. Za bolnega posameznika
ni pomembno le, da ga drugi sprejmejo kot normalnega, ampak da tudi sam sprejme svoje
zZivljenje kot normalno in smiselno (Ule, 2003: 88, 89). NajteZje pa kroni¢ni bolniki prenaSajo

obcutek, da so postali breme druzbe oziroma svojih bliznjih (Ule, 2003: 92).

Vse to lahko vodi v depresijo. Poleg tega sta tu Se utrujenost in boleCina, ki sta prav tako
lahko dejavnika, ki sprozita depresijo. Depresija je posebej pogosta v prvem letu po
postavljeni diagnozi. Zivljenje se posamezniku spremeni, sprijazniti se mora z boleznijo,
jemati zdravila, ki imajo hude stranske uc¢inke, se odpovedati dolo¢enim stvarem. Tezko je

sprejeti dejstvo, da imas§ kroni¢no bolezen, ki ni ozdravljiva, poleg tega pa je Se

34



nepredvidljiva. Klini¢na depresija je bolezen, ne samo simptom ali stranski ucinek, ki se
pojavi pri lupusu. Znaki depresije so motnje spanca, poslabsanje boleCine, zmanj$an ali
poveCan apetit, utrujenost, pomanjkanje interesa za stvari, ki so te vcasih veselile, in
zmanjSana koncentracija. Depresija pogosto spremlja kroni¢ne bolezni. Pri lupusu se depresija
lahko pojavi kot rezultat fiziénih posledic, ki jih bolezen povzro¢i na telesu. Nekatera
zdravila, ki so predpisana za zdravljenje lupusa, so znana po tem, da povzroc¢ajo depresijo (na
primer visoki odmerki kortikosteroidov). Spopadanje z boleznijo je tudi stresno. Poleg tega pa
je depresija lahko tudi rezultat nevroloskih problemov, nepovezanih z lupusom. V veliko
primerih pri zdravljenju depresije pomagajo antidepresivi, psihoterapija ali kombinacija
obojega  (http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new_learnliving.aspx
?articleid=2256&zoneid=527). Depresija, ki nastopa pri hudi bolezni, ni patoloski pojav, ki bi
potreboval psihiatricno zdravljenje. To je normalen odziv v takSnih okolis¢inah (Klevisar,

2006: 54).

Bolezen tudi v ¢asu remisije vpliva na potek vsakdanjih obveznosti. Okoli 80 % ljudi z
lupusom trpi zaradi utrujenosti. Pri nekaterih je utrujenost njihov poglavitni simptom.
Utrujenost je lahko tako huda, da nekateri prenehajo delati. Ni pojasnjeno, zakaj se pri veéini
pojavlja utrujenost, igrajo pa pri tem pomembno vlogo boleina, starost, zdravila, slabo
fiziéno in psihi¢no zdravje ter pomanjkanje podpore. Zanimivo pa je to, da je utrujenost pri
lupusu prisotna tudi, ko je bolezen v remisiji. Dve tretjini ljudi z lupusom sta ob¢utljivi na
ultravijoli¢ne zarke, ki jih oddaja sonce ali Iu¢i, kot so na primer fluorescencne luci. Zaradi
tega je potrebno omejiti izpostavljenost ultravijolicnim Zzarkom, Se posebej zunanjim.
Pretirano izpostavljanje son¢nim Zarkom namre¢ lahko povzro¢i ponoven zagon bolezni.
Vsakdo, ki ima lupus in se bo zunaj zadrzeval ve¢ kot nekaj minut, Se mora namazati s son¢no
kremo, ki ima visok zas¢itni faktor. UV zarki so najmoc¢ne;jsi od 10. ure dopoldne pa do 4. ure
popoldne. Zato je najboljse vse aktivnosti in obveznosti opraviti v jutranjih ali veernih urah
(http://www.lupus.org/webmodules/webarticlesnet/templates/new _learnliving.aspx?articleid=
2253&zoneid=527). Zaradi tak$nih in drugacnih ovir, ki jih na pot postavi bolezen, kot je

lupus, je potrebno svoje zivljenje spremeniti in se prilagoditi tem spremembam.

Poleg sooCanja z boleznijo in prilagajanja spremembam, ki jih ta povzro¢i, pa smo v
vsakdanjem zivljenju izpostavljeni Se merilom druzbe. Smo v Casih, ko ima druzba zelo velik
vpliv na to, kako sprejemamo vse, kar se dogaja okoli nas. V danasnji druzbi ima veljavo vse,

kar je mlado, gib¢no, zdravo, krepko, veselo itd. To naj bi bil ideal vsakega. Prav zato se
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ljudje pogosto sramujejo bolezni (Klevisar, 2006: 14). Dvajseto stoletje je bilo v znamenju
mladih in je bil zato temeljni ideoloski aparat drzave Sola in izobrazevanje. Sedaj smo v
obdobju prevlade starostnikov, kjer medicina in medikalizacija Zivljenja prevzemata vodilno
vlogo v ideologijah sodobnih druzb. Ker pa nasa zivljenja, zelje, vrednote Se vedno obvladuje
kult mladosti, se tudi do mladosti vedno bolj poskusamo prebijati s pomoc¢jo medicine,
plasti¢ne kirurgije, lepotnih operacij, diet itd. To pa Se dodatno razsirja polje in podrocje

medicine (Ule, 2003: 275).

Moderno zivljenje osvobaja ljudi od mnogih nevarnosti, ki so prej bremenile vsakdanje
zivljenje ljudi, obenem pa so se pojavila nova tveganja in nevarnosti, tako na lokalni kot tudi
na globalni ravni. Znacilnost zadnjih let je produkcija novih strahov in negotovosti, povezanih
z zdravjem in boleznimi. Hrana je na primer lahko zastrupljena z umetnimi dodatki, okolje
lahko usodno ogroza naSe zdravje. Obstaja strah pred nastankom novih nepoznanih bolezni.
V¢asih so se bolezni Sirile z migracijo delovne sile, vojnami in so bile pogosto omejene na
dolo¢ena obmocja sveta. Danes se S$irijo s turizmom in globalno selitvijo delovne sile.

Medicina je tudi ¢edalje bolj odvisna od pravnih regulativ in norm (op. cit.: 277).
1.4 Biopsihosocialni model zdravja in socialno delo v zdravstvu

Biopsihosocialni model zdravja pomeni, da se pacient obravnava celostno, torej da pri
obravnavi enega pacienta sodeluje skupina strokovnjakov z razli¢nih podroc¢ij. To so
zdravniki, medicinske sestre, socialni delavci, delovni terapevti, psihiatri, nutricionisti in Se
drugi, ki s svojim znanjem lahko pomagajo pacientu (Beder, 2006: 5, 6 po Cowles, 2000). Pri
nas tega sodelovanja Se ni. Vsak posameznik si mora sam poiskati Se druge specialiste, katerih
pomo¢ se mu zdi, da jo potrebuje. Od osebnega zdravnika dobi napotnico, vendar pa mu
obravnava ni Ze na za¢etku ponujena. Bolnik se obravnava predvsem s fizi¢nega vidika, nihce
pa te ne vprasa, kako se spopadas z boleznijo, kako se pocutis, kaj bi potreboval, ne dobis
informacij, kam se lahko obrne§ po pomo¢ itd. Dobi$ izvide, recepte za zdravila, kratka
navodila, kako jih jemati, o bolezni izve$ nekaj malega, povedo ti, Cesa ne sme§ poceti, cemu
se mora$ izogibati (kmalu s prebiranjem razli¢nih ¢lankov ugotovis, da je Se marsikaj, kar ti
niso povedali) itd. Sam si vrZen v to novo izkusnjo, ki se je nato vsak loti po svoje. V nasem
zdravstvu ni Casa, da bi se zdravnik bolj podrobno ukvarjal s pacientom, po drugi strani pa
imas veckrat tudi obCutek, da tega tudi ne Zelijo zaradi svojega dobrega psihi¢nega pocutja.

Potrebne bi bile spremembe v zdravstvenem sistemu, predvsem v tem smislu, da bi se s
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pacientom ukvarjalo ve¢ strokovnjakov. Tudi socialno delo bi v zdravstvu lahko imelo vecjo

vlogo.

Socialno delo v zdravstvu se je zacelo v ZDA. Dr. Cabot je ugotovil, da je v zdravstvu
potrebna prisotnost tudi drugih strokovnjakov, ki niso zdravniki ali drugo medicinsko osebje.
Zdravniki nimajo vpogleda v posameznikovo zivljenje, v njihove druzinske razmere, v
zaposlitev posameznika. Vse to pa lahko vpliva na bolezen. Zaradi tega je v bolnisnici
zaposlil tudi socialne delavce, ki so se ukvarjali s socialnimi problemi ljudi. Poleg tega so
socialni delavci pacientom pomagali se sprijazniti s hospitalizacijo in boleznijo, saj so jim
nudili informacije o bolezni ter o poteku bivanja v bolnisnici. Vloga socialnega delavca naj bi
bila zapolniti vrzel med bolniSni¢nim okoljem in pacientovim socialnim okoljem. Zacele so se
ustanavljati Sole za socialne delavce, saj je obstajala potreba po Solanih socialnih delavcih

(Beder, 2006: 1-3).

V Sloveniji se je socialno delo v zdravstvu zacelo uveljavljati Sele po letu 1957. V letu 1960
je bilo na pobudo takratnega republiskega sckretariata za zdravstvo in socialno varstvo
sklicano posvetovanje zdravstvenih in socialnih delavcev Slovenije, kjer je bilo poudarjeno,
da naj bi socialno delo postalo integralni del zdravstva. Leta 1963 je nato izSlo Strokovno
navodilo za organizacije in delo socialnih sluzb v zdravstvenih zavodih, ki je narekovalo, da
se socialna sluzba uvede v bolnisnicah z ve¢ kot 200 posteljami in da tovrstna dejavnost

dopolnjuje zdravnika pri socialnem delu zdravljenja (Erzen, Stevanovic, 2002: 38).

Glede na to, kak$no je v doloCeni instituciji mesto socialnega dela kot stroke, lo¢imo tri

razli¢na podrocja prakse:

1. Primarno podro¢je — tu je socialno delo primarna disciplina. Zahteva se izobrazba
socialnega delavca in prav ti na teh podro¢jih usmerjajo razvoj dejavnosti, v vecini
primerov pa tudi zasedajo vodilna delovna mesta (na primer centri za socialno delo).

2. Sekundarno podroc¢je — v nekaterih institucijah lahko posamezne discipline zagotavljajo
podporne storitve tisti, ki je primarna in torej pomenijo sekundarne discipline. Institucija
je organizirana tako, da primarni disciplini omogoc¢a kar ¢im bolj u¢inkovito delovanje
(na primer Sole, zdravstveni domovi, vzgojni zavodi).

3. Partnersko podro¢je — socialno delo je enakopraven partner drugim disciplinam. Podrocja
prakse, na katerih ne dominira le ena sama profesija, so staranje, dusevno zdravje,
odvisnosti itd. (MiloSevi¢ Arnold, Postrak, 2003: 114).
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Pri socialnem delu v zdravstvu je pomemben biopsihosocialni pristop dela, ki temelji na
splos$ni teoriji sistemov in poudarja skupen pomen ter medsebojno vplivanje bioloskih,
psiholoskih, kulturoloskih in socialnih dejavnikov. To pomeni, da se uposteva osebo kot
celoto v njenem oziroma njegovem okolju, torej da se na posameznika gleda z vseh zornih
kotov (Beder, 2006: 4 po Berkman & Volland, 1997: 143). Biopsihosocialni pristop temelji na
treh stvareh: »bio« pomeni pogled na ¢loveka z njegovega bioloskega in medicinskega vidika;
»psiho« se nanaSa na pacientovo samovrednotenje, samozavest in Custva, ki se nanasajo na
njegovo bolezensko stanje; »socialni« pa se nanasa na socialno okolje, ki obdaja in vpliva na
pacienta. Pri obravnavi pacienta je potrebno upostevati vsa ta tri podrocja, saj se le tako lahko

¢loveka obravnava celostno (Beder, 2005: 4 po Rock, 2002).

S tem se nakazuje potreba po vkljuevanju znanja in spretnosti razliénih profesij po
medpoklicnem sodelovanju, timskem delu, katerega aktivni ¢lan je tudi uporabnik — bolnik in
njegovi bliznji. Raziskave medpoklicnega sodelovanja v slovenskem zdravstvu so pripeljale
do ugotovitve, da trenutne razmere ne nudijo ugodne klime za razvoj interdisciplinarnega dela
(Robida, 2006: 27). Biopsihosocialni model zdravja poudarja pomen obeh, zdravja in bolezni,
in ne zgolj bolezni, zdravje pa dobiva poseben pomen. Ni ve¢ razumljeno kot samo po sebi
dano, temve¢ je dinamiCen proces, ki je mo¢no odvisen od izpolnjenosti posameznikovih
bioloskih, socialnih in psiholoskih potreb. Za vse to se posameznik lahko aktivno zavzame

(Kvas, Seljak, 2004).

Bolnika se ne sme le medicinsko oskrbeti, potem pa ga prepustiti njegovi usodi. Pomoc,
razumevanje svojcev, prijateljev, sodelavcev, topel odnos zdravstvenega osebja, kakovost
odnosa med bolnikom in zdravnikom, vse to odlocilno prispeva k temu, da je bolnikovo
sprejetje nove situacije ustreznejSe, da bo pozneje laZje sodeloval v procesih zdravljenja.
Bolnikov aktivni odnos do lastnega zdravja ni le v interesu bolnika, to je tudi tisto, ¢esar si
zeli zdravstvo, ki mu je do ucinkovitosti. Prav tako pa je to tudi v interesu druzbe, ki ji je do

napredka (Rakovec-Felser, 1995: 52, 53).

Vsaka telesna bolezen, zlasti ¢e je kroni¢na, posameznika obremeni na specifi¢ni nacin. Ve¢
kot ocitno je, da telesni bolnik ni le telesno ogrozen. Vsaka, Se posebej kroni¢na bolezen
povzroci dolocene spremembe. Na takSne ali druga¢ne obremenitve, ki jih bolnik obcuti med
doloceno boleznijo, vplivajo neredko Se preiskave, ki jih mora opraviti (mucni postopki, strah
pred izvidi). Poleg tega je tu tudi terapija s svojimi stranskimi ucinki. Vse to vpliva na to,

koliko bo pacient zaradi bolezni prizadet. Ce je bolezen prisla oziroma se je nesre¢a zgodila
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¢ez no€ in tako posameznika prekinila med aktivnostjo in nacrti, bo kriza, ki jo bo prezivljal,
izrazitejSa. Obremenilna je tudi nepredvidljivost bolezenskega poteka, ko je bolnik

obremenjen s strahom, da se bo situacija ponovila (Rakovec-Felser, 1995: 56, 57).

1.5 Odnos med bolnikom in zdravstvenim delavcem (medicinska sestra, zdravnik)

Biopsihosocialni model poudarja odnos med pacientom in zdravstvenimi delavci, kot tudi
pomen kakovostnega odnosa znotraj delovnega tima. Ce je odnos dober, zdravljenje poteka

hitreje in ucinkoviteje, krepi pa tudi pacientovo zaupanje v osebje in ustanovo, vV Kateri se

zdravi (Kvas, Seljak, 2004).

V sodobni medicini se povecuje pomen bolnika oziroma pacienta v procesu zdravljenja.
Sodobna medicina je postavila partnerski odnos in soodgovornost bolnika za lastno zdravje za
temelj svoje doktrine. Vsako zdravljenje se razume tudi kot samozdravljenje, torej kot proces,
v katerem mora sodelovati tudi bolnik. Zato je pomembno, da odnos med zdravnikom in
bolnikom temelji na vzajemnem zaupanju (Ule, 2003: 11). Bolnik danes stopa v odnos z
zdravnikom opremljen z vi§jim informacijskim standardom, z bolj izoblikovano zavestjo o
sebi, o svojem zdravstvenem stanju, o svojih potrebah in pri¢akovanjih in predvsem svojih
pravicah. Zato tudi pri¢akuje drugacen, bolj enakopraven odnos in soudelezbo pri nacrtovanju

in odlo¢anju (Ule, 2003: 281).

Ce bolnik nima pravega vpogleda v svoje zdravstveno stanje, ¢e ne dobi ustreznih informacij,
¢e ne dobi povratnih informacij, koliko ucinkovita so bila njegova prizadevanja, postaja
negotov. Kot pa vemo vsaka neznana situacija vzbuja nesigurnost. Taks$no situacijo pogosto
dozivljajo bolniki, pri katerih je distanca med njimi in zdravnikom prevelika (Rakovec-Felser,
1995: 57). Za zdravnika so v tem odnosu pogosto vaznejsi od bolnika in njegove situacije,
simptomi in znaki; temperatura, krvni tlak, pulz, ultrazvo¢na analiza itd. Tako je prislo do
razvoja neosebnega znanstveno strukturiranega stika med zdravnikom in bolnikom. Bolnik je
za zdravnika samo primer, ki ga zanima v diagnosticnem in patogenetskem smislu. Taksnega
zdravnika zanima predvsem zgodba bolezni in manj ali celo ni¢ Zivljenjska zgodba bolnika
(Ule, 2003: 75). Bolniki zato velikokrat ne dobijo zelenih informacij. Dodatna pojasnila iz
okolice, medijev in drugih virov posameznika pogosto prej zmedejo, kot mu koristijo (Kos-
Golja 2005: 46). Vendar pa zaradi pomanjkanja ¢asa specialistov posamezniki potrebujejo
neko dodatno znanje, pridobljeno iz teh virov. Vsak bi rad o svoji bolezni vedel ¢im vegé, saj

se le tako lahko nauci Ziveti z boleznijo. Velikokrat se zgodi, da zdravnik razlaga pacientu
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izvide tako, da jih ta kot laik ne razume, Casa za vprasanja pa po navadi ni. Odnos med
bolnikom in zdravnikom je v procesu zdravljenja zelo pomemben. Pomembno je, da pacient

dobi potrebne informacije in da svojemu zdravniku zaupa.

Z odnosom, ki se vzpostavi med bolnikom in zdravstvenim delavcem (zdravnik, medicinska
sestra), se ukvarja medicinska psihologija. Od kakovosti teh komunikacijskih zvez zavisi
bolnikovo sodelovanje med zdravljenjem in pozneje v fazi okrevanja. Od kakovosti tega
sodelovanja je odvisen tudi uspeh zdravljenja. Ucinki prizadevanj zdravstvenega osebja so v
bistvu lahko ni¢ni, ¢e bolnik ne zaupa, ¢e ni pripravljen slediti dolo¢enim navodilom oziroma
priporoc¢ilom, ¢e je vznemirjen, ¢e iS¢e informacije na napacnem mestu ipd. Poleg tega je tu
Se zdravstveno osebje, ki zaradi razli¢nih pritiskov neredko tezko vzdrzuje lastno psihofizi¢no
ravnovesje, kar se kon¢no pozna tudi v interakcijah z bolnikom. Na tem podrocju bi
zdravstveni delavci morali zase narediti ve¢. Ozaveséeni bi vsekakor lazje, predvsem pa z
manj iz¢rpanosti, zagrenjenosti obvladovali neSteta pricakovanja in odgovornosti, ki jih nanje

projicira druzba in njeni posamezniki (Rakovec-Felser, 1995: 9).

Bolnik od zdravstvenega osebja ne pri¢akuje le, da bo vzrok bolezni odkrit in bolezen
ustavljena, pa¢ pa tudi, da bo on sam razumljen v svojih potrebah in pri¢akovanjih, pa tudi v
tistem, kar med prebolevanjem dozivlja — strah, upanje, negotovost, zalost, obup, nestrpnost
(Rakovec-Felser, 1995: 9). Zasledila sem, da je zelo zanimiva alternativa zdravljenju s
preparati, intenziviranje komunikacije med zdravnikom in bolnikom. Socialni kontakt, kot
»storitev« zdravnika, se pogosto pokaze kot bolj uc¢inkovita alternativa. Obstajajo Studije tako
imenovanega placebo u¢inka. Tu se posamezniki, ki zgolj mislijo, da dobivajo neki preparat,
odzovejo enako kot posamezniki, ki ga dejansko dobivajo, ker so oboji dobili informacije od
zdravnika o njegovem pozitivnem delovanju. Kar torej tu zares uéinkuje, je komunikacija z
zdravnikom in prepri¢anje v njegova zagotovila. V tej smeri bi se lahko iskale alternativne
poti u¢inkovanja zdravnika na zdravje pacienta, ta »neizkoris¢eni potencial« komunikacije pa
je obenem tudi temelj uspesnosti delovanja alternativne medicine, ki deluje prav v tem polju
(Tos, Malnar, 2002: 16).

Bolnik torej poleg ozdravitve pricakuje, da bo v odnosu zdravnik-bolnik dobil tudi obcutek
varnosti. Zaradi tega v odnos z zdravnikom na primer vnasa (veCinoma zunajzavestno) tudi
mnoge osebnostne karakteristike. Osebe, ki se rade naslanjajo na druge, so med boleznijo Se
toliko bolj odvisne in nemoc¢ne; bolniki z izrazenimi potezami pedaterije zahtevajo tocne

podatke o svoji bolezni; tisti, ki so po naravi nezaupljivi, tezko sledijo zdravnikovim
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navodilom. Temu, kar bolnik vnasa v svoj odnos z zdravnikom in kar je v bistvu podobno
temu, kar je dozivljal v svoji primarni druzini, se pravi transfer. Na drugi strani pa tudi
zdravnik ne vnasa v odnos z bolnikom le suhega znanja, temve¢ ga tudi tako kot bolnika
vodijo emocije, ki se porajajo iz njegovih trenutnih zivljenjskih pozicij, pa tudi iz izkusen;j iz
preteklosti. Temu se rece kontratransfer. Niso le bolniki v svojih pricakovanjih razocarani,
pac pa tudi zdravstveni delavci v svojih prizadevanjih pomagati dozivljajo jezo in razo¢aranje,
kar skupaj z ostalimi dejavniki vpliva na njihovo zadovoljstvo pri delu. Prav to pa jih utegne
tudi osebnostno nacenjati, jim jemati energijo in povzrocati, da jim ostane le malo za
reSevanje svojih problemov. Prav zato se po svetu pojavljajo razlicne skupine samopomoci
oziroma skupine, ki jih vodi strokovnjak s podro¢ja medicinske psihologije 0ziroma
psihoterapije. ZdravniSko osebje se vsakodnevno srecuje s tujim trpljenjem, pa tudi smrtjo,
nihée pa jih ne vpraSa, kako to doZivljajo, kakSne stiske obcutijo. Veliko zdravstvenih

delavcev se pred tem $¢iti z otopelostjo (Rakovec-Felser, 1995: 9, 10).

Sodelujoci pacient na zdravnika vpliva spodbudno, nesodelujoci bolnik pa bo zdravnikovo
pripravljenost oslabil in jo spravil na raven poklicne obveze. Zgodi se tudi, da bolnik nima
volje po zdravju. Se pravi, ne da bi se prav zavedal »zeli« biti bolan, saj preko svojih
zdravstvenih tegob pritegne pozornost okolja, doseze popustljivejSi odnos do sebe, se
razbremeni razli¢nih zahtev in pri¢akovanj (Rakovec-Felser, 1995: 89). Cilj je torej sodelujoci
bolnik, ki se vklju¢i v zdravnikova prizadevanja, sprejema in izvaja njegova priporocila in
i8¢e tudi dodatne oblike krepitve svojega psihi¢nega in telesnega stanja. Pacient, ki ima
pozitiven odnos do samega sebe, ga ima po navadi tudi do svojega zdravja. Pojavi pa se
vprasanje, kakSne moZnosti ima bolnik, da bi bil v svoji vlogi lahko aktiven. Kak$ne so
informacije, ki jih dobi in koliko jih je? Kako so prilagojene njegovemu razumevanju?
(Rakovec-Felser, 1995: 65, 66). Po navadi bolnik ne pride do vseh potrebnih informacij v
zvezi s svojim zdravjem. Po podatkih nemskih strokovnjakov s podro¢ja komunikologije je
bolnik pogosto le naslovna stranka, ki sme le odgovarjati na vprasanja, ne da bi lahko sam
tudi kaj vprasal. Raziskave kazejo, da v povpre¢ju 80 % vseh vprasanj zastavi zdravnik. To so
po navadi tak$na vprasanja, ki omejujejo bolnikove odgovore. V skoraj 70 % vseh odgovorov
si mora bolnik sam pojasniti, kaj odgovori pomenijo. Nekonkretnih odgovorov je v primeru
lazjih bolnikov 40 %, v primeru teZjih bolnikov, bolnikov s slabSo prognozo bolezni pa celo
90 %. Tukaj se potem pojavi vpraSanje, kako naj se bolnik sprijazni in spoprime z boleznijo,
¢e ne dobi primernih, potrebnih in razumljivih informacij. Znani onkolog Kleeberg pravi:

»Kontakt zdravnik-bolnik je vzpostavljen zaradi bolnikovih telesnih teZav, toda prav kmalu
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postanejo bolnikova pri¢akovanja po toplem cloveskem odnosu popolnoma enakovredna
(Rakovec-Felser, 1995: 88). Ker zdravniki nimajo ¢asa in po mojem mnenju tudi volje za
taksen odnos, bolnik ne dobi tega, kar Zeli. Ze prej sem omenila, da ne dobi niti primernih
informacij, ki bi jih potreboval. Najbolj lahko kljubujes bolezni, ¢e si dobro opremljen z
informacijami. Prav iz tega razloga za¢ne veliko bolnikov iskati pomo¢ drugje, kot na primer
v alternativni medicini. Ljudje, ki se ukvarjajo z alternativno medicino, si po navadi vzamejo
¢as in bolnika posluSajo. S tem naredijo zelo veliko, saj ima tako bolnik obc¢utek, da ga nekdo
razume in bo dal vse od sebe, da mu pomaga. Ko si ti bolan, bos kaj hitro komu verjel, da ti

lahko pomaga.

Napredek in dosezki moderne znanstveno-tehni¢ne medicine so nesporni. Poleg tega pa
naras¢a tudi nelagodje ljudi ob tej medicini. Od kod skepsa ljudi? Zakaj vedno vec ljudi is¢e
pomo¢ pri zdravilcih? Znanstvena medicina se v celoti posveca sistematiénemu iskanju
objektivnega znanja. Kot sem Ze omenila, je bila s tem izlo¢ena subjektivna, ¢loveska sfera
dozivljanja. Zaradi velike teze, ki jo imajo naravoslovni zakoni v medicini, zaradi potrebe po
znanstveni objektivnosti sodobna medicina tezko prizna, da obstajajo pri zdravju in bolezni
doloc¢ene dusevne dimenzije. To, da obstajajo dusevne dimenzije, jim dokazujejo raziskave
placebo efekta znotraj medicine. Bolnik v medicini ni obravnavan kot posameznik, ampak kot
primer, kot objekt, na katerem se uporabljajo doloCene metode in pravila. Obravnava bolezni
in bolnika ni le objektivna, saj je bolezen tudi rezultat zdravnikove interpretacije. Uspeh
terapije je dokazljivo odvisen od prepri¢anj zdravnika in seveda tudi od prepri¢anj bolnika. Ce
uposStevamo ta dejstva, potem se spremenijo miselne predpostavke moderne medicine:
objektivne zakonitosti naravoslovne medicine se morajo odpreti dusevnemu svetu oziroma
psihofizi¢ni celosti ¢loveka. Zdravljenje je bilo od nekdaj in na raznih ravneh ter na razne
naCine povezano s komuniciranjem. Komuniciranje je kompleksen, dinamicen proces
izmeni¢nega dajanja in jemanja (Ule, 2003: 111-114). Ker v zdravstvenem sistemu ni ¢asa in
prostora za kakovostno komuniciranje, se vedno ve¢ ljudi zateka v alternativna zdravljenja,
kjer si zdravilci po navadi vzamejo ¢as in ¢loveka obravnavajo individualno, ga poslusajo,
tolazijo, z njim socustvujejo itd. Zdravilstvo in razne alternative klasi¢ni medicini so vedno
obstajale, vendar zdaj Stevilo privrzencev narasca. Zakaj je temu tako? Zdravilstvo se umesca
v prazne prostore in vrzeli, ki jih puS¢a sodobna znanstveno tehni¢na medicina. Te vrzeli so
manj pomembne ali celo nepomembne za znanstveno medicino in zelo pomembne za bolnika.
Znanstvena medicina zdravi z zdravili, zdravilstvo pa z bolj naravnimi, preprostimi nacini

zdravljenja, ki nimajo stranskih ucinkov itd. Za Slovenijo je znaclilen velik odpor znanstvene
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medicine do zdravilstva. Za priljubljenost alternativnega zdravljenja ima zasluge tudi
nezadovoljstvo mnogih bolnikov z znanstveno medicino (Ule, 2003: 263, 264). Cakalne vrste
so dolge, odnos zdravnikov in medicinskih sester do bolnikov je nemalokrat neoseben,
nesramen, obravnavajo te kot Stevilko, te Zelijo ¢im prej spraviti iz ordinacije, da pregledajo

naslednjega bolnika in ¢im prej koncajo itd.

Iz odnosa bolnikov do zdravilstva se lahko sklene, da zdravilstvo samo po sebi ni nobena
nevarnost znanstveni medicini, niti ne resna alternativa. Je kvecjemu dodatna izbira, ki
dopolnjuje ponudbo vsakovrstnih zdravstvenih storitev. Medicina lahko naredi velik korak h
kakovosti svojih storitev. To lahko stori tako, da se za¢ne zavedati, da bolnik ni le objekt,
ampak oseba, s katero mora zdravnik vzpostaviti neki odnos in dobro komunikacijo (Ule,
2003: 273).

Veliko strokovnih razprav, Studij, raziskav se ukvarja s spremenjeno vlogo bolnika v procesu
zdravljenja. To je povezano z razpravami o izboljSanju kakovosti sistemov zdravstvenega
varstva. V nekaterih evropskih drZzavah se namesto izraza bolnik ¢edalje bolj uveljavlja izraz
»porabnik ali potrosnik zdravstvenega varstva« (Nizozemska, Svedska, VB). Od njega se
pri¢akuje, da bo bolj zahteven, pa tudi bolj aktiven kot klasi¢en bolnik. Za vlogo klasi¢nega
bolnika je znacilno, da je potrpezljiv, odvisen od medicinskega osebja, pasiven, neinformiran
in podrejen. Za vlogo porabnika zdravstvenega varstva pa je znacilno, da je aktiven,
samostojen, informiran, zahteven in enakopraven v odnosu do medicinskega osebja.
Raziskava ameriske organizacije New York Health Group pa kaze, da se med pasivnim
bolnikom in aktivnim porabnikom zdravstvenih storitev umes¢a Se skupina, poimenovana
»zainteresirani«. Pasivni bolniki vidijo sebe kot zrtve bolezni brez lastnega vpliva. Ne iS¢ejo
informacij o lastnem bolezenskem stanju in vse odlocitve prepuscajo zdravnikom.
Zainteresirani bolniki poslusajo nasvete zdravnikov in se ravnajo po njih, razen kadar to
preve¢ ogroza njihov zivljenjski slog. Aktivni bolniki prevzemajo odgovornost za svoje
zdravje. V odnosu do zdravnikov so zahtevni in pogosto iS¢ejo dodatno strokovno mnenje.
Povecuje se Stevilo zainteresiranih in aktivnih bolnikov, pri¢akuje se, da se bo ta trend Se

nadaljeval (Ule, 2003: 78, 79).

Obstaja nekaj dejavnikov, ki resno ogrozajo komuniciranje med zdravniki in bolniki. Ti
dejavniki so:
- pomanjkanje Casa: Casovni pritisk na zdravnike, da ¢im prej vzamejo anamnezo,

ugotovijo diagnozo in dajo bolniku informacije o poteku bolezni in nacinu zdravljenja,
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- staliS¢a zdravnikov: mnogo zdravnikov Se vedno misli, da je za bolnike slabo, ¢e prevec
vedo o svoji diagnozi in zdravljenju,

- stereotipi o dobrih in tezavnih bolnikih: stereotipi so dokaj razsirjeni med medicinskim
osebjem. »Dobri« bolniki so tisti, ki sledijo zdravnikovim navodilom, ne da bi kar koli
spraSevali. »Tezavni« bolniki pa so tisti, ki zahtevajo informacije na nacin, ki se zdi, da

spodjeda spostovanje in zaupanje v medicino (Ule, 2003: 180).

Raziskave kazejo, da je komuniciranje v ospredju, ko bolniki razpravljajo o »slabih« in
»dobrih« zdravnikih. Raziskava, izvedena v Avstraliji, o kateri poro¢a Deborah Lupton, je
pokazala, da je vecini ljudi zelo pomembno, da zna zdravnik poslusati in komunicirati. Poleg
tega jim je zelo pomembno, da si zdravnik zanje vzame ¢as. Podobno raziskavo so delali tudi
v Sloveniji, in sicer na Drustvu pljuénih bolnikov. V tej raziskavi so prisli do podobnih
ugotovitev (Ule, 2003: 129). Situacija, da sta danes »bolezen« in »zdravje« postala milijonska
posla, vzbuja strah. Ni¢ manj zaskrbljujo¢e ni dehumaniziranje odnosa med zdravnikom in
bolnikom (Ule, 2003: 134). Le komunikativna medicina poskrbi za to, da pri obolelem
¢loveku ponovno vzpostavi zdrav odnos med kognicijo, ¢ustvovanjem in telesom. Pozitivni
komunikacijski odnosi delujejo zdravilno. Zelo pomembno je spoznanje, da je komuniciranje
Zivljenjsko pomembno, da ga potrebujemo za prezivetje. Ljudje velikokrat zato, da bi ohranili
iluzijo splosnega telesnega in duSevnega ugodja, ¢im bolj potlacijo vprasanja o tem, kar ni
razlozljivo, vprasanja o bole¢ini in bolezni, vprasanja o trpljenju in smrti. Ker pa trpljenje

avtomatsko potlacujemo, pride v drugi obliki zopet na dan (Ule, 2003: 134, 135).

1.6 Delovno mesto in materialno stanje

Delo je ena izmed osnovnih ¢loveskih potreb (Flaker, 2008: 142). Je nepogresljiv del
druzbene konstrukcije nasSega Zivljenja, saj strukturira na$ ¢as, doloca ritem posameznega dne,
meseca, leta in celoten Zivljenjski ciklus. Z njim si gradimo socialno mrezo, poleg tega pa
nam delo omogo¢i tudi identifikacijo, saj nam poklic omogoca dostop do dobrin, s katerimi se
identificiramo (Flaker, 2008: 180). Ceprav na denar pogosto ne gledamo kot na potrebo, pa
nam omogoca veliko dobrin in moznosti za kakovostno zivljenje (op. cit.: 172). Delo in s tem

tudi prihodek nam dajeta varnost v Zivljenju.

Delazmoznost je opredeljena kot zmoznost posameznika, da uspesSno opravlja svoj poklic s
polnim delovnim u¢inkom in brez Skode za svoje zdravje od prvega dne pa do konca delovne

dobe, ko se starostno upokoji. Na delazmoznost na eni strani vplivajo psihi¢ne in telesne
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lastnosti posameznika ter bolezni, na drugi strani pa duSevne in okolijske obremenitve
delovnega mesta, dejavniki okolja, varstvo pri delu in raven socialnega ter zdravstvenega
varstva (Kos-Golja, 2005: 109).

Revmati¢ne tezave in bolezni so pri nas zelo pogost vzrok za bolniSke odsotnosti z dela in
delovne invalidnosti. Zaradi tezav in sprememb, ki revmatike ovirajo pri njihovem poklicnem
delu ter ustvarjanju, lahko povzrocajo zatasno nezmoznost za delo, zato je potreben razlicno
dolg bolniski stalez. Po daljSem trajanju bolezni lahko nastanejo razli¢ne stopnje invalidnosti.
Ce je potek bolezni, kljub ustreznemu zdravljenju, hiter in napredujoé, lahko pride do splosne

nezmoznosti za delo, ki navadno vodi v invalidsko upokojitev (Kos-Golja, 2005: 109).

Pri sistemskih boleznih vezivnega tkiva je prav tako treba upoStevati posameznikovo splosno
stanje, prognozo bolezni, stopnjo prizadetosti tkiv in notranjih organov, zdravljenje z visokimi
odmerki glukokortikoidov in imunomodulirajo¢imi zdravili ter naravo dela. Bolniki s hujso
prizadetostjo vec¢ organov so praviloma nezmozni za vsakr$no delo. Presoja o zmoznosti za
delo je odvisna od aktivnosti bolezni in prizadetosti posameznih organov. Vsako poslabsanje
bolezni, ki ga je potrebno dodatno zdraviti, je razlog vsaj za zaCasno nezmoznost za delo.
Zaradi velikega Stevila odsotnosti z dela so bolniki z revmati¢nimi tezavami in boleznimi
pogosto velik socialni in ekonomski problem (Kos-Golja, 2005: 112). Kljub pravni varnosti
ob bolniskem stalezu je lahko delovno mesto posameznika zaradi dolgotrajnih hospitalizacij,
bolniske itd. ogrozeno. Nujno je, da se oseba ¢im prej vrne na delovno mesto, saj se lahko
drugace izkaze, da je nepotrebna za delovni proces. V Casu odsotnosti je pomembno tudi

vzdrzevanje stikov z delovnim procesom in kolektivom (Flaker, 2008: 195).

1.7 Socialna omrezja

Leta 1943 je Abraham Maslow v svojem delu Teorija ¢loveske motivacije predstavil piramido
potreb, ki jim vsak posameznik sledi. Ne gre za zavestno pot, za prerac¢unljivo dejanje ali
zacCrtano strategijo. Je povsem naraven proces, skozi katerega gre vsak izmed nas. Vsi ljudje
imamo potrebe. Te se med seboj razlikujejo, so pa nekatere potrebe skupne vsem. Povsem
spodaj v piramidi so fizioloske potrebe, kot so zrak, voda, spanje, hrana, zavetje ..., ki so
najbolj nujne. Potem je varnost, sledita ji ljubezen in pripadnost, nato pa samozavest. Povsem
na vrhu piramide pa so samoaktualizacija, vitalnost, kreativnost in samozadostnost.
Pomembna teza teorije je, da se iz enega odseka piramide ne moremo premakniti v drugega,

¢e nismo na obstojecem nivoju do potankosti zadovoljili svojih Zelja, potreb.
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Iz tega lahko vidimo, da sta ljubezen in pripadnost pomembna v posameznikovem Zivljenju.
Po teoriji Abrahama Maslowa bi lahko rekli, da brez ljubezni in pripadnosti ne moremo
nadaljevati navzgor po piramidi do samozavesti in samoaktualizacije, vitalnosti, kreativnosti
itd. Potreba po druZenju je ena osnovnih potreb &loveka. Ce ta potreba ni zadovoljena, ne
moremo Ziveti kakovostnega in polnega Zivljenja. Clovek je narejen tako, da potrebuje ob sebi
drugega ¢loveka. Clovek je druzbeno bitje, ki vsakodnevno tvori odnose, skozi te interakcije
vrednoti sebe, druge in Zivljenje. Clovek, ki se soo¢a s kroni¢no boleznijo pri premagovanju
bolezni in ovir, ki jih ta prinese, potrebuje pomoc¢ socialnega omrezja. Formalne in
neformalne mreze so vir moci za posameznika. Socialne mreze je potrebno varovati, saj
izboljSujejo kakovost Zivljenja posameznika, kar pozitivno vpliva na njegovo telesno in

dusevno zdravje.

Razumevanje bliznjih in njihova pozornost, ki je je bolnik delezen, ko je v stiski, mu
pomagata, da se s svojo situacijo lazje sprijazni, jo lazje sprejme in se nanjo prilagodi. To mu
daje mo¢ za spopad. Skoraj bi lahko rekli, da toplega, socutnega odnosa ni nikoli prevec, a to
ne drzi vedno. Pretirana pozornost, pretirano strpen, popustljiv odnos lahko bolniku tudi
Skodita. Namesto da bi se v njem zganila bojevitost, se vtirata prepuscanje in pasivno
pricakovanje. Bolnik v svoji stiski potrebuje pomo¢, vendar taksno in le toliko €asa, dokler ne
najde poti iz nje. Pomoci naj bo toliko, da je ni premalo, a tudi ne preve¢ in predolgo, ker zna
drugace bolnika zanesti v stalno pricakovanje olajsav in privilegijev (Rakovec-Felser, 1995:
64). Bolezen ne prizadene samo bolnika, temve¢ tudi njegovo druzino, ki se mora prav tako
prilagoditi spremembam. Bolnik hitreje naredi kakovostni preskok v odnosu do zdravja in
bolezni, svojci potrebujejo za to veliko ve¢ ¢asa. Bolniki so pogosto bolj stvarni v odnosu do
bolezni kot svojci, ki podcenjujejo bolnikove sposobnosti v spoprijemanju z boleznijo
(Klevisar, 2006: 27).

Pri dolocenih ljudeh in dolo¢enih boleznih se lahko pojavi stigmatiziranost. Ta je lahko
pozitivna ali negativna. V vsakem primeru lahko stigma preoblikuje odnose in povzroéi, da se
¢lovek umakne oziroma pretrga stike. Stiki se vec¢inoma ohranijo tam, kjer je uporabnik lahko

Se vedno ¢lovek, kjer ga sprejemajo taksnega, kot je (Flaker, 2008: 264).

Poleg neformalne socialne mreze, ki jo sestavljajo predvsem druzina in prijatelji, pa obstajajo
tudi organizacije in sluzbe, ki tvorijo formalno socialno mrezo. Formalna mreza storitev so
organizirane storitve v bivalnem okolju, ki so sistemsko regulirane in se odvijajo na domu

uporabnika ali v lokalni skupnosti v blizini njegovega doma (Hojnik-Zupanc, 1999:110-111).
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1.8 Vsakdanje Zivljenje in prosti ¢as

Vsakdanje zivljenje je sestavljeno iz ponavljanj, refrenov. Vsakdanje rutine nam dajejo vtis,
da je z dogajanjem vse v redu, ker smo to ze doziveli. Zaradi tega vsaka novost ali
nepri¢akovan element lahko vnese nemir (Flaker, 2008: 191-193). Vsakdanje rutine pa se s
pojavom bolezni spremenijo, pri nekaterih manj pri drugih bolj. Te spremembe so bolj opazne
v Casu izbruha bolezni, manj pa v Casu remisije. V ¢asu izbruha bolezni je potrebna pomo¢
drugih pri vsakdanjih rutinskih opravilih, velikokrat si mora posameznik pomagati tudi s
posebnimi tehni¢nimi pripomocki. Tako morajo ljudje razviti svojstvene spretnosti in
postopke (na primer oblacila brez gumbov zaradi vnetih prstov). Izumi na ravni vsakdanjih

praks zato vcasih Se tako obiCajne rutine spremenijo v precej neobicajne.

Zdravila, Se zlasti tista, ki so vezana na dolofeno uro jemanja, tudi po svoje odmerjajo
Casovni potek dneva (Flaker, 2008: 196). Zjutraj je potrebno vstati ob uri, da se vzame

zdravilo, pred kosilom je potrebno misliti na zdravila, prav tako pa tudi zvecer po vecerji.

Potrebe, ki jih imajo ljudje v prostem Casu, so raznovrstne. Najpogosteje so druzabne narave
ali pa gre za hobije, $port, zabavo (Flaker, 2008: 216). Skozi zgodovino sta se opis prostega
Casa in njegova definicija spreminjala. Prosti ¢as je danes definiran kot »svoboda«, s katero
posameznik razpolaga po svojih Zeljah in svoji volji. Z druzbenim, ekonomskim, tehni¢nim,
elektronskim razvojem se bogatijo dejavnosti prostega ¢asa (Kristan¢i¢, 2007: 17). Prosti ¢as
je mocno sredstvo socializacije Cloveka, pripomore k oblikovanju medosebnih odnosov,
odpira moznosti neomejene kreativnosti, pridobivanja novih znanj in ustvarjalnega delovanja.
Prosti ¢as postaja Clovekova potreba, saj naj bi zmanjSeval in blazil stresne Zivljenjske
situacije (Kristan¢i¢, 2007: 20). Stres, ki traja dlje casa, slabi imunski sistem oziroma
psihofizi€no odpornost Cloveka. Stresna custva, kot so strah, jeza krivda in depresija,
unicujejo obrambne moci telesa posameznika. Zaradi tega lahko nastanejo razlicne bolezni,
kaksne bolezni, pa je odvisno od dednih zasnov, telesne zgradbe ali osebnosti in okolja
(Kristanci¢, 2007: 65).

1.9 Pravice bolnikov s kroni¢no boleznijo
Clovekove pravice in svobo&ine so zapisane v Ustavi Republike Slovenije.

S socialnimi pravicami se zagotavlja doloCena stopnja materialne in socialne varnosti

posameznikov in druzbenih skupin (Kauci¢, Grad, 2007: 135).
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Med socialne pravice se uvrscajo:

1. Pravica do socialne varnosti. S pravico do socialne varnosti se zagotavlja clovekovo
dostojanstvo in njegova ekonomska varnost.

2. Pravica do zdravstvenega varstva

3. Pravice invalidov (Kauci¢, Grad, 2007: 136, 137)

Socialna varnost

Socialna varnost je ena temeljnih cClovekovih potreb in je priznana v mednarodnih
dokumentih, ki obravnavajo ¢lovekove pravice. Poleg tega je vkljuena v ustave Stevilnih
drzav, tudi v Ustavo Republike Slovenije. Socialna varnost obsega pokritje vseh socialnih
primerov, vklju¢no s primeri socialne ogroZenosti ali pomanjkanja. V okvir socialne varnosti
se uvrscata dva koncepta. Prvi je socialno zavarovanje, ki je predpisano z zakonom, ne glede
na voljo zavarovanca. Je obvezno, s ¢imer se doseze, da je zavarovan Sirok krog ljudi.
Funkcija obveznega socialnega zavarovanja je zavezati zavarovance k varcevanju za pokritje
zavarovanih socialnih primerov. Pogoj za uveljavljanje pravic iz socialnega zavarovanja je
placevanje prispevkov. Drugi koncept je socialno varstvo, ki je namenjeno zagotavljanju
sredstev za zivljenje tistim, ki za to ne morejo poskrbeti sami. Namenjeno je vsemu
prebivalstvu, ne samo zaposlenim. Za pridobitev pomoci iz socialnega varstva ni potrebno
poprejs$nje placevanje prispevkov. Dajatve in storitve socialnega varstva so odvisne od potreb
upravicencev. Potrebe je treba dokazati. Socialno varstvo se ne financira iz prispevkov,
ampak iz drzavnih sredstev (Kavar Vidmar, 2003: 3-4). V Sloveniji so nosilci socialnih
zavarovanj javni zavodi (Kavar Vidmar, 2003: 16). V Sloveniji je javni sistem socialne
varnosti organiziran v pet panog: zdravstveno zavarovanje, pokojninsko in invalidsko
zavarovanje, zavarovanje za primer brezposelnosti, druZinsko varstvo in socialno varstvo.
Vsaka panoga je pravno urejena s svojim zakonom, ki doloca s to panogo zajete socialne
primere, pripadajoe pravice, krog uporabnikov, nosilce in izvajalce, financiranje ter

uveljavljanje pravic (Kavar Vidmar, 2003: 18).
Zdravstveno zavarovanje

Ureja ga Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju. Obvezno zdravstveno
zavarovanje vkljuCuje naslednje socialne primere: bolezen, poskodbo, poskodbo pri delu,
poklicno bolezen, porod in smrt. Dajatve in storitve so kratkoro¢ne, poudarek je na storitvah.
Krog zavarovanih oseb je Sirok. Zavarovani so dejansko vsi tisti, ki v Sloveniji prebivajo in

imajo kakSen vir dohodka in njihovi druZinski ¢lani (Kavar Vidmar, 2003: 18). NezmoZnost
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za delo, ki nastopi kot posledica bolezni, poSkodb ali materinstva, je praviloma popolna,
vendar zalasna. Zavarovana oseba ozdravi. Ce do tega ne pride in so spremembe v
zdravstvenem stanju dolgoro¢ne ali trajne, zavarovanec lahko pod predpisanimi pogoji
uveljavlja pravice iz invalidskega zavarovanja. V cCasu, ko zavarovanec zaradi bolezni ali
poskodbe ne more delati, prejema denarno nadomestilo. Trajanje prejemanja nadomestila ni
odvisno le od bolezni in poskodbe, ampak tudi od dela, ki ga zavarovanec opravlja. Pri tezjih
delih je odsotnost z dela praviloma daljSa. ViSina nadomestila pa je lahko odvisna od trajanja
odsotnosti. Je nekoliko visja pri daljsi odsotnosti (Kavar Vidmar, 2003: 31). Najpomembnejse
pravice so pravice do zdravstvenih storitev. 1z obveznega zdravstvenega zavarovanja je
zavarovanim osebam zagotovljeno placilo ve¢jega dela zdravstvenih storitev (Kavar Vidmar,
2003: 41). Poleg tega so pomembne tudi denarne pravice iz obveznega zdravstvenega
zavarovanja. Te pravice obsegajo nadomestila med zacasno zadrzanostjo z dela, pogrebnino
in posmrtnino ter povracila potnih stroskov. Visine denarnih pravic dolo¢a Zavod za

zdravstveno zavarovanje Slovenije (Kavar Vidmar, 2003: 43).

Povsod po svetu v zdravstvenem zavarovanju prihaja do nekaterih podobnih problemov.
Najbolj poudarjajo porast stroskov. Razlogi za to so razli¢ni: veéja zahtevnost prebivalstva
glede zdravstvenega standarda, tehnoloski razvoj in inovacije v medicini, spremembe v

zivljenjskem slogu, stres pri delu itd. Velik vpliv na izdatke ima delez starejSega prebivalstva

(Kavar Vidmar, 2003: 31).
Pokojninsko in invalidsko zavarovanje

Ureja ga zakon o pokojninskem in invalidskem zavarovanju. Socialni primeri pokojninskega
in invalidskega zavarovanja so starost, invalidnost, smrt, telesna okvara, potreba po stalni
pomoci in postrezbi. Pokojninsko in invalidsko zavarovanje je dolgoro¢no. Poudarek je na
denarnih dajatvah. Krog zavarovancev je oZji kot v zdravstvenem zavarovanju, saj ta
vkljucuje predvsem delovno aktivno prebivalstvo. Po zavarovancih so zavarovani njihovi
druzinski ¢lani. Glavni vir financiranja so prispevki zavarovancev in delodajalcev (Kavar
Vidmar, 2003: 18). Socialna varnost za primer starosti se lahko zagotavlja vsemu
prebivalstvu, ki doseze doloCeno starost. To so tako imenovane nacionalne ali drzavne
pokojnine, ki so dolo¢ene v minimalni in za vse enaki visini. Pokojnine, ki se financirajo iz
prispevkov in so sorazmerne dohodkom iz dela, pa temeljijo na principih socialnega

zavarovanja (Kavar Vidmar, 2003: 55).

49



V sistemu invalidskega zavarovanja delavcev invalidnost pomeni izgubo ali zmanjSanje
zmoznosti za delo. Poglavitni cilj je ponovna usposobitev zavarovanca za delo, opravljanje
kakSnega drugega dela ali opravljanje vsaj dela s krajSim delovnim ¢asom. Samo ¢e to ni
mogoce, se zavarovancu, ki je postal delovni invalid, prizna invalidska pokojnina. Sistemi
invalidskega zavarovanja upostevajo tudi razlog za nastanek invalidnosti. Invalidnost, katera
nastane zaradi dela, se obravnava ugodneje kot tista, katere vzrok ni povezan s profesionalno
dejavnostjo delovnega invalida (Kavar Vidmar, 2003: 58). Invalidnost po veljavnem zakonu o
pokojninskem in invalidskem zavarovanju (60 clen) je podana, e se zaradi sprememb v
zdravstvenem stanju, ki jih ni mogoce odpraviti z zdravljenjem ali ukrepi medicinske
rehabilitacije, zavarovancu zmanj$a zmoznost za zagotovitev oziroma ohranitev delovnega

mesta oziroma za poklicno napredovanje. Invalidnost se razvr§ca v tri kategorije:

I. kategorija — ¢e zavarovanec ni ve¢ zmozen opravljati organiziranega pridobitnega dela ali
¢e je pri njem podana poklicna invalidnost, nima pa ve¢ preostale delavne zmoznosti; (splosna

invalidnost);

Il. kategorija — ¢e je zavarovanéeva delovna zmoznost za svoj poklic zmanj$ana za 50 % ali

vec (poklicna invalidnost);

I11. kategorija — ¢e zavarovanec z ali brez predhodne poklicne rehabilitacije ni ve¢ zmozen za
delo s polnim delovnim ¢asom, lahko pa opravlja doloceno delo vsaj s polovico delovnega
¢asa (zmanjSana zmoZznost za delo) oziroma ¢e je zavarovanceva delovna zmoZnost za svoj
poklic zmanjSana za manj kot 50 % ali ¢e zavarovanec $e lahko dela v svojem poklicu s
polnim delovnim ¢asom, vendar pa ni zmoZen za delo na delovnem mestu, na katerega je

razporejen (omejena zmoznost za delo) (Kavar Vidmar, 2003: 70).

Za polozaj in pravice delovnih invalidov je pomembna njihova preostala delovna zmozZnost, ki
se ugotavlja le v primeru, Ce je zavarovanec invalid II. ali III. kategorije. Zakon jo definira na
naslednji na¢in: Preostala delovna zmoZnost je podana;

- e zavarovanec lahko dela s polnim delovnim ¢asom in z delovnim naporom, ki ne
poslabsa njegove invalidnosti na drugem delovnem mestu, Ki ustreza njegovi strokovni
izobrazbi oziroma usposobljenosti,

- Ce se zavarovanec s poklicno rehabilitacijo lahko usposobi za delo s polnim delovnim
¢asom na drugem delovnem mestu,

- Ce zavarovanec lahko opravlja doloceno delo vsaj polovico delovnega Casa (61 ¢len)
(Kavar Vidmar, 2003: 71).
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Pokojnina je lahko: starostna, invalidska, vdovska, druzinska ali delna.

Pravice iz invalidskega zavarovanja so:

poklicna rehabilitacija (je celostni proces, v katerem se zavarovanec strokovno, fizi¢no in
psihosocialno usposobi za drug poklic ali delo oziroma se usposobi za opravljanje istega
poklica ali dela, tako da se mu ustrezno prilagodi delovno mesto z ustreznimi tehni¢nimi
pripomocki) (Kavar Vidmar, 2003: 73);

nadomestilo za invalidnost (pravica je pogojena s starostjo zavarovanca, z obsegom
njegove preostale delovne zmoznosti in s statusom ob nastanku invalidnosti oziroma
pozneje) (Kavar Vidmar, 2003: 74);

premestitev in pravica do nadomestila za invalidnost (To pravico pridobijo naslednji
zavarovanci: tisti, ki so koncali poklicno rehabilitacijo; zavarovanci s preostalo delovno
zmoznostjo, pri katerih je invalidnost II. kategorije nastala po dopolnjenem 50. letu
starosti, in zavarovanci III. kategorije, ki $e lahko delajo v svojem poklicu s polnim
delovnim ¢asom, vendar pa niso zmozni za delo na delovnem mestu, na katerega so
razporejeni.) (Kavar Vidmar, 2003: 74);

delo s kraj$im delovnim ¢asom in pravica do delne invalidske pokojnine;

pravica do povrnitve potnih stroskov.

Dodatne pravice:

dodatek za pomoc¢ in postrezbo,
invalidnina,
varstveni dodatek k pokojnini (z njim se zagotavlja doloCena raven socialne varnosti

tistim, ki prejemajo nizke pokojnine) (Kavar Vidmar, 2003: 79).

Druge pravice:

odpravnina,
oskrbnina,

dodatek za rekreacijo ali enkratni letni dodatek.

Pravice so namenjene izkljuéno zavarovancem Zavoda za pokojninsko in invalidsko

zavarovanje, v primeru pravice do dodatka za pomoc in postrezbo pa tudi uZivalcem starostne,

invalidske ali druzinske pokojnine (Kavar, Vidmar, 2003: 18-22). Za uveljavitev pravice do

invalidske pokojnine je treba izpolnjevati pogoj pokojninske dobe. Tisti, pri katerih je

invalidnost posledica poskodbe pri delu ali poklicne bolezni, pridobijo invalidsko pokojnino,
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ne glede na pokojninsko dobo. Tisti, pri Katerih je invalidnost posledica poskodbe zunaj dela

ali bolezni, morajo imeti izpolnjeno dolo¢eno pokojninsko dobo (Kavar Vidmar, 2003: 72).

Pacient ima tudi pravico, da se lahko kadar koli obrne na enega od zastopnikov pacientovih
pravic, ki mu lahko svetuje, pomaga ali ga po pooblastilu celo zastopa pri uresni¢evanju
pravic po Zakonu o pacientovih pravicah. Zastopnik pacientovih pravic lahko pacientu daje
osnovne informacije, nudi strokovno pomoc¢ in daje konkretne usmeritve pri uveljavljanju
pravic s podro¢ja zdravstvenega varstva, zdravstvenega zavarovanja in izvajanja zdravstvene
dejavnosti. Delo svetovanja, pomoc¢i in zastopanja zastopnika pacientovih pravic je
brezplacno in zaupno. Vse to je zapisano v Zakonu o pacientovih pravicah, namen katerega je
predvsem izboljSanje in zasCita materialnopravnega in procesnega polozaja pacienta v okviru
zdravstvene oskrbe. Pacient je v okviru zdravstvenega sistema vedno SibkejSa stranka in
zaradi tega potrebuje posebno pravno varstvo (http://www.mz.gov.si/si/mz_za_vas/
pacientove_pravice/zastopniki_pacientovih_pravic). Revmatiki pogosto potrebujejo razli¢ne
tehni¢ne pripomocke, zato morajo biti seznanjeni s pravicami, kako priti do njih. Tehni¢ni
pripomocki morajo biti zagotovljeni za zdravljenje in medicinsko rehabilitacijo. Do njihove
pridobitve ima praviloma pravico vsak posameznik, ki dolo¢en pripomoé&ek potrebuje. Ce se
uporabljajo v domaci negi, postanejo njegova last. Dolocene pripomocke pa lahko dobi
zavarovanec v zacasno uporabo (ob podpisu reverza) in jih mora vrniti, ko jih ne potrebuje
veC. Tehni¢ni pripomocki, ki jih revmatiki dostikrat potrebujejo, so: proteze, opornice,
ortopedski ¢evlji, vozicki in drugi pripomocki za gibanje, stojo in sedenje. Pravila obveznega
zdravstvenega zavarovanja natan¢no predpisujejo pogoje, pod katerimi so ti pripomocki
dostopni zavarovancem. Sporno pa je obvezno doplacdilo za nekatere tehni¢ne pripomocke,

predvsem ortopedske ¢evlje (Kos-Golja, 2005: 116).

2. OPREDELITEV PROBLEMA

Namen diplomske naloge je raziskati skupino ljudi, o kateri $e ni raziskovalnih podatkov. Gre
za ljudi, ki so zboleli za avtoimunsko boleznijo, imenovano sistemski lupus eritematozus.
Ugotoviti in prikazati Zelim, kakSen je Zivljenjski svet ljudi z diagnozo SLE. Zanima pa me
tudi, kako bi socialno delo lahko na tem podroc¢ju pomagalo, kaj bi se dalo narediti, da bi bilo

njihovo Zivljenje bolj kakovostno. Zanimale me bodo torej njihove zivljenjske zgodbe in
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njihovo dozivljanje, spopadanje z boleznijo v vsakdanjem zivljenju. Osredotocila se bom na
zdravstveno stanje in zadovoljstvo z zdravstvenimi storitvami, vpliv bolezni na psihi¢no in
fizi¢no podrocje, zaposlitev, finan¢no stanje, socialne mreze, vsakdanje zZivljenje, prosti Cas,
poznavanje in ocena drugih sluzb in storitev, ki se jih posluzujejo, tveganja, povezana z
boleznijo, potrebe, zelje in hotenja. Hkrati zelim ugotoviti, na kaksen nacin in ¢e sploh lahko

socialno delo naredi kaj na tem podrocju.

3. METODA

3.1 Vrsta raziskave in spremenljivke

Raziskava je kvalitativna in eksplorativna, kar pomeni, da je gradivo obdelano in analizirano
na beseden nacin, torej brez uporabe merskih postopkov, kot so Stevila in Steviléne operacije
(Mesec, 1998: 26). S pomocjo raziskave predstavljam zivljenje ljudi z diagnozo SLE in
poskuSam ugotoviti, kako in ¢e bi socialno delo lahko na tem podro¢ju kaj naredilo za
izboljsanje kakovosti zivljenja ljudi s SLE. Za tovrstno raziskavo sem se odlocila, ker se mi
zdi, da lahko s pomocjo odprtega vprasalnika pridobim veliko ve¢ informacij, poleg tega pa bi
tezko prisla do velikega Stevila ljudi s SLE. Uporabila sem strukturiran vprasalnik.

Odgovarjanje na vprasanja je potekalo preko spleta. Spremenljivke, ki so me zanimale, so:

Zdravje: zdravstveno stanje, vpliv bolezni na fizino podrocje, vpliv bolezni na psihicno
podroc¢je, pomoc¢, samopomoc¢, zadovoljstvo z zdravstvenimi storitvami, zadovoljstvo s
storitvami specialista, zadovoljstvo s storitvami osebnega zdravnika, zadovoljstvo z drugimi
storitvami, vpliv zdravil in njihovih stranskih u¢inkov na kakovost Zivljenja, informiranost o

zdravstvenem stanju in zdravilih, pozitivni ucinki zdravil, tveganje zaradi bolezni in zdravil.

Vsakdanje Zivljenje: reSevanje vsakodnevnih teZav, negotovost glede prihodnosti, odrekanja,
ovire zaradi bolezni ali zdravil, podpora bliZnjih, vpliv bolezni na odnose z drugimi, odnos do
bolezni, ovire na delovnem mestu zaradi bolezni, ovire pri iskanju zaposlitve, stigmatizacija,
kako jih vidijo drugi, spremembe po postavitvi diagnoze, zdruzevanje vsakdanjih obveznosti s

potrebnim pocitkom, kaj bi potrebovale za bolj kakovostno zivljenje.

Odnos druzbe: staliS¢a okolice, informiranje o prejemkih in pravicah.
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3.2 Merski instrumenti in viri podatkov

Merski instrument, ki sem ga uporabila, je strukturiran vprasalnik, sestavljen iz petih sklopov
in podvprasanj. Uporabila sem Ze obstoje¢ vprasalnik, ki je nastal za potrebe raziskave o
dvojnih diagnozah in ki sem ga smiselno preuredila (Bah et. al., 2011). Vprasalnike sem
posredovala preko elektronske poste. Vir podatkov je pet vprasalnikov, od katerih sem enega

reSila sama.
3.3 Populacija in vzorec

Populacijo predstavlja 5 Zensk z diagnozo SLE, ki so ¢lanice Drustva revmatikov Slovenije in

v okviru tega drustva sodelujejo v skupini za lupus. Njihova starost je od 23 do 44 let.

Vzorec je neslucajnostni in priro¢ni. Sodelujoce v raziskavi sem spoznala v okviru Drustva

revmatikov.

3.4 Zbiranje podatkov

Podatke sem zbirala preko elektronske posSte v oktobru, novembru in decembru 2011.
Sodelujoce sem spoznala v okviru Drustva revmatikov Slovenije v skupini za lupus. Povedala
sem jim, na kak$no temo piSem diplomsko nalogo in jih prosila, ¢e bi bile pripravljene
sodelovati. Dve sta mi odgovorili preko elektronske poste. Najprej smo Zelele intervjuje
opraviti v Zivo, pa se nikakor nismo ¢asovno uskladile. VpraSalnik je kar obseZen in se zanj
porabi kar nekaj Casa, tako da sta mi sami predlagali, ¢e mi lahko odgovorita kar preko
elektronske poSte. Kar teZko sem nasla 4 osebe, ki so bile pripravljene sodelovati v raziskavi.
Nekateri mi sploh niso odgovorili, poleg tega pa sem sama tudi bolj na novo v€lanjena v
skupino za lupus in $e ne poznam veliko ¢lanov. Izvedela sem tudi, da jih veliko ni aktivnih,

da pridejo le obCasno na kaksno predavanje.
3.5 Obdelava in analiza podatkov

Analizo besedila sem opravila s kvalitativno metodo. Podatke sem analizirala ro¢no. Najprej
sem k vsakemu od vprasanj zbrala odgovore vseh respondentov in dolocila izjave, ki so se mi
zdele pomembne glede na zastavljeno vpraSanje. Te izjave so mi predstavljale enote
kodiranja, ki sem jim prosto pripisovala pojme. Glede na vsebinske sklope kodiranih izjav

sem jih razporedila v SirSe kategorije.
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4. REZULTATI

4.1 Podatki o respondentih
Stevilo respondentov: 5

Spolna struktura: 5 Zensk
Starostna struktura: od 23 do 44 let
Ocena zdravja

Pri ve¢ sogovornicah je zdravstveno stanje nestanovitno. Bolezen je ve¢inoma v remisiji, se
pa pojavljajo obcCasne tezave. Dve sogovornici sta trenutno zadovoljni z zdravstvenim
stanjem, bolezen je v remisiji in nimata kakSnih ve¢jih tezav. Ena pa ima trenutno kar precej
tezav z zdravjem, ne ve pa, ali je to povezano z osnovno boleznijo ali je za slabo pocutje in

bolecino krivo kaj drugega.
Vpliv bolezni na fizi¢no podrocje

Vec¢ sogovornic ugotavlja, da so bolj utrujene kot pred nastankom bolezni. OpaZajo, da so
ovirane njihove gibalne sposobnosti, ne zmorejo ve¢ toliko kot v€asih:

"... odpoved obcutku fizicne moci: namrec¢ Ccisto odpovedala se nisem kolesarjenju in
namiznemu tenisu, ne morem pa biti 'konkurencna' vrstnikom, pa ne samo v Sportu, tudi v
opravljanju dela in v prostem casu."”

"... paziti moram, da ne preobremenim dolocenih misic, mehkih tkiv, ker hitro otecejo ..."
"Prej sem bila zelo aktivna, s psom sva bila vsak dan na Golovcu, hodili smo v hribe ... Zdaj

mi je veliko tezje. Preprosto ne zmorem."

Vec sogovornic je omenilo, da imajo zaradi bolezni bolecine. Vecina je omenila bole¢ine v
sklepih, dve sta omenili Se bolec¢ine miSic. Ena od sogovornic ima veliko tezav Ze pri
vsakdanjih opravilih, telo se pri teh opravilih odziva neprijetno: »... ce olupim malo vec
krompirja, mi otecejo tkiva na dlaneh, ce pocepnem, je takoj reakcija na kolenih, ce peljem
psa na sprehod in drzim povodec — oteklina dlani, ce imam predolgo obute malo bolj »fine«
Cevlje — oteklina na gleznju, ce prevec cistim po hisi — bolecine hrbtnih misic, otekline prstov
itd.« Vec sogovornic je omenilo tudi slabSo odpornost:

»... slabsa odpornost ...«
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»... opazam pa pogostejSe in dolgotrajnejsSe prehlade 0ziroma vec in vecje tezave pri akutnih
boleznih.«

»... se lahko hitro okuzim, zaradi slabe imunske odpornosti.«
Vpliv bolezni na psihi¢no podrocje

Vecina sogovornic pravi, da bolezen vpliva na njihovo psihi¢no pocutje:
»Kaksen dan sem bolj, drugi dan spet manj obremenjena s svojimi tezavami.«

»... je pa gotovo psihicno naporno jemanje zdravil vsak dan.«

To se dogaja predvsem, kadar pride do nezmoznosti opravljanja vsakodnevnih stvari:
»Normalno, da ko imam vecje bolecine, sem bolj zivéna, ker ne morem opravijati
vsakodnevnih stvari, ceprav se zelo trudim.«

»... ne morem pa biti 'konkurencna' vrstnikom, pa ne samo v Sportu, tudi v opravljanju dela in

v prostem casu. posledicno frustracija, ki se je poskusam znebiti.«

Ena od sogovornic se zaradi omejitev, Ki pridejo z boleznijo, zapre vase, se smili sama sebi:
»Vseeno so ob tem omejitve, ki me spravijo v slabo voljo. Tedaj se zaprem vase, ce je le

mogoce, vec pocivam, se smilim sama sebi.«

Ena od sogovornic se je po postavitvi suma na bolezen zatekla v zanikanje:

»Takrat sem ta sum na diagnozo odmislila, nehala hoditi k zdravnikom, ker sem se bala, da
mi bodo to diagnozo potrdili. Govorila sem si, da se motijo, da nimajo nikakor prav in da z
mano ni c¢isto ni¢ narobe. Hotela sem normalno Ziveti. Bolj, ko sem brala, kaj ta bolezen je,

manj sem jo Zelela imeti.«

Druga sogovornica pa je padla v fazo zanikanja po spremembi diagnoze (iz revmatoidnega
artritisa v lupus). Bolezen je skrivala tudi pred drugimi. Zaradi bolezni se pocuti, da je
manjvredna kot drugi:

»... psiholosko, se en dokaz, da nisem dovolj dobra.«

Ena od sogovornic je v ¢asu, ko so ugotavljali, kaj je narobe z njo, bila na meji depresije.
Nekaj se je dogajalo, nekaj je bilo narobe pa ni nih¢e vedel kaj, bole¢ine pa so bile prisotne:
»Svet se mi je podrl, pojma nisem imela, za kaj gre, sliSalo pa se mi je kot, da bom kmalu

mrtva.«

Sedaj pravi, da bolezen ne vpliva ve€ na njeno psihi¢no pocutje:

»Nisem Zalostna in v krizi (zdaj ne vec).«
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Samopomo¢, pomo¢

Vecina sogovornic je pomoc¢ iskala v alternativni medicini:

»... obiscem Se kaksnega alternativnega zdravnika.«

»... na bioresonanco, k bioenergetiku.«

»Obiskala sem tudi bioenergetika.«

»... homeopat ... bioenergetiki, bioresonanca, refleksoterapevt, akupunktura, Bownova

terapija, zeliScar — caji in verjetno Se kdo, ki se ga zdajle ne spomnim.«

Vec sogovornic je za odpravo boleéine poseglo po protiboleCinskih zdravilih, mazilih in
drugih nacinih (nasveti drugih ljudi):

»Po navadi sem potem vzela kaksen ibrufen in cakala, da bolecina mine.«

»Da bi umirila bolecino, sem tudi kupovala v lekarni vsa mozna mazila (ketonal, naklofen, pa
Se druga mazila, ki vlecejo bolecino iz sklepov).«

»... sem enkrat celo zeljnate liste navezala za ¢ez noc na bolece sklepe, da bi ja nehalo bolet. «
»Vsega boga sem sprobala, kjer sem kaj zasledila. Pa tudi drugi so mi govorili, probaj to pa
to.«

»Ko je bolecina prevelika, vzamem protibolecinsko zdravilo.«

»Namazem z mocnim protibolecinskim gelom (Naklofen, Dolgit), ¢e moram biti sposobna za

delo, sicer pa malo upocasnim tempo.«

Sogovornice si pomagajo tudi s pozitivnim razmisljanjem, rekreacijo, spros¢anjem, pravilno
prehrano, vec¢ pocitka. Veliko jim pomeni tudi pomo¢ bliZnjih, pogovor z bliznjimi:

»Vcasih potrebujem pogovor s prijatelji, da malce pojamram, dobim kaksen nasvet.«

»... kuha mami, pri zajtrku pa mi je véasih morala narezati kruh, ker sama nisem mogla.«
»Mamine juhice so tedaj idealna resitev.«

»... je moz dobesedno izsilil bolnisnicne preiskave ...«

»Mama ali tasc¢a poskrbi za hcer, ce je moz odsoten. Ostalo opravi vse moz (gospodinjstvo,

hisa, vrt).«

Tri sogovornice so omenile tudi, da jim je druStvo revmatikov v pomoc¢:

»Zelo dobro se mi je tudi pogovarjati s clanicami skupine za lupus, ker tocno vedo, Kaj
prestajam. «

»Pri drustvu revmatikov imam organizirano telovadbo, ki se je rada udelezim. Udelezujem se
tudi sestankov (srecanj) drustva lupus, obiskujem seminarje drustva, vcasih gremo tudi na

kaksen izlet. »
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»Pomagamo si tudi v DRS.«

Dve sogovornici sta pomo¢ iskali tudi v knjigah za samopomoc¢. Ve¢ sogovornic si pomaga S
prilagajanjem nezmoznosti:

»Kar se tice ovir pri igranju klavirja, se prilagodim z 'aranziranjem’ — prilagodim si skladbo
tako, da se se vedno dobro slisi, ampak zaigram manj tonov.«

»... Se moram poznati in vedeti, Cesa, katerih gibov ne smem narediti ali vsaj ne ponavljati.«
Vpliv bolezni na vsakdanje Zivljenje

Vse sogovornice so tekom intervjujev omenile, da so zaradi bolezni in zdravil utrujene. Ta
utrujenost je tako huda, da vpliva na vsakdanje zivljenje:

»Nimam toliko moci, hitreje se utrudim ...«

»Sem bolj utrujena kot zdravi ljudje.«

»Kar hitro se utrudim. Ni vec take energije kot véasih. Potrebujem vec spanja, pocitka.«

»Utrujena sem konstantno.«

Njihovo zivljenje je manj aktivno kot pred boleznijo:

»... ne zmorem vec toliko stvari kot véasih ...«

» Moje Zivijenje je veliko manj aktivno.«

»Kadar me je bolelo, nisem imela volje za nic¢, nikamor se mi ni dalo.«

»Ne hodim vec toliko med ljudi, ker preprosto nimam energije, véasih sem hodila na pijacke,
Sli smo Zurat.«

»Nato sem 1 leto prevegetirala.«

»... nisem bila niti obiskov sposobna sprejeti, popoldne nisem mogla niti vstati s kavca — kako
bi potem razmisljala o rekreaciji, izletu, koncertu ali gledaliscu!«

»Najhujse je bilo zjutraj, ko sem se z veliko tezavo spravila iz postelje, velikokrat kam nisem
Sla zaradi bolecine, nimas vec toliko volje, energije za stvari. Rajsi doma pocivas in lezis, da

se ne mucis.«

Njihovo Zivljenje je tudi fizi€cno manj aktivno, saj jih pri tem ovirajo bolecine:

»Bolj ali manj ovirana gibalna sposobnost, bolecina, odpoved obcutku fizicne moci: namrec,
cisto odpovedala se nisem kolesarjenju in namiznemu tenisu, ne morem pa biti 'konkurencna’
vrstnikom, pa ne samo v Sportu, tudi v opravljanju dela in v prostem casu.«

»Prej sem bila zelo aktivna, s psom sva bila vsak dan na Golovcu, hodili smo v hribe ... Zdaj

mi je vse veliko teZje. Preprosto ne zmorem.«
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Pri vseh sogovornicah je prislo obdobje, ko so imele hujSe tezave pri opravljanju
vsakodnevnih opravil:

»Velikokrat se mi je zgodilo, da nisem $la v Solo zaradi bolecin v sklepih. Zjutraj sem tezko
vstajala, rabila sem pomoc pri odpiranju flask za vodo, rezanju kruha. Ko je bilo zelo hudo
tudi pri tem, da sem sla na WC.«

»... tezko sem zlezla v tus kabino, tezko dvignila kaj tezjega, kaksen dan se je bilo tudi obleci
tezko, ker je vse bolelo.«

»Osnovne stvari, kot umivanje zob in cesanje, so tezavne. Umivanje las odpade le, ce je zares
potrebno se ga lotim. Namazat obraz je prava umetnost z zgrbancenimi prsti.«

»Ze Zvecit je tezko ob bolecih cCeljustih, za pripravijanje pa nimam niti motivacije.«

»Za osebno higieno lahko skrbim sama. Je pa bilo obdobje, ko tega nisem mogla.«

»Osebna higiena — DA (tudi ¢e s hudo muko), priprava obrokov — pogosto NE, ko je bila
bolezen v aktivni fazi.«

»Takrat mi je bilo tezko odviti zamaSek na plastenki, odkleniti vrata.«

»Véasih imam le tezave z dvigovanjem cesa malce teZjega.«

»... tezko zapnem bundo, odklenem vrata, kaj najdem v torbici itd.«

»... ¢e olupim malo vec krompirja, mi otecejo tkiva na dlaneh, ce pocepnem, je takoj reakcija
na kolenih, ce peljem psa na sprehod in drzim povodec — oteklina dlani, ce imam predolgo
obute malo bolj »fine« Cevlje — oteklina na gleznju, ce prevec cistim po hisi — bolecine hrbtnih
misic, otekline prstov itd.«

»Nisem mogla hodit, kuhat, pospravijat ...«

V &asu zagona bolezni so bile vse sogovornice odvisne od pomoci drugih. Bolezen ima na
vsakdanje Zivljenje velik vpliv tudi zaradi vseh odrekanj, ki pridejo skupaj z boleznijo in
jemanjem zdravil. Vse sogovornice so nastele ve¢ stvari, katerim se morajo odrekati. Tukaj,
na tej tocki, se mi je pokazalo kot najve¢ja in najveckrat omenjena ovira in odrekanje,
neizpostavljanje soncu:

»... odreci se moram soncu, Se kaksnemu otroku.«

»lzogibati se moram soncu, se mazati s soncno kremo, biti kar ¢im bolj pokrita (ja poleti ko je
vroce to ni najbolj prijetno).«

»Poleti se moram izogibati sonca.«

»Poletje prezivim cez dan vec ali manj notri.«
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Pozneje, pri sklopu Odrekanja, ovire zaradi bolezni, zdravil, so se mi pokazale Se druge ovire.
Dve sogovornici sta omenili pogoste obiske zdravnika, kar tudi vpliva na vsakdanje zivljenje.

»Stalno imam preglede, ¢e ne pri enem specialistu, pa pri drugem ali pa pri osebnem
zdravniku. V laboratoriju sem tudi zelo pogosto.«

»... stalno obiskovanje ambulant, stalna zdravila, stranski ucinki ...«

Poleg stresa, ki ga pregledi prinaSajo, si je potrebno Se prilagoditi ostale vsakdanje
obveznosti, tako da ima§ Cas Cakati (vecCkrat se zgodi, da se Caka tudi od ene ure do dveh,
obcasno vec). Potrebno pa je tudi vedno misliti na to, da imas napotnico, ki $e ni pretekla,
vedno pri roki izvide od drugih specialistov itd. Z nastopom bolezni pride do vsakodnevnega
jemanja zdravil. Vsakdo z lupusom v aktivni fazi se zdravi z dolo¢enimi zdravili. Ta se od
posameznika do posameznika razlikujejo, prav tako se razlikujejo stranski ucinki. Ko pride do
remisije, se kaksna zdravila ukinejo, zmanjsa odmerek. Jemanje zdravil pa vsekakor vpliva na
vsakdanje Zivljenje. Potrebno se je organizirati tako, da ima$ vedno zdravila s seboj in jih
jemljes ob doloc¢enih urah. Po navadi se zdravila jemlje zjutraj, v ¢asu kosila in e zvecer. Ko
se odpravlja$ kam na izlet ali potovanje, je potrebno vedno misliti na to. Spremljati mora$ tudi
to, koliko zdravil e ima§ doma, da jih nikoli ne zmanjka, kar pomeni obiske osebnega
zdravnika, da napiSe recepte. Sedaj je prislo pri izdajanju receptov do spremembe, in sicer se
lahko osebni zdravnik po svoji presoji, ¢e je kroni¢na bolezen urejena in ne potrebuje stalnega
nadzora, odlo¢i in predpise stalni obnovljivi recept za obdobje do enega leta. Pacient z
receptom in kartico zdravstvenega zavarovanja dobi v lekarni zdravila za tri mesece. Recept
ostane v lekarni. Po dobrih dveh mesecih se vrne v isto lekarno s kartico zdravstvenega
zavarovanja in pove farmacevtu, da ima v veljavi obnovljivi oziroma letni recept. Tako dobi
zdravila za naslednje tri mesece (http://www.lzs.si/Aktualno/Sporo%C4 %8Dilazajavnost/
tabid/133/smid/669/ArticlelD/72/t/Po-zdravila-na-obnovljiv-recept-vedno-v-isto-lekarno/
language/sl-Sl/Default.aspx).

Obnovljiv recept zdravnikom prinasa predvsem ve¢ ¢asa za pregled in svetovanje bolnikom:
»Splosni zdravniki smo naredili raziskavo, ki je pokazala, da je kar Cetrtina vseh pregledov
pri splosnem pregledu administrativne narave. Torej tistih bolnikih, ki imajo svoje bolezni
pod nadzorom in k zdravniku pridejo le po recept za zdravila ali izdajo drugih listin. Za vse te
je obnovijiv recept zagotovo dobrodosla novost, saj konec koncev cakanje za recept v

Cakalnici tudi za bolnike pomeni tveganje, da se nalezejo kaksne bolezni.« (Nena Kopcavar
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Gucek — http://www.lzs.si/Aktualno/Sporo%C4 %8Dilazajavnost/tabid/133/smid/669/Article
ID/72/t/Po-zdravila-na-obnovljiv-recept-vedno-v-isto-lekarno/language/sl-Si/Default.aspx).

Ta sprememba je olajsala stvari zdravnikom, ki imajo zaradi tega veC Casa za druge paciente,
kot tudi za nas paciente, ki prihranimo cas, saj gremo po zdravila samo do lekarne. Pri tem
sklopu so anketirane omenile, da na njihovo vsakdanje Zivljenje vplivajo tudi stranski u€inki

zdravil (ve¢ o tem pri sklopu Odrekanje, ovire zaradi bolezni ali zdravil).

ReSevanje vsakodnevnih tezav

Vse sogovornice so v Casu izbruha bolezni potrebovale pomo¢ drugih pri vsakdanjih
opravilih:

»... velikokrat se mi je zgodilo, da nisem $la v Solo zaradi bolecin v sklepih. Zjutraj sem tezko
vstajala, rabila sem pomoc¢ pri odpiranju flask za vodo, rezanju kruha. Ko je bilo zelo hudo
tudi pri tem, da sem sla na WC.«

»Za osebno higieno lahko skrbim sama. Je pa bilo obdobje, ko tega nisem mogla.«

»Osebna higiena — DA (tudi ¢e s hudo muko), priprava obrokov — pogosto NE, ko je bila
bolezen v aktivni fazi.«

»Takrat mi je bilo tezko odviti zamasSek na plastenki, odkleniti vrata.«

»Nisem mogla hodit, kuhat, pospravijat ... En mesec sem leZala v bolnisnici.«

Nekatere tudi takrat, ko je bolezen v remisiji, potrebujejo pomo¢ pri dolo¢enih opravilih:
»Véasih imam le tezave z dvigovanjem cesa malce teZjega.«

»... tezko zapnem bundo, odklenem vrata, kaj najdem v torbici itd. «

»Nimam toliko moci, hitreje se utrudim ... Tezkih bremen ne smem dvigovat zaradi hrbtenice,

Ce pa jih, me potem spet bolj boli.«

Ena sogovornica, Ki je vsakodnevne tezave reSevala tako, da je zaradi bole¢in rajsi ostajala
doma, se je izogibala vsakodnevnim obveznostim, aktivnostim. Druga si je na delovnem
mestu s svojo iznajdljivostjo olajsala delo:

»Kar se tice ovir pri igranju klavirja se prilagodim z 'aranziranjem’ — prilagodim si skladbo

tako, da se se vedno dobro slisi, ampak zaigram manj tonov.«

Vse sogovornice so omenile, da jih utrujenost spremlja iz dneva v dan. To reSujejo s
popoldanskim pocitkom in s tem, da vec¢ spijo. Ker se pri lupusu veckrat pojavljajo bolecine,

sogovornice veckrat uporabljajo protibolecinska sredstva, da so sposobne za delo.
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Zadovoljstvo z zdravstvenimi storitvami

Dve sogovornici sta s svojo izjavo nakazali, da ne zaupata zdravnikom oziroma, da vcasih
dvomita v njihove odloc¢itve:
»Tudi ce berem o njih, ne bom nikoli vedela toliko, kot vedo zdravniki, vsaj upam da vedo.«

»Mislim, da mi sploh veliko ne verjamejo in bom najbrz sla spet v zasebno ambulanto.«

Vec sogovornic je naceloma zadovoljnih z zdravstvenimi storitvami:

»Z zdravnikom in zdravstvenim osebjem sem zelo zadovoljna.«

»Moja splosna zdravnica je super, prav tako revmatolog.«

»Naceloma sem zadovoljna s storitvami.«

»... sem zadovoljna z administracijo in zdravnikom — osebnim in specialistom v smislu, da
naredi, kar sistem dopusca.«

»Z zdravstvenimi uslugami sem vcasih bolj, véasih manj zadovoljna.«

Dve sogovornici sta izpostavili pomanjkanje ¢asa za ukvarjanje s pacienti:
»... oCitno pomanjkanje casa za ukvarjanje s pacienti.«

»... prevec pacientov in premalo casa za ustvarjanje konkretnega odnosa s pacientom.«

Ena sogovornica pravi, da od zdravnikov ne dobi dovolj informacij, da si mora informacije
glede bolezni kot tudi glede zdravil veckrat priskrbeti sama. Druga sogovornica pa je

izpostavila nezadovoljstvo v smislu ¢akanja, da prides na vrsto.
Zadovoljstvo s storitvami specialista

Vec sogovornic je mnenja, da od specialista ne dobijo dovolj informacij:

»... veckrat moram po pregledu v BPD sama brskati po internetu, kaksne stranske ucinke
imajo zdravila, ki jih bom dobila itd.«

»... zdravniki so mi dali premalo informacij v zvezi z boleznijo, spet sem morala doma sama
brati kaj lupus sploh je.«

»... Ce recimo ne bi znala anglesko ali ne bi znala uporabljati interneta in bi bila odvisna
samo od posredovanega od zdravnikov, ne bi vedela prav dosti.«

»... problem je, ko te moci nimam, ko se soocam z novim problemom, ki ga Se nisem vajena
reSevati. Od zdravnika bi v tem primeru potrebovala cim vec informacij, kako resevati
problem, zanimanje za moje obcutke — tega ne dobim.«

» ... si zelim bolj jasnih informacij.«
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Vec sogovornic je zadovoljnih z dostopnostjo specialista:
»Revmatolog mi je ves cas na voljo preko e-poste.«

»... kar se tice dostopnosti pa nimam pripomb.«

Ena sogovornica je omenila, da si specialist ne vzame dovolj ¢asa za paciente. Ze v prej$njem
sklopu sta dve sogovornici povedali enako. Kljub temu ve¢ sogovornic zaupa svojemu
specialistu:

»... glede vsake terapije se pogovoriva in zaupam njegovi presoji.«

»... odlocitev pac prepustim njim.«

»... glede zdravil najbolj zaupam svojemu zdravniku. «
Zadovoljstvo s storitvami osebnega zdravnika

Sogovornica je zadovoljna s storitvami osebne zdravnice: »Z osebno zdravnico imam dober

odnos, tudi ¢e ima polno cakalnico si vzame cas zame in stvari urediva tako kot je treba.«
Zadovoljstvo z drugimi storitvami

Sogovornica je izpostavila nezadovoljstvo s storitvami ZZZS: »Tudi na ZZZS nimajo pojma.«
Vpliv zdravil in njihovih stranskih u¢inkov na kakovost Zivljenja

Vec sogovornic zdravila prenasa kar dobro:

»Zdravila prenasam Vv redu, razen pogostih prebavnih tezav in pogostih prehladov
(imunosupresivi). Mi je pa prejsnji imunosupresiv okvaril kostni mozeg.«

»... zdravila prenasam kar dobro.«

»Zdravila prenasam dokaj dobro. Motijo me stranski ucinki, za katere pa se zavedam, da
naredijo manj Skode, kot ce zdravila ne bi jemala.«

w»Zdravila kr dobro prenasam glede na to, da jih kar nekaj jem, in to Ze 16 let.«

Stranski ucinki zdravil so vidni predvsem na zunanjem videzu:

»... spet pojavile akne, na zacetku sem imela cisto napihnjen obraz.«

»... imam koZo zelo tanko, hitro mi razpoka, vse je rdece ce mi malo postane vroce. Noge
imam polne modric ...«

»Stranski ucinki so vecinoma na zunanjem videzu z7a zdaj.«

»... (obcutljivost zZelodca, tanka in obcutljiva koza, modrice ob najmanjsih 'nesrecah’, ki se

pocasi celijo, osteopenija).«
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Zaradi zdravil pride tudi do dodatnih tezav. Sogovornice so omenile pogoste prebavne tezave,
pogoste prehlade, okvare kostnega mozga, osteoporoza, slabost po zdravilih in obcutljivost

zelodca.

Ena sogovornica se zaveda tudi pozitivnih ucinkov zdravil. Ve¢ jih je omenilo vecjo

dovzetnost za infekcije.
Informiranost o zdravstvenem stanju in zdravilih

Ve¢ sogovornic je mnenja, da ne dobijo dovolj jasnih informacij glede bolezni, prav tako
glede zdravljenja, bi pa to potrebovale:

»Veckrat moram po pregledu v BPD sama brskati po internetu kaksne stranske ucinke imajo
zdravila, ki jih bom dobila itd.«

wZdravniki so mi dali premalo informacij v zvezi z boleznijo, spet sem morala doma sama
brati, kaj lupus sploh je.«

»Tezko bi rekla, da imam jasne informacije.«

»Ce recimo ne bi znala anglesko ali ne bi znala uporabljati interneta in bi bila odvisna samo
od posredovanega od zdravnikov, ne bi vedela prav dosti.«

»Ne poznam vseh teh zdravil, ne poznam njihovih stranskih ucinkov.«

Nekaj sogovornic si potrebne informacije pridobi:
»Ce se pocutim mocno in vztrajam pri pridobitvi zadostnih in Zelenih informacij, bom te
dobila.«

»Da, ce jih nimam, jih pridobim.«

Ena sogovornica pravi, da informacij ne isce:
»Veliko informacij o zdravilih nimam, jih tudi ne iScem.«
»Pravzaprav se tudi kaj dosti ne zanimam, da bi kaj vec izvedela o bolezni.«

»Vcasih se mi zdi boljse, da manj vem, da se prevec ne sekiram.«
Negotovost glede prihodnosti

Vec sogovornic je nakazalo, da Se ni podatkov o tem, kaj vse skoduje, ¢esa ne bi smele. Prav
tako so negotove glede prihodnosti, saj je bolezen nepredvidljiva. Ena od njih je celo zapisala:
»Se mi pa zdi, da moram vse v Zivljenju izkusiti ¢cim prej, ker imam obcutek, da nimam vec¢

veliko casa — zaradi bolezni.«
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Odrekanja, ovire zaradi bolezni ali zdravil

Vec sogovornic je omenilo, da se morajo poleti izogibati soncu:

» Poleti kaksne kratke hlace in krila odpadejo.«

»... POSONCit Se ne smem.«

»Odreci se moram soncu, Se kaksnemu otroku.«

»lzogibati se moram soncu, se mazati s soncno kremo, biti kar ¢im bolj pokrita (ja poleti ko je
vroce to ni najbolj prijetno).«

»Poleti se moram izogibati sonca.«

»... poletje prezivim cez dan vec ali manj notri.«

»Sonce in plazo, morje obozujem, pa se jim moram odpovedati.«

»Kolesarim bolj malo zaradi bolecih misic, zelo rada imam gore, pa ne morem dolgo hoditi.

Izogibati se moram soncu, tako da je treba na morju zelo paziti.«

Sogovornice bolezen ovira tudi pri vsakdanjih opravilih:

»Zadnjic¢ sem si zelela skuhati juho iz buce hokkaido, pa je nisem mogla razrezati (ker sem
Cakala, da jo razrezem, ko se bom pocutila bolje, mi je koncno zgnila).«

»... ¢e olupim malo vec krompirja, mi otecejo tkiva na dlaneh, ce pocepnem, je takoj reakcija
na kolenih, ce peljem psa na sprehod in drzim povodec — oteklina dlani, ce imam predolgo
obute malo bolj »fine« Cevlje — oteklina na gleznju, ce prevec cistim po hisi — bolecine hrbtnih
misic, otekline prstov itd.«

»Nisem mogla hodit, kuhat, pospravljat ... En mesec sem leZala v bolnisnici.«

»Pri Sportni vzgoji sem omejena — ne zmorem vsega pokazati, kar naj bi ucenci delali.«

Vec sogovornic se je odreklo stvarem, ki jih zelijo poceti:

»Poleti kaksne kratke hlace in krila odpadejo.«

»Odreci se moram soncu, Se kaksnemu otroku.«

»Sonce in plazo, morje obozujem, pa se jim moram odpovedati.«

»Zelela sem si kupit kolo z motorjem, pa ni §lo, ker imam premalo moci v rokah za zaviranje.«
»Kolesarim bolj malo zaradi bolecih misic, zelo rada imam gore, pa ne morem dolgo hoditi.
Izogibati se moram soncu, tako da je treba na morju zelo paziti.«

»Vcasih sem zelo rada potovala. Zdaj pa na avtobusu, ce voznja traja vec ur, ne vem kaj bi z
nogami.«

»... (ne vozim se z rolerji, ne morem se odlociti za skok s padalom, ker se bojim pristanka
ipd.)«
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»Seveda mi je butasto, da na plazo in v vodo hodim oblecena, pogresam tudi visoke pete,
vendar gre v bistvu za nepomembne stvari.«
»... nisem bila niti obiskov sposobna sprejeti, popoldne nisem mogla niti vstati s kavéa — kako

bi potem razmisljala o rekreaciji, izletu, koncertu ali gledaliscu!«

Ena od sogovornic si ne dovoli, da bi jo bolezen ovirala. Se zmerom pocne vec¢ ali manj vse,
kar si zeli, s to razliko, da si stvari malce prilagodi (gre v morje, vendar je obleCena, hodi po

soncu, vendar se primerno zasciti).

Dve sogovornici sta omenili, da sta se morali odre¢i tudi dolocenim oblac¢ilom, obutvi:
»Poleti kaksne kratke hlace in krila odpadejo.«
»Seveda mi je butasto, da na plaZo in v vodo hodim oblecena, pogresam tudi visoke pete,

vendar gre v bistvu za nepomembne stvari.«

Ena sogovornica se je odrekla svojim ambicijam zaradi bolezni, ostale niso omenile, da bi jih
bolezen pri tem ovirala.
»Glede kariere sem sicer razmisljala o komorni igri, da bi neko¢ nadaljevala Studij v tej smeri

in tudi vec igrala ... Tej ambiciji sem se morala odreci.«

Vec¢ sogovornic je na ve¢ mestih, torej pri razliénih sklopih omenilo, da jih bolezen ovira pri
fizi¢ni aktivnosti.

»Zelela sem si kupit kolo z motorjem, pa ni slo, ker imam premalo moci v rokah za zaviranje.«
»Kolesarim bolj malo zaradi bolecih misic, zelo rada imam gore, pa ne morem dolgo hoditi.
Izogibati se moram soncu, tako da je treba na morju zelo paziti.«

»... (ne vozim se z rolerji, ne morem se odlociti za skok s padalom, ker se bojim pristanka

ipd.)«

V¢asih se mora$ zaradi bolezni odreci tudi kak$nim pomembnim dogodkom. Ena sogovornica
se ni mogla udeleZiti sinovega prvega obhajila, ker je bila zaradi bolezni v bolnisnici. Drugi
sogovornici so zdravniki odsvetovali Se eno nosecnost. Ena od sogovornic pa je zapisala:
»Prikrajsana sem za kakovost Zivljenja v smislu, da nisi raztresen, lahko se skoncentriras, ne

pozabljas stvari, laZje se organiziras ... za vse to sem prikrajSana.«
Podpora bliznjih
Vse sogovornice imajo podporo bliznjih:

»... Sl pomagam s pogovorom s katerim od bliznjih.«
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» Véasih potrebujem pogovor s prijatelji, da malce pojamram, dobim kaksen nasvet.«
»... je moz dobesedno izsilil bolnisnicne preiskave ...«

»... vsi pomagali od druZinskih clanov do prijateljev, sodelavcev, sosolcev.«
»Ostali pa so mi stali ob strani in mi Se vedno.«

»Takrat so mi veliko pomagali moz, sestre in moja mama.«

»Ce rabim pomoc, se vedno lahko na koga obrnem.«

Bliznji jim pomagajo tudi pri vsakdanjih opravilih (ve¢ o tem Zze pri sklopu ReSevanje
vsakodnevnih tezav):
»Kuha mami, pri zajtrku pa mi je véasih morala narezati kruh, ker sama nisem mogla.«

»Mamine juhice so tedaj idealna resitev.«

Ena od sogovornic je tukaj omenila, da se v stiski v€asih pogovori z bliznjimi, vendar ti ne

razumejo njenih teZav. Se vedno te najlaZje razume nekdo, ki tudi sam preZivlja podobno.
Vpliv bolezni na odnose z drugimi

Ena od sogovornic ima zaradi svojih zdravstvenih tezav slabe odnose na delovnem mestu. S
strani sodelavcev dobiva nerazumevanje:

»... slabi odnosi v sluzbi ker delam trenutno po 4 ure.«

»Zaradi terapije ne smem biti v stiku s kuznimi bolniki, cesar v sluzbi ne razumejo.«
»Sodelavcem je vazno samo to, da delas 12-urne vikende, Ce jih ne, si pac¢ manjvreden in si

problem. Delezna sem tudi precej hinavscine ...«

Druga sogovornica je bila na delovnem mestu delezna pozitivne stigmatizacije:
»Ljudje gledajo nate drugace, zdaj je veckrat: »Joj Ana, pusti, bom jaz.«
»Drugace me obravnavajo le v tem smislu, da naj cesa ne pocnem, da bo kdo drug namesto

mene, Sefica me veckrat vprasa, e rabim kaksen dan frej, ce me je prevec pisala.«

Nekaj sogovornic pa je na delovnem mestu od sodelavcev dobilo razumevanje:

»Sodelavci so razumevajoci, nekateri se odkrito pogovarjajo z mano tudi o tem, jih zanima, so
obzirni.«

»Vedno vprasajo, kako sem, potem pa ne posvecamo pretirane pozornosti lupusu! Nikoli

nimam obcutka, da bi bila v njihovih oceh na kakrsen koli nacin ozigosana.«
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Dve sogovornici sta v ¢asu izbruha bolezni izgubili prijatelje:

»Takrat, ko sem zbolela, sem izgubila kar nekaj prijateljic, tako da je zdaj moj krog
prijateljev manjsi.«

»Nekaj prijateljic me je zapustilo, ko sem zbolela.«

»... ko je bilo hudo, so pa redki prisli blizu.«
Ena pa jih je odrinila sama, ni jih pustila blizu.

Vec sogovornic je naletelo na nerazumevanje s strani drugih:

»... slabi odnosi v sluzbi ker delam trenutno po 4 ure.«

wZaradi terapije ne smem biti v stiku S kuznimi bolniki, cesar v sluzbi ne razumejo.«

»... zelo bremenilo, ker se mi je zdelo, da se ljudem zdim simulantka.«

»Mislim, da v bistvu ne razumejo.«

»Nekaj prijateljic me je zapustilo, ko sem zbolela.«

w»Takrat mi marsikdo ni verjel, da je kaj narobe z mano. Veliko jih je mislilo, da sem
hipohonder, ki samo isce pozornost. Veckrat sem od koga, ko sem rekla, da ne morem kam iti,
ker me boli, dobila reakcijo: »Malo razmigaj, pa bo slo, kaj vse hujsega se ljudje dozZivijajo

pa stisnejo zobe.«

Sogovornici sta omenili, da prijatelji ne vedo veliko o lupusu:
»Prijatelji so sprejeli mojo bolezen. Pravzaprav o njej bolj malo vedo.«
»Vecina je bila najprej Sokirana, nihce ni vedel, kaj je to lupus. Veliko jih je potem brskalo po

internetu, kaj to je, kaj lahko naredis. Predloge sem dobivala z vseh strani poskusi to pa to.«
Lupus je Se vedno precej nepoznana bolezen.

Sogovornica meni, da so ljudje neprizadeti, ker sami tega ne doZivljajo:
»... dokler tebe ne doleti, se te tezko dotakne. Ali pa se vsi delajo neprizadete, da me »ne bi

spravijali v skrbi?«

Vse sogovornice so zapisale, da jim bliZnji stojijo ob strani, ve¢ pa jih je zapisalo tudi, da je
bolezen zelo vplivala na bliznje:

»... pri partnerju véasih dobim obcutek, da je prevec¢ obremenjen z mojim stanjem.«

»Mislim, da je moja bolezen zelo vplivala na moje bliznje.«

»Mama se je spopadala z obcutki krivde, partner pa je bil do neke mere razumevajoc.«

»Je pa definitivno imela moja bolezen veliko viogo pri najinem odnosu in pri locitvi.«
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Dve sogovornici pa sta omenili, da sta naleteli na negativno stigmatizacijo:
»... zelo bremenilo ker se mi je zdelo, da se ljudem zdim simulantka.
»Sodelavcem je vazno samo to, da delas 12-urne vikende, ce jih ne, si pa¢ manjvreden in si

problem. Delezna sem tudi precej hinavscine ...«

Sogovornica je zapisala, da je okolica razumevajoca, ker se na zunaj ne vidi, da bi bilo kaj

narobe.
Pozitivni ucinki zdravil

Zdravila omogocajo moznost gibanja in skrb zase:
»... ko jemljem zdravila, se lahko gibam normalno, hodim na sprehode, tecem itd.«
»wZdaj, ko jemljem zdravila ... lahko sama poskrbim zase.«

»S Sportom se sedaj lazje ukvarjam kot prej, ko nisem imela zdravil.«
Odnos do bolezni

Ena od sogovornic je bolezen sprejela:
»Mislim, da se v resnici ne odpovedujem nicemur (sem pac sprejela zivljenje s kaksno

omejitvijo).«

Druga sogovornica je na tem mestu omenila razumevanje s strani nadrejenih in sodelavcev:
»Briga jih, vazno, da delas (o delodajalcih) ali pa pojdi v bolnisko.«

»... razumevanje s strani nadrejenega ...«

»Sodelavci so bili takrat socutni (dolgo casa pa niso razumeli, da je res tako hudo), sedaj pa

je podobno kot z nadrejenim.«
Ovire na delovnem mestu zaradi bolezni

Bolniki s kroni¢nimi boleznimi se na delovnem mestu lahko sreCujejo s takSnimi in
drugacnimi tezavami:

»Nimam toliko moci, hitreje se utrudim ... Tezkih bremen ne smem dvigovat zaradi hrbtenice,
Ce pa jih, me potem spet bolj boli.«

»Bolezen mi do neke mere onemogoca igranje, ki je tudi potrebno za opravljanje poklica.«
»Delo opravljam uspesno, ob slabsem pocutju pocasneje.«

»Pri Sportni vzgoji sem omejena — ne zmorem vsega pokazati, kar naj bi ucenci delali.«
»Nerada sprejemam tudi dodatne obremenitve (tiste, ki niso v moji delovni obveznosti), ker je

potem zame hitro prevec.«
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Vec sogovornic pravi, da morajo delo prilagajati slabSemu pocutju:

»Vcasih imam le tezave z dvigovanjem cesa malce tezjega.«

»Zaradi terapije ne smem biti v stiku S kuznimi bolniki, cesar v sluzbi ne razumejo.«
»Delo opraviljam uspesno, ob slabsem pocutju pocasneje.«

»Se zgodi, da si moram vzeti prosto zaradi slabega pocutja.«

Kot ovire na delovnem mestu je ve¢ sogovornic omenilo tudi moznost okuzb:

»lzpostavljena sem na delovnem mestu kot trgovka, ker imam veliko stika z razlicnimi ljudmi
in se lahko hitro okuzim, zaradi slabe imunske odpornosti.«

»Velika moznost (in pogostost) okuzb na delovnem mestu. «

wZaradi terapije ne smem biti v stiku S kuznimi bolniki, cesar v sluzbi ne razumejo.«

Povsem varnega zdravila, brez nezelenih ucinkov, ne poznamo. Vse sogovornice jemljejo
zdravila. Po navadi so stranski u¢inki zdravil utrujenost, slabost, glavobol ... prav tako pa tudi

slabsa odpornost. To je lahko ovira pri veliko poklicih.

Ena od sogovornic ima na delovnem mestu slabe odnose s sodelavci zaradi svoje bolezni:
»Slabi odnosi v sluzbi, ker delam trenutno po 4 ure.«

wZaradi terapije ne smem biti v stiku S kuznimi bolniki, cesar v sluzbi ne razumejo.«
»Sodelavcem je vazno samo to, da delas 12-urne vikende, Ce jih ne, si pac¢ manjvreden in si

problem. Delezna sem tudi precej hinavscine ...«
Ovire pri iskanju zaposlitve

Vecina anketiranih je dobila redno zaposlitev ze pred nastankom bolezni oziroma pred
postavitvijo diagnoze, le ena Se nima redne zaposlitve:

»Pri zaposlitvi nisem imela tezZav, diagnozo sem dobila po sprejetju v sluzbo.«

wZaposlena pred nastopom bolezni (bi bila pa kar v stiski, ce bi morala menjati sluzbo:

povedati za svojo tezavo ali ne).«

Ta je izrazila zaskrbljenost glede bolezni in zaposlitve:
»Za zdaj nisem naletela na tezave se pa bojim, da ko bom iskala redno zaposlitev, da znam

naleteti nanje.«

Ena anketirana zaradi svojega zdravstvenega stanja ni dobila zaposlitve:
»Sedaj v prosmje vec¢ ne pisem svojega zdravstvenega stanja. Enkrat nisem dobila sluzbe

ravno zaradi diagnoze. «
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Ena sogovornica bi in je na razgovoru zamolcala, da ima bolezen:
»Verjetno bom zamolcala, da imam bolezen, ko bom imela razgovor za delo. Mislim, da bi me
lahko zavrnili, ¢e bi povedala.«

»Tudi pri iskanju Studentskega dela na zacetku zamolcim, da imam bolezen.«

Sedaj je zaposlitev tezko dobiti Ze, ¢e nima$ zdravstvenih tezav. Iskalcev zaposlitve je veliko

in verjetno bi veliko delodajalcev rajsi na delovno mesto vzelo nekoga, ki nima kroni¢ne

bolezni. Problem pa je tukaj v tem, da je delodajalec dolZzan, ¢e gre za prvo zaposlitev
kandidata ali pa je od prenehanja opravljanja dolocenega dela na dolo¢enem delovnem mestu

minilo ve¢ kot 12 mesecev, obvezno poslati na predhodni preventivni zdravstveni pregled (5.

Clen pravilnika o preventivnih zdravstvenih pregledih delavcev — http://www.uradni-

list.si/1/objava.jsp?urlid=200287&stevilka=4367). V 6. ¢lenu PPZPD je =zapisano, da

predhodni preventivni zdravstveni pregled obsega:

1. anamnezo (delovna, druzinska, socialna, osebna),

2. klini¢ni pregled z osnovno biometrijo (telesna masa, telesna visina, indeks telesne mase),

3. osnovne laboratorijske preiskave krvi (SR, L, E, Hb, Ht, MCV, krvni sladkor) in urina
(beljakovine, sladkor, bilirubin, urogen in sediment),

4. radiografijo prsnih organov, ¢e obstajajo zdravstveni razlogi,

5. testiranje osnovnih vidnih funkeij in preiskavo sluha s Sepetom,

6. druge usmerjene preglede in preiskave, Ki so potrebne za ugotovitev zdravstvenega stanja
delovne zmoznosti glede na dejavnike tveganja pri delu (zahteve, obremenitve in
Skodljivosti pri delu),

7. zdravniSko spri¢evalo z oceno izpolnjevanja posebnih zdravstvenih zahtev za doloCeno
delo v delovnem okolju (http://www.uradni-list.si/1/objava.jsp?urlid=200287&stevilka
=4367).

Delavec in delodajalec imata pravico zahtevati presojo ocene izpolnjevanja posebnih
zdravstvenih zahtev za doloceno delo v delovnem okolju po opravljenem preventivnem
zdravstvenem pregledu pri posebni zdravniski komisiji. Zahtevo lahko vlozita v 15 dneh po
prejemu ocene izpolnjevanja posebnih zdravstvenih zahtev za doloceno delo v delovnem
okolju. Delavec ali delodajalec, ki je zahteval presojo ocene izpolnjevanja posebnih
zdravstvenih zahtev za doloc¢eno delo v delovnem okolju na komisiji, nosi stroske obravnave

(http://www.uradni-list.si/1/objava.jsp?urlid=200287&stevilka=4367).
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Stigmatizacija

Kot sem omenila ze pri prejsnji tocki, je sogovornica izpostavila stigmatizacijo pri
zaposlovanju:

»Sedaj v prosnje ve¢ ne pisem svojega zdravstvenega stanja. Enkrat nisem dobila sluzbe
ravno zaradi diagnoze.«

»Mogoce pri iskanju sluzbe negativna stigmatizacija. Enkrat sem cisto iz firbca na razgovoru

povedala, da imam lupus in opazovala reakcijo delodajalke. Dela nisem dobila.«

Sogovornica je na delovnem mestu delezna negativne stigmatizacije s strani sodelavcev:
»Sodelavcem je vazno samo to, da delas 12-urne vikende, ce jih ne, si pac manjvreden in si

problem. Delezna sem tudi precej hinavscine ...«

Druga je s strani sodelavcev deleZna pozitivne stigmatizacije:
»Drugace me obravnavajo le v tem smislu, da naj cesa ne pocnem, da bo kdo drug namesto

mene, Sefica me veckrat vprasa, ce rabim kaksen dan frej, ce me je prevec pisala.«

Dve sogovornici se ne pocutita stigmatizirane:
»Vedno vprasajo, kako sem, potem pa ne posvecamo pretirane pozornosti lupusu! Nikoli
nimam obcutka, da bi bila v njihovih oceh na kakrsen koli nacin ozigosana.«

»Ne, ne pocutim se stigmatizirane. Predvsem zato, ker na zunaj ne izgledam bolna.«

Ena sogovornica je omenila tudi stigmatizacijo s strani druzbe:
»Revma je Se vedno stvar starih ljudi. Ce si mlad moras biti sposoben delati, sicer si

simulant.«

Reakcije ljudi na kakr$no koli bolezen so zelo razli¢ne. Pri tem igra veliko vlogo to, koliko se

bolezen vidi na zunanjem videzu in koliko ¢lovek stigmatizira samega sebe:

»Najvecji problem je, ko stigmatizira§ sam sebe. Ko nisi dovolj dober zase (sicer v primerjavi

z drugimi).«
Kako vas vidijo drugi

Vec sogovornic pravi, da drugi ne vidijo, da bi bilo kar koli narobe z njimi:
»Po navadi je reakcija ljudi presenecenje v tem smislu, da se mi ne vidi, da bi bilo kar koli
narobe z mano.«

»... menda sem videti popolnoma zdrava, vesela, polna energije.«
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Dve sogovornici sta naleteli na nerazumevanje:

»Sodelavci so bili takrat socutni (dolgo ¢asa pa niso razumeli, da je res tako hudo), sedaj pa
Jje podobno kot z nadrejenim.«

»Takrat mi marsikdo ni verjel, da je kaj narobe z mano. Veliko jih je mislilo, da sem
hipohonder, ki samo isce pozornost. Veckrat sem od koga, ko sem rekla, da ne morem kam iti,
ker me boli, dobila reakcijo: »Malo razmigaj pa bo slo, kaj vse hujsega Se ljudje doziviljajo pa

stisnejo zobe. «
Spremembe po postavitvi diagnoze
Sogovornica se je spremenil pogled na zivljenje, spremenile so se njene prioritete:

»Zdaj mi »dol visi« za kariero, ker se mi zdi, da je zame dosti bolj pomembnih stvari oziroma

stvari, ki jih imam rada (ne glede na to, da imam sluzbo rada).«

Veckrat nam Sele kakSen grozen dogodek odpre o¢i, da vidimo, Kkaj je tisto, kar je res

pomembno.
ZdruZevanje vsakdanjih obveznosti s potrebnim poc¢itkom

Utrujenost je znak bolezni, je pa tudi stranski u¢inek ve¢ zdravil. V Zivljenju ljudi z lupusom
je torej utrujenost prisotna vsakodnevno:
»Nekako se navadis Ziveti z njo. Ampak, ko se kaksen dan dobro pocutis, takoj zacnes

pogresat tisti pravi obcutek, ko nisi utrujen in imas veselje in voljo do Ziviljenja.«

Sogovornice si zato razporejajo obveznosti tako, da imajo ¢as za pocitek:

»Obveznosti si razporedim tako, da imam vmes cas za pocitek. Pase mi biti kakSen dan Cisto
frej, da se malo spocijem.«

»... Ce je potrebno, si v sluzbi vzamem dvourni odmor za kosilo in popoldanski spanec. Ce bi
usklajevala samo obveznosti in pocitek, bi Se Slo. Zelim pa si tudi uZivat, zato sem na racun

obiskov pri bliznjih tudi velikokrat zaspana, kar nadoknadim cez vikend. «

Ena sogovornica pravi, da ima premalo ¢asa za pocitek, druga pa, da si ga redko privoséi:
»Moram priznati, da sem kar aktivna, ce se le da sem cel dan na nogah, le redko si cez dan

privoscim kak pocitek.«
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Kaj bi potrebovali za bolj kakovostno Zivljenje?

Sogovornica pravi, da bi za boljso kakovost Zivljenja potrebovala psiholosko pomo¢:
»Psiholoske pomoci Se nisem iskala, ceprav mislim, da bi morala biti na voljo vsakemu
pacientu z naso diagnozo.«

»Nujno ne potrebujem nicesar, bi bila pa dobrodosla psiholoska pomoc.«

»Psiholoska pomoc za razvijanje razumevanja do sebe in informacije o moznostih koriscenja

pravic, kar bi mi dalo vec zaupanja v prihodnost.«

Vec sogovornic si zeli ve¢ zdravja, remisije:

»Zelim si imeti ¢im manj zdravstvenih tezav, nobenih zdravil ali pa vsaj, da odkrijejo nekaj,
kar bi manj Skodovalo.«

»... zelim si remisije in normalnega zZivljenja ...«

»... rada bi samo malo vec zdravja in manj bolecin.«

Ena sogovornica si zZeli, da bi imela ve¢ Casa za pocitek, druga, da bi imela kraj$i delovni Cas,

tretja vec energije, Cetrta pa nic.
Odnos druzbe do te problematike

Vec¢ sogovornic pravi, da se druzba premalo ukvarja s to problematiko:
»Druzba nima pojma o tej problematiki.«
»Druzba se s to problematiko ne ukvarja dovolj.«

»Mislim, da se sploh ne ukvarja, ker nas je malo.«

Po njihovem mnenju je lupus nepoznana bolezen in bi bilo dobro, da bi se javnost bolj
ozavescalo, kaj pomeni imeti in Ziveti s to boleznijo:

»Veliko ljudi sploh ne ve, kaj je to.«

»Druzba sploh nima pojma, kaj je to lupus.«

»Lupus je Cist nepoznan ... Se vedno!«

»Dobro se mi zdi, da se ozavesca javnost, da ljudje vedo, kaj je lupus.«

»Revma je Se vedno stvar starih ljudi. Ce si mlad, moras biti sposoben delati, sicer si

simulant.«

Kaj bi lahko naredili, da bi izboljsali kakovost zZivljenja ljudi z lupusom:
- Clanice skupine za lupus bi bile lahko bolj aktivne,

- vec predavanj,
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- spremembe v sistemu (»Najprej sistemsko v smislu drzave, da bi zagotovila dovolj
revmatologov, dovolj c¢asa za vsakega pacienta, takojsnjo obravnavo brez cakalnih vrst,
omogocila kakovostna zdravila takoj, ne potem, ko si Ze ves na tleh itd.«),

- DRS bi lahko naredilo ve¢ (»Ce bi dali vec za ¢lanarino, bi verjetno tudi vec dobili.«),

- vegja informiranost o tem, kaj je Ze na voljo (»Ceprav je res, da so nam na voljo stvari,
za katere mogoce niti ne vemo; vikend seminarji so dobra priloznost, da dobis na enem
mestu specialiste razlicnih branz, sicer pa drustvo ponuja tudi pravno svetovanje ...«),

- ustanovitev skupine za samopomoc,

- ve¢ mladih udelezencev (»Pogresam pa podmladek. Ocitno se mladi nocejo izpostavijati,
priznati, da imajo problem.«),

- v bolnisnicah prisotnost tudi drugih strokovnjakov (»... ne bi bilo slabo, da bi imeli v
bolnisnicah zaposlene se kaksne druge strokovnjake, s katerimi bi se lahko pogovoril o
bolezni, dobil mogoce kaj vec informacij, bi te obravnavali bolj kot ¢loveka, ne samo kot
Stevilko.«),

- ve¢ informacij (»Konkretne informacije bi morali dobiti skupaj z zdravljenjem.« »Torej

informacija, ki bi morala priti do pacienta, ne pacient do nje.«).
Informiranje o tem, kaks$ni prejemki in pravice vam pripadajo s strani drzave

Vse sogovornice so bolj slabo informirane o tem, kaks$ne pravice in prejemki jim pripadajo:
»Ne vem natancno, o tem sem bolj slabo poucena.«

»Priblizno poznam.«

»Dolocene pravice poznam, mislim pa, da ne vseh.«

»Mislim, da so informacije o pravicah dostopne, moras pa se sam angazirati.  nasprotnem
primeru bos ostal brez tistega, Kar ti pripada in to je narobe.«

»Ne vem, da bi mi pripadali kaksni prejemki od drzave.«

»Priblizno.«

»Priblizno.«

»Ne zavedam se, katere sluzbe vse so mi pravzaprav na razpolago.«
Tveganje zaradi bolezni in zdravil

Pri bolezni, kot je lupus, je prisotno tveganje ze zaradi same bolezni. Bolezen je
nepredvidljiva, ne da se napovedati, kako bo potekala, se razlikuje od posameznika do

posameznika. Prav tako imajo zdravila razli€en vpliv na posameznike.
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Vec sogovornic je kot tveganje navedlo tudi vecjo dovzetnost za infekcije:

»... sem zelo dovzetna za infekcije.«

»lzpostavljena sem na delovnem mestu kot trgovka, ker imam veliko stika z razlicnimi ljudmi
in se lahko hitro okuzim, zaradi slabe imunske odpornosti.«

»Velika moznost (in pogostost) okuzb na delovnem mestu.«

Tveganje predstavljajo tudi stranski uc¢inki zdravil:
»Tveganje zaradi jemanja zdravil v smislu stranskih ucinkov.«
»Tveganje se vecjih problemov z zdravjem zaradi izpostavljenosti zdravilom in stranskim

ucinkom. «

Dve sogovornici sta omenili tudi finan¢no tveganje:
»... vecje tudi moje financno tveganje.«

»Vecje financno tveganje zaradi manj predvidljive prihodnosti v zvezi z zdravjem.«

5. RAZPRAVA

Kaksno leto po postavitvi diagnoze sem v Cakalnici pri revmatologu nasla letak druStva
revmatikov. Na njem je bilo zapisano nekaj malega o lupusu in pa, da obstaja skupina za ljudi
z lupusom. Takoj sem se navdusSila nad idejo, da bi spoznala ljudi, ki se spopadajo z isto
boleznijo kot jaz, torej z istimi tezavami. Vedno sem bila mnenja, da se je o svojih tezavah
potrebno pogovarjati. In kdo je najboljsi poslusalec? Tisti, ki tudi sam prestaja nekaj
podobnega. Tako sem se odlocila, da se pridruzim skupini. Bila sem na nekaj sestankih in
tako tudi dobila idejo, da bi diplomsko nalogo pisala o lupusu. Tema se mi zdi zanimiva, ker
Se nisem zasledila, da bi kdo pisal o tem. Zanimiva je tako zame, za ¢lanice skupine kot tudi
za druge bralce. Zakaj bi pisala o ne¢em, o Cemer je bilo Ze nestetokrat pisano, ¢e lahko piSem

o ne¢em, §irsi javnosti Se nepoznanem.

Na zacetku sem se bala, da clanice skupine ne bodo pripravljene odgovarjati na moj
vprasalnik, saj je precej obsezen in vzame kar nekaj Casa, da ga resiS. Poleg tega veliko ljudi
ne mara govoriti o svojih boleznih. Sama sem z vpraSanji dregnila na boleCe mesto —
spominjanje na zacetke bolezni, na bolecino, spoprijemanje z boleznijo ... Na sreco s tem
nisem imela tezav, saj so bile ¢lanice skupine pripravljene sodelovati. Nekako nam ni uspelo,

da bi pogovore opravile v Zivo, saj bi nam to vzelo precej ve¢ Casa. Verjetno bi tezje dobila
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sodelujoce, Ce bi jih prosila, da si vzamejo dve uri ¢asa, da gremo Cez vprasalnik. Je pa res, da
bi na ta nacin dobila verjetno $e ve¢ podatkov, Se ve¢ vpogleda v njihovo zivljenje. Na koncu
smo se dogovorile, da mi na vprasanja odgovorijo preko elektronske poste. Tudi v raziskavi
sem na ve¢ mestih zasledila, da so sodelujoce veckrat omenile utrujenost in to, kako jih ovira
v vsakdanjem zivljenju, pri vsakdanjih opravilih. Potrebujejo ve¢ spanja, ve¢ pocitka, kar
pomeni, da je manj Casa za druge stvari. Vec jih je omenilo tudi, da zaradi tega njihovo

zivljenje ni veC tako aktivno kot pred boleznijo.

Namen diplomske naloge je bil predvsem predstaviti samo bolezen, prikazati zivljenjski svet
ljudi, ki se z njo borimo, ter ugotoviti, kaj bi lahko socialno delo naredilo na tem podro¢ju in
kaj bi se nasploh dalo narediti za boljSo kakovost ljudi s to boleznijo. S pomocjo raziskave
sem dobila vpogled v Zivljenjski svet Se Stirih Clanic iz skupine za lupus. Spoznala sem Se,
kako bolezen, ¢eprav je ista, drugace vpliva na vsakega posameznika, vsak pa se tudi drugace

spoprijema z njo.

Veckrat smo se na sestankih pogovarjale, kaj vse bi se dalo narediti, idej je veliko, nekako pa
nam nikoli ne uspe vsega uresnic€iti. V Ze tako natrpanem Zivljenju in pri jemanju vseh zdravil
(veliko jih ima stranski u¢inek utrujenost, tudi del bolezni je utrujenost) nekako zmanjka casa,
energije, da bi uresnicevale te ideje. Skupina je vzpostavljena, vendar pa ni veliko aktivna.
Clanic je kar nekaj, vendar se jih le malo redno udelezuje sestankov. Tukaj bi bilo dobro, da
bi se mogoce vkljucilo socialno delo v smislu organizacije skupine, dogodkov, izobraZevanj,
krepitve moci. NaSe ideje temeljijo predvsem na tem, da bi se druzba poucila o tej bolezni.
Rade pa bi tudi same prisle do ¢im ve¢ informacij o bolezni. Ve€ o idejah pa je zapisano pod

tocko predlogi.
5.1 Vloga socialnega dela

Ker je stroka socialnega dela specializirana za izvajanje pomoci, je (ne)moc¢ drugih osrednje
vprasanje njenih storitev. Posamezniki in cele skupine postanejo uporabniki socialnega dela,
ker sami ne morejo reSiti svojih tezav (Dragos, 2008: 36). Pri kroni¢ni bolezni, kot je SLE,
ve¢ina ljudi lahko skrbi zase in lahko resi svoje tezave, so pa posamezniki, ki bi na tem
podrocju potrebovali pomo¢. Mislim pa, da bi vecini na zacetku po postavitvi diagnoze prislo
Se kako prav, da bi se lahko z nekom pogovorili, dobili $e kaks$no razlago, zagotovilo, da bo
vse Se v redu, da se da tudi z boleznijo normalno, polno ziveti. Tukaj, na tem mestu bi

omenila, da bi mogoce lahko v raziskavi to temo bolj raziskala. Ni bilo veliko vprasanj, ki bi
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spraSevala o zacetkih bolezni, o Soku, ki pride po postavitvi diagnoze, o navajanju na nov
nacin zivljenja itd. Ve¢ sogovornic pravi, da je njihovo zdravstveno stanje nestanovitno,
bolezen je veCinoma v remisiji, se pa pojavljajo obCasne tezave. Vse imamo takrat na sreco
pomoc¢ bliznjih, ¢e pa njih ne bi bilo, bi potrebovale pomo¢ koga drugega. Bole¢ine pri lupusu
so lahko tako hude, da nisi sposoben skrbeti zase (osebna higiena, priprava obrokov, ostala
gospodinjska opravila). Takrat res potrebujes nekoga, ki ti pomaga, dokler se spet ne sestavis.
Vel sogovornic ugotavlja, da so bolj utrujene kot pred nastankom bolezni. Opazajo, da so
ovirane njihove gibalne sposobnosti, ne zmorejo vec toliko kot v€asih tudi v ¢asu remisije.
Ve¢ sogovornic ima veckrat zaradi bolezni tudi bolecine in morajo veckrat poseci po
protibolecinskih sredstvih, da so sploh sposobne za delo. To, da nisi sposoben poskrbeti sam
zase, te lahko precej potre. Poleg tega, kadar imas$ bolecine, nisi pri volji, da bi hodil v druzbo,
da imel aktivno Zivljenje in vecino Casa prezivi§ doma in upa$, da bodo bolecine ¢im pre;j
minile. Stranski uc¢inek ve¢ zdravil kot tudi bolezni same je utrujenost, kar pomeni, da zopet
potrebujes ve¢ pocitka, postori§ manj kot bi lahko. Pri kroni¢nih boleznih, ki trajajo vse
zivljenje, pride tudi do tak$nih in drugaénih odrekanj, v primeru lupusa na primer
neizpostavljanje soncu, nosecnost je lahko nevarna itd. Potrebne so stalne kontrole pri
zdravniku, ki znajo biti precej stresne, da ne bi omenili ¢akanja na izvide. Zelo pomemben
dejavnik, ki vpliva na kakovost zivljenja, so tudi zdravila in njihovi nezeleni uéinki. V
raziskavi sem se dotaknila te teme in ugotovila, da so stranski ucinki zdravil vidni predvsem
na zunanjem videzu, nekaj sogovornic pa ima zaradi njih tudi Ze druge teZave (pogoste
prebavne tezave, pogoste prehlade, okvara kostnega mozga, osteoporoza, slabost po zdravilih,
obcutljivost zelodca). Poleg tega vplivajo na vsakdanje pocutje na primer zaradi utrujenosti,
slabosti, glavobolov ... Stranski u¢inek je tudi slabSa odpornost, kar je lahko ovira pri ve¢
poklicih, saj smo vecinoma v stiku z drugimi ljudi. Bolniki s kroni¢nimi boleznimi se na
delovnem mestu lahko srecujejo s tak$nimi in druga¢nimi tezavami, zato je zelo pomembno,
da se naucimo prilagajati slabemu pocutju, da si znamo pomagati. Bolezen vpliva tudi na
odnose na delovnem mestu. Ena od sogovornic ima zaradi svojih zdravstvenih tezav slabe
odnose na delovnem mestu. S strani sodelavcev dobiva nerazumevanje, moti jih predvsem to,
da ima na racun bolezni kraj$i delovni ¢as. Na Zalost ima opravka z ljudmi, ki ne razumejo,
mogoce tudi ne poznajo bolezni dovolj dobro. Tukaj, na tem mestu bi poudarila zopet
pomembnost ozave$¢anja ljudi o bolezni. Mogoce, ¢e bi imela omenjena sogovornica
diagnozo rak, sodelavci ne bi bili tako nerazumevajoci. Pri revmati¢nih boleznih namreé
velikokrat pride do tega, da so bolniki imenovani za hipohondre, saj se jim vcasih ne vidi, da

je z njimi kaj narobe. Druga sogovornica je bila na delovhem mestu delezna pozitivne

78



stigmatizacije. Nekaj sogovornic pa je na delovnem mestu od sodelavcev dobilo razumevanje.

Odvisno je, s kaksnimi ljudmi imamo opravka.

Bolezen pa lahko predstavlja problem tudi pri iskanju zaposlitve: ali delodajalcu povedati za
bolezen ali rajsi zamolcati? Strah, da na zdravniSkem pregledu pred zaposlitvijo ugotovijo, da
zaradi bolezni nisi primeren za to delo. Ze tako je zdaj tezko dobiti zaposlitev, & imas
kroni¢no bolezen, pa je to Se otezeno. Ne moremo tega posploSevati na vse, vendar pa bi
verjetno vecina delodajalcev rajsi izbrala nekoga, ki je zdrav. Pri ¢loveku s kroni¢no boleznijo
nikoli ne ves, koliko bo odsoten zaradi bolniske, ¢e bo potrebno takSno in drugacno
prilagajanje na delovnem mestu zaradi njegove bolezni itd. Vecina anketiranih je dobila redno
zaposlitev Ze pred nastankom bolezni oziroma pred postavitvijo diagnoze, le ena Se nima

redne zaposlitve. Ta je izrazila zaskrbljenost glede tega.

Zanimivo je opazovati tudi to, kako bliznji, okolica in druzba sprejema bolezen. Bolezen,
sploh Ce je kroni¢na, vpliva na odnose z bliznjimi, saj so ob izbruhu bolezni prizadeti tudi oni.
Prav tako se morajo prilagoditi dolo¢enim spremembam, sploh ¢e Zivijo z osebo, ki je zbolela.
Dve sogovornici sta zapisali, da sta v ¢asu izbruha bolezni izgubili prijatelje. Do tega lahko
pride zaradi nerazumevanja bolezni, sprememb, ki jih ta prinese. Clovek po postavitvi taksne
diagnoze potrebuje Cas zase, da se sprijazni z nastalo situacijo in se privadi na spremembe.
Kdo lahko to vzame kot odmikanje in kot da se oseba z njim noce ve¢ druziti. Spet so tukaj
drugi, ki se jim mogoce ne da ukvarjati z nekom, ki je bolan. Dve sogovornici sta omenili, da
sta naleteli na negativno stigmatizacijo, ena pa je zapisala, da je okolica razumevajoca, ker se
na zunaj ne vidi, da bi bilo kaj narobe z njo. Dve sogovornici se ne pocutita stigmatizirani,
ostale pa so prisle v stik s stigmatizacijo (pozitivno in negativno). Ena sogovornica je omenila
tudi stigmatizacijo s strani druzbe. Res je, da ¢e se na zunaj ne vidi, da je ¢lovek bolan, da

ljudje manj stigmatizirajo.

Pri bolezni, kot je lupus, je prisotno tveganje ze zaradi same bolezni. Bolezen je
nepredvidljiva, ne da se napovedati, kako bo potekala, in se razlikuje od posameznika do
posameznika. Bolezen ima torej velik vpliv na ¢lovekovo Zivljenje, lahko ga oteZuje na vseh
podro¢jih. Poudarek je dan na lahko, saj smo mi tisti, ki lahko vplivamo na to, v kolik§ni meri
bomo dopustili, da bolezen vodi nase zivljenje. Seveda pa vse to vpliva na ¢lovekovo psihi¢no
pocutje. Vecina sogovornic pravi, da bolezen vpliva na njihovo psihi¢no pocutje. Ena je celo
izpostavila, da si zeli kakSne pomo¢i na tem podroc¢ju. Tukaj vidim potrebo po pomoci s strani

sogovornic, ki bi jo lahko zadovoljilo socialno delo. S pogovorom se da namre¢ veliko resiti.
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Socialna delavka/delavec je lahko oseba, ki bolniku in njegovim bliznjim zagotovi varen
prostor za pogovor in jih povabi v raziskovanje lastnih strahov glede bolezni, zivljenja S
kroni¢no boleznijo, sprememb v Zivljenju zaradi bolezni. Socialna delavka/delavec mora tako
bolniku kot tudi njegovim bliznjim razloziti, da za nastanek bolezni ni nihce kriv in da se da
tudi s kroni¢no boleznijo ziveti povsem normalno. Seveda pride do dolo¢enih sprememb,
vendar se nanje lahko navadimo in jih sprejmemo ter na ta nacin zivimo polno zivljenje, kot
pred boleznijo. To, da se moramo spopadati z boleznijo, ne pomeni, da bomo Ziveli manj
kakovostno Zivljenje. Nekateri Sele po izkuSnji bolezni zares zazivijo, saj takrat vidijo, kaj je v
Zivljenju zares pomembno in se tem stvarem posvetijo. Bolezen lahko ¢loveka tudi okrepi in
mu obrne pogled na stvari. Potrebno je znati potegniti dobro iz Se tako tezke situacije. S
pozitivnostjo se lahko dale¢ pride. Je pa na zalost Se vedno veliko ljudi, ki bi potrebovali
nekoga, ki bi jim pomagal priti do vseh teh ugotovitev. In zakaj ne bi bil to socialni

delavec/delavka?

Iz svoje izku$nje lahko povem, da bi na zacetku, ko sem dobila diagnozo, potrebovala koga,
ki bi mi odprl o¢i in s komer bi se lahko pogovorila o svojih teZzavah, strahovih, nekoga, Ki bi
me usmeril v bolj pozitivno razmisljanje. Tega nisem bila delezna, prav tako ne poznam
nikogar, ki bi mu bila ta storitev ponujena. Mogoce ne bi bilo slabo, da tisti ¢as, ko si v
bolnisnici, ko se ti ves svet obrne na glavo, da bi imel tam na voljo nekoga, ki bi ti bil
pripravljen pomagati. Zdravniki ti pomagajo le pri lajSanju fizi¢ne bolecine, dajo ti nekaj
malega informacij o bolezni, to pa je to. Tudi ni njihova naloga, da se ukvarjajo s psiho
bolnikov. Tukaj bi v akcijo lahko stopilo socialno delo. Poleg tega bi lahko delovalo tudi pri
posredovanju informacij glede bolezni same, ¢eprav naj bi bila to bolj naloga zdravnikov. Vse
sogovornice so bolj slabo informirane o tem, kaks$ne pravice in prejemki s strani drzave jim
pripadajo. Tudi tukaj bi lahko nastopilo socialno delo v smislu informiranja bolnikov.
Socialni delavci imajo na vseh podro¢jih prakse pomembno vlogo povezovanja ljudi z
obstoje¢imi viri, kar pomeni, da ni dovolj, da poznajo samo ozje podrocje dela, temvec
morajo imeti tudi dovolj znanja o znacilnostih drugih podroc¢ij (MiloSevi¢ Arnold, Postrak,
2003: 114). Socialno delo je na podro¢ju zdravstva sekundarna disciplina, kar pomeni, da
zagotavlja podporne storitve primarni skupini. Socialne storitve se v bolni$nici opravljajo na
predlog zdravnikov, ki delajo z bolniki, kar pomeni, da je delo socialnih delavcev prilagojeno
raznolikemu delu zdravnikov, tako da je dobro strokovno delo lahko otezeno ali celo
onemogoceno (Milosevi¢ Arnold, Postrak, 2002: 95). Tukaj bi bile potrebne spremembe, saj

bi socialno delo na tem podrocju lahko veliko naredilo. Bolniki pri urejanju svoje bolezni
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skoraj ne naletijo na sreCanje s socialno delavko ali delavcem, pa bi jim prav njihovo znanje
in povezanost z razliénimi skupnostnimi sluzbami lahko precej olajsala urejanje tezav v

vsakdanjem zivljenju.

Ker socialni delavec ne izvaja direktne medicinske pomoci, lahko pomaga pacientu in druzini
pri sprejemanju diagnoze in prilagajanju zivljenjskega sloga na nacin zdravljenja (Beder,
2006: 29). Socialni delavec lahko aktivira vire mo¢i in tako olaj$a Zivljenje bolnika. Ves Cas
omogoca bolniku najve¢jo mero neodvisnosti in samostojnega odlocanja. Predvsem na
zaCetku zdravljenja je lahko bolnik zbegan glede strokovne medicinske terminologije, pomena
diagnoze in nacina zdravljenja. Socialni delavec/delavka v zdravstvenih ustanovah lahko
deluje kot posrednik med pacientom, druzino in zdravstvenim osebjem. Potrebno je, da se ne
osredoto¢amo samo na negativne vidike bolezni in tezave, ki jih povzroca, temve¢ gledamo
na stvari tudi s pozitivne strani in i§¢emo pozitivno. Kroni¢na bolezen lahko povzroéi, da
Zivljenje v druzini bolnika zastane. Oseba z boleznijo in ¢lani druZine prenehajo Ziveti aktivno
in se osredotoc€ijo izkljuéno na bolezen. Tukaj lahko nastopi socialni delavec in jih podpre, da
nadaljujejo z aktivnostmi, ki jih razveseljujejo in ohranjajo socialno mrezo. Vloga socialnega
delavca je, da skupaj z uporabnikom veca njegovo moc, njegove zmoznosti ravnanja S
tezavami in mu pomaga k ve€ji samostojnosti reSevanja tezav. Odnos med socialnim
delavcem in uporabnikom je partnerski in temelji na soodgovornosti za potek in izid
delovnega odnosa. Uporabnik je ekspert za svoje zivljenje, zato ga podpremo in skupaj z njim

poiScemo resitve, ki mu ustrezajo.

Pri tem je potrebno upostevati vse elemente delovnega odnosa (Cagdinovi¢ Vogrinéié, 2006):
- dogovor o sodelovanju,
- instrumentalna definicija problema in soustvarjanje resitev,

- 0sebno vodenje.

Pomembno je, da se v praksi posluzujemo e stirih sodobnih konceptov v socialnem delu:
- perspektiva moci,

- etika udeleZenosti,

- Zhanje za ravnanje,

- ravnanje s sedanjostjo ali koncept soprisotnosti.

1. Dogovor o sodelovanju je uvodni ritual, ki omogoci vzpostavljanje delovnega odnosa. Je

pristanek na sodelovanje tu in zdaj, o ¢asu, ki ga imamo na voljo in pogovoru o tem, kako
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bomo delali. Socialni delavec opise svojo vlogo in vlogo vseh udeleZenih v problemu.
Njegova naloga je, da vzpostavi varen prostor za delo.

2. Instrumentalna definicija problema je tista definicija, ki jo uporabnik tvori sam, torej
njegova definicija problema. Socialni delavec in uporabnik nato skupaj soustvarjata
resitve.

3. Osebno vodenje. Delovni odnos je tudi osebni odnos, socialni delavec se odziva osebno,
podeli svoje izku$nje, ki odpirajo alternativen pogled na mozne resitve.

4. Etika udelezenosti. V procesu pomoci nihée ni objektivni opazovalec, poudarek je na
sodelovanju. Strokovnjak odstopi od moci, da poseduje resnice in resitve. To nadomesti
skupno iskanje, raziskovanje.

5. Krepitev moci. Socialno delo, ki temelji na nacelu krepitve moci, je usmerjeno v podporo
uporabnika, da pridobi kontrolo in vpliv nad svojim Zivljenjem. To se lahko doseze tako,
da se mobilizira mo¢ uporabnikov (talente, znanja, sposobnosti, vire), podporo, njihova
prizadevanja, da dosezejo svoje cilje in vizije. Tako bodo uporabniki izboljsali svojo
kakovost Zivljenja, ki bo v skladu z njihovimi predstavami o kakovosti Zivljenja. Recept
je preprost, kljub temu pa zahteva trdo delo.

6. Ravnanje s sedanjostjo. V delovnem odnosu se usmerimo na sedanjost, saj moramo v
sedanjosti priti do resitev.

7. Znanje za ravnanje. Socialni delavec mora imeti znanje za ravnanje. Mora znati
vzpostaviti in vzdrzevati delovni odnos in kontekst socialno-delavskega razgovora. Poleg
tega mora svoje strokovno znanje podeliti z uporabniki v procesu soustvarjanja in
omogociti prevajanje v osebni ali lokalni jezik in nazaj v jezik stroke. Uporabniku

pojasnimo koncepte, katerih se posluzujemo.

Kot metodo socialnega dela se mi zdi zelo pomembno poudariti krepitev moci. Ko jo
izvajamo, oseba pridobiva obcutek, da je ¢edalje bolj sposobna odloc¢ati o svojem Zivljenju in
te odlocitve uresniCevati v praksi. Z opolnomocenjem krepimo tisto pot in odlocitve, ki jih je
oseba naredila zase, ter ji pomagamo spoznavati in razumeti druzbene in osebne ovire v
njenem Zivljenju. Z opolnomocenjem krepimo obcutke samozavesti, spodbujamo osebo, da
uporablja vzvode moci in delujemo tako, da pride do premika moci. Mo¢ ni le na strani
strokovnjaka, temve¢ tudi na strani uporabnika, uporabnice. Pridobljeno mo¢ lahko oseba
uporablja zase, za podporo drugim uporabnikom in za socialno akcijo (ZavirSek, Zorn,

Videmsek, 2002: 60).
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Uporabnik se je v stoletnem razvoju socialnega dela postopoma emancipiral, socialni delavec
pa mora biti vedno bolj usposobljen za posluSanje, razumevanje in uposStevanje njegove
stvarnosti in za to, da mu pomaga najti nov smisel in nove resitve. Socialni delavec se torej
odpoveduje statusu strokovnjaka, poleg tega pa mora biti tudi vedno bolj kreativen (MiloSevié¢
Arnold, Postrak, 2003: 143).

5.2 DrusStva, skupine za samopomo¢

Clovek s kroni¢no boleznijo mora ponovno najti smisel Zivljenja, spremeniti nadin Zivljenja.
Pridobiti mora nove interese in prevrednotiti poglede, kar pa v druzbi, ki jo obvladuje
vrednota zdravja, ni lahko. Smo v ¢asih, ko je zdravje postalo zelo pomembna vrednota,
povsod se govori in pise o zdravem na¢inu Zivljenja. Cedalje ve¢ ljudi se tudi posluzuje
zdravega nacina Zzivljenja, nekateri gredo Ze do tak$nih ekstremov, da postanejo zasvojeni z
vadbo, z zdravim nacinom zivljenja. Zaradi vsega tega se je Se toliko tezje sprijazniti z
boleznijo, Se posebej kroni¢no. Bolezen lahko povzroc¢i obcutek drugacnosti, nepopolnosti,
kar lahko vodi v obCutek prikrajSanosti, osamitve in izolacijo. Pri tem lahko bolniku
pomagajo njegovi bliznji. V raziskavi sem videla, da imamo vse podporo bliZnjih. Obstajajo
pa tudi ljudi, ki nimajo te sreCe. V tem primeru pa tudi drugace lahko bolniku pomagajo
razlicna drustva, skupine za samopomoc¢, kjer spozna ljudi, ki tudi sami prezivljajo nekaj
podobnega. Pogovori s taksnimi ljudmi lahko dajo posamezniku obc¢utek, da ni sam, ob¢utek

»da smo vsi v istem ¢olnu«.

S sogovornicami smo ugotovile, da bi nam skupina za samopomoc prav prisla. Kljub temu, da
imamo podporo bliznjih, bi bilo dobro svojo izku$njo bolezni, tezave, ki se pojavijo zaradi
nje, deliti $e s kom drugim in si na ta na¢in pomagati med seboj. Ramovs o tem zapise, da se
v drustvih in skupinah za samopomoc, kjer ¢lani v pogovoru z drugimi reSujejo Svoje stiske in
tezave, kazeta dva socialna zgiba: samopomoc in solidarnost. Ko ¢lovek v skupini posluSa
izkuSnje drugih o njihovih tezavah in o tem, kako jih reSujejo, se mu sestavlja slika o
njegovem lastnem problemu. Solidarnost je prisotna v delitvi stiske z drugimi ljudmi, ki so v
podobni situaciji. Clovek, ki glasno pripoveduje svojo izku$njo problema, to dela zaradi sebe
— kot samopomo¢, obenem pa je to tudi solidarnost do drugih, ki imajo v njegovi zgodbi

vzvratno ogledalo za svoje teZave in bolne obrambne mehanizme (Ramovs, 2003: 395).
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Tudi v nasem primeru lahko pritrdimo prednostim, ki jih prinasajo skupine za samopomoc,
kot jih razvrsti Ramovs. Pravi, da so vzroki za pojavljanje in razvoj organizacij za
samopomoc Stevilni, glavni pa so:

- socialne stiske ljudi,

- vse vecja administrativna togost zdravstva, socialnega varstva in drugih strok, ki delajo
za ljudi in z ljudmi, ter njihovo neosebno obravnavanje ljudi zgolj s svojega ozkega
vidika, brez povezave s celoto Clovekovega Zivljenja in dozivljanja,

- individualizacija ljudi, ki gre skupaj z viSanjem izobrazbene ravni in zmoznosti za
samostojno delovanje,

- stopnjevanje in ¢edalje vec¢ja diferencialnost potreb, ki jih Cutijo ljudje, zlasti v prostem
Casu,

- vecanje prostega ¢asa ob skrajSevanju delavnika.

Zaradi vseh teh dejavnikov postajajo skupine za samopomo¢ odlicno komplementarno
dopolnilo strokovnemu delu in javni druzbeni organiziranosti pri zadovoljevanju ¢lovekovih

potreb in reSevanju tezav in stisk (Ramovs, 2003: 381).

Najpomembnejse funkcije samopomoci so: Custvena opora, prisotnost vzornikov, skupna
ideologija, dostopnost ustreznih informacij, izmenjava izkuSenj o nacinih spoprijemanja s
skupnim problemom, moznost pomagati drugim, druZenje, obcutek lastnega nadzora in

obvladovanja (Lamovec, 1995: 230).

S sogovornicami se sicer dobivamo na sreanjih v okviru Drustva revmatikov Slovenije,

vendar pa ti sestanki niso strukturirani v smislu skupine za samopomo¢. Tam se pogovarjamo

0 temah, povezanih z lupusom, nasih tezavah, izmenjavamo si izku$nje ipd. Dobro je biti v

stiku z ljudmi, ki imajo podobne tezave, saj prav od njih lahko dobis§ veliko koristnih

nasvetov, sploh pri bolezni, o kateri se Se ne ve veliko. Ve¢ sogovornic je zapisalo, da so jim

ti sestanki in nasploh drustvo revmatikov v pomo¢. Drustvo ponuja ve¢ razli¢nih dejavnosti,

in sicer:

- program rehabilitacije in ohranjanja psihofizicnega zdravja: strokovno vodena
telovadba v telovadnicah in bazenih s toplo vodo,

- izobraZevanje in usposabljanje odraslih revmatikov in njihovih druzin: vikend
seminarji,

- program izobraZevanja in usposabljanja otrok in mladostnikov ter njihovih starSev

v obliki seminarja,
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- program svetovanja za neodvisno zivljenje invalidov,
- osebna asistenca,

- informativna dejavnost,

- $portno rekreativna dejavnost, pohodnistvo,

- kultura (http://www.revmatiki.si/?page_id=147).

Programi so namenjeni vsem revmatikov z vnetno revmatsko boleznijo. Ni slabo vedeti tudi
kaj o sorodnih revmati¢nih boleznih, vendar pa bi bilo vseeno dobro, da bi bila kaksna
predavanja, izobrazevanja namenjena samo ljudem z lupusom, da bi se osredotocili samo na
to bolezen. Za zdaj v Sloveniji $e ni veliko ljudi s to boleznijo, zato tudi ni veliko ljudi
v¢lanjenih v drustvo. Lahko bi se zaceli zgledovati po Ameri¢anih, ki se res trudijo pomagati
ljudem z lupusom. V sklopu LFA (Lupus Foundation of America) organizirajo pohode,
izobraZevanja, vabijo strokovnjake, da sodelujejo z njimi in bolnikom odgovarjajo na
vprasanja itd. Njihov namen je ozave$Canje druzbe o tej bolezni, zbiranje donacij za
raziskovanje bolezni, pomo¢ in podpora ljudem, ki se borijo z lupusom. Vzpostavili so
spletno stran z veliko uporabnimi informacijami, poleg tega pa lahko ljudje pridejo preko

spleta v stik z razli¢nimi strokovnjaki, prav tako pa tudi z ostalimi bolniki.

Poleg tega si ¢lovek lahko pomaga tudi sam. Sogovornice si na primer pomagajo s pozitivnim
razmisljanjem, rekreacijo, spro$¢anjem, pravilno prehrano, ve¢ pocitka, pogovorom z
bliznjimi in knjigami za samopomo¢. Najve¢ zase lahko naredimo sami, virov pomoci je

veliko, samo poiskati jih je potrebno in aktivno iskati resitve svojih problemov.

5.3 Zdravstveno varstvo

V svetu obstajajo zelo razli¢ni sistemi zdravstvenega varstva in zdravstvenega zavarovanja.
Gre za odprte, s tradicijo, kulturo, vrednotami in politiénimi posebnostmi zaznamovane
ureditve enega izmed najbolj obcutljivih in pomembnih sestavin ¢lovekovega Zivljenja —
zdravja (Stepan, 1999: 10). Zdravje je univerzalna vrednota in ¢lovekova pravica.
Zdravstveno varstvo so vse dejavnosti, s katerimi se §Citi in ohranja zdravje posameznikov v
druzbi. Po Kebru so elementi zdravstvenega varstva (Keber, 2003: 18):

- uporabniki zdravstvenega varstva (zavarovanci, samoplacniki),

- dobrine zdravstvenega varstva (storitve in izdelki),

- organizacije zdravstvenega varstva (izvajalci zdravstvenega varstva in organizacije

zdravstvenega zavarovanja),
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- drzava (z neposrednim posegom v upravljanje organizacij in ukrepi reguliranja).

»Osnovno izhodis¢e socialnega modela zdravstvenega varstva je, da zdravje ni obi¢ajno trzno
blago, temve¢ javna dobrina. Dostop do ustreznega zdravstvenega varstva je ena izmed
drzavljanskih pravic, ki jo je potrebno omogociti vsem, ne glede na njihovo zdravstveno,

socialno in ekonomsko stanje.« (Keber, 2003: 18).

Medicinska znanost in tehnologija napredujeta, prav tako ozavescenost ljudi. Zaradi tega se
pojavlja povecano povprasevanje po novih zdravstvenih pravicah in po njihovi dostopnosti in
kakovosti. Razkorak med razpolozljivimi moznostmi zdravstvenega sistema in pri¢akovanji
prebivalstva povzroca slabo voljo in zaskrbljenost na obeh straneh. Ljudje imamo glede
kakovosti zdravstvene oskrbe cedalje vecja pricakovanja in zahteve. Zaradi hitrega tempa
Zivljenja, nezdrave prehrane in stresa se pojavlja ¢edalje ve¢ novih bolezni, ki niso raziskane
in se o njih, niti o njihovem zdravljenju ne ve veliko. Seveda, da si nekdo, ki ima taksno
bolezen, Zeli ¢im vec¢ informacij, novih zdravil, ki bi mu pomagala. Grozen ob¢utek je, ko ves,
da obstaja zdravilo, ki naj bi imelo manj stranskih u¢inkov in ve¢ pozitivnih u¢inkov, in ti
zdravniki niti ne znajo povedati kdaj, ¢e sploh bo to prislo k nam. V naSem zdravstvenem
sistemu bi bile potrebne spremembe, kar se je pokazalo tudi v raziskavi. Pri§la sem sicer do
rezultata, da je ve¢ sogovornic naceloma zadovoljnih z zdravstvenimi storitvami. Vendar pa
sem pri nadaljnjih vprasanjih prisla do ugotovitev, da dve sogovornici ne zaupata zdravnikom
oziroma, da v€asih dvomita v njihove odlocitve. Izpostavila so se tudi dejstva, da v naSem
zdravstvenem sistemu primanjkuje ¢asa za ukvarjanje s pacienti, da pacienti od zdravnikov ne
dobijo dovolj informacij, da si morajo informacije glede bolezni, kot tudi glede zdravil
veckrat priskrbeti sami, dolge ¢akalne vrste. Ve¢ sogovornic je nakazalo, da so negotove
glede prihodnosti. To pa ze zaradi tega, ker je bolezen nepredvidljiva, poleg tega pa Se zaradi
nezadostnih informacij in zdravstvenega sistema takega, kot je.

Zaradi tega Cedalje vec ljudi posega po alternativnih moznostih. Vse sogovornice so Ze iskale
pomo¢ v alternativni medicini, nekatere pa se teh metod Se sedaj posluzujejo kot
komplementarno zdravljenje. Vsak bi se rad resil zdravil, ki imajo veliko negativnih ucinkov,
prav tako bi bil vsak rad zdrav. Nekatera od teh zdravljenj so lahko uspesna bodisi zaradi
tega, ker res delujejo, bodisi zaradi tega, ker ¢lovek toliko verjame v to, da mu bo pomagalo.
Je pa na Zalost po svetu tudi veliko prevarantov, ki nesreco in bolezen ljudi izkoris¢ajo za
svoje bogatenje. Cloveka, ki trpi za boleznijo 0ziroma se vsakodnevno sooca z boleéino, se da

kaj hitro prepricati v kakr$no koli zdravljenje, da bi le pomagalo.
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Zdi se mi, da je bila raziskava uspesna, saj je lahko uporabna za drustvo revmatikov v smislu
prikaza zivljenja z lupusom. Nasle smo kar precej predlogov, kako bi lahko izboljsale
kakovost zivljenja ljudi z lupusom za samo delovanje naSe skupine. Poleg tega sem z njo

prikazala, kako bi socialno delo lahko bolj aktivno delovalo v tej smeri.

6. SKLEP

6.1 Ocena zdravja

Pri vecini sogovornic je zdravstveno stanje nestanovitno. Bolezen je ve¢inoma v remisiji, se
pa pojavljajo obcasne teZave. Opazajo, da so bolj utrujene kot pred nastankom bolezni.
Opazajo, da so ovirane njihove gibalne sposobnosti, ne zmorejo ve¢ toliko kot v¢asih. Vec
sogovornic je omenilo, da imajo zaradi bolezni bole¢ine. Veckrat uporabljajo protibole¢inska

sredstva, da so sposobne za delo.
6.2 Vpliv bolezni na psihi¢no podrocje

Vecina sogovornic pravi, da bolezen vpliva na njihovo psihi¢no pocutje, kar se dogaja

predvsem, kadar pride do nezmoznosti opravljanja vsakdanjih stvari.
6.3 Samopomoc¢, pomoc¢

Vecina sogovornic je pomoc iskala v alternativni medicini. Ve¢ sogovornic je za odpravo
bole¢ine poseglo po protibolecinskih zdravilih, mazilih in drugih na¢inih (nasveti drugih
ljudi). Sogovornice si pomagajo tudi s pozitivnim razmisljanjem, rekreacijo, spro$¢anjem,
pravilno prehrano in ve¢ pocitka. Veliko jim pomeni tudi pomo¢ bliznjih, pogovor z bliznjimi.
Vec sogovornicam je v pomo¢ tudi drustvo revmatikov. Dve sogovornici sta pomo¢ iskali v

knjigah za samopomoc. Vec¢ sogovornic si pomaga S prilagajanjem nezmoZznosti.
6.4 Vpliv bolezni na vsakdanje Zivljenje

Vse sogovornice so omenile, da so zaradi bolezni in zdravil utrujene. Ta utrujenost je tako
huda, da vpliva na vsakdanje Zivljenje. To reSujejo s popoldanskim pocitkom in s tem, da ve¢

spijo. Ker potrebujejo ve¢ ¢asa za pocitek, je njihovo Zivljenje manj aktivno kot pred
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boleznijo. Ne samo v smislu, da imajo manj aktivnosti in ne zmorejo ve¢ toliko kot vcasih,
temve¢ tudi fiziéno manj aktivno, saj jih pri tem ovirajo bolecine. Pri vseh sogovornicah je
prislo obdobje, ko so imele hujSe tezave pri opravljanju vsakodnevnih opravil. To je bilo
vecinoma v Casu zagona bolezni. Takrat so bile vse odvisne od pomoc¢i drugih. Bolezen ima
na vsakdanje zivljenje velik vpliv tudi zaradi vseh odrekanj, ki pridejo skupaj z boleznijo in
jemanjem zdravil. Vse sogovornice so nastele ve¢ stvari, katerim se morajo odrekati. Tukaj,
na tej tocki, se mi je pokazalo kot najveéja in najveckrat omenjena ovira in odrekanje,
neizpostavljanje soncu. Pozneje pri sklopu Odrekanja, ovire zaradi bolezni, zdravil so se mi
pokazale Se druge ovire. Dve sogovornici sta omenili pogoste obiske zdravnika, kar tudi

vpliva na vsakdanje zivljenje.
6.5 ReSevanje vsakodnevnih tezav

Vse sogovornice so v Casu izbruha bolezni potrebovale pomo¢ drugih pri vsakdanjih
opravilih. Nekatere tudi takrat, ko je bolezen v remisiji, potrebujejo pomo¢ pri doloc¢enih

opravilih.
6.6 Zadovoljstvo z zdravstvenimi storitvami

Vecina sogovornic je na¢eloma zadovoljnih z zdravstvenimi storitvami. Dve sogovornici sta s
svojo izjavo nakazali, da ne zaupata zdravnikom oziroma, da v¢asih dvomita v njihove
odlocitve. Sogovornice so izpostavile tudi pomanjkanje Casa za ukvarjanje s pacienti,
nezadovoljstvo v smislu ¢akanja, da prideS na vrsto, premalo informacij, da si mora$

informacije glede bolezni kot tudi glede zdravil veckrat priskrbeti sam.
6.7 Zadovoljstvo s storitvami specialista, osebnega zdravnika, drugimi storitvami

Vecina sogovornic je mnenja, da od specialista ne dobijo dovolj informacij, so pa zadovoljne
z dostopnostjo specialista. Pri tej tocki se je pokazalo tudi, da je sogovornica zadovoljna s

storitvami osebnega zdravnika, ena pa je nezadovoljna s storitvami ZZZS.
6.8 Vpliv zdravil in njihovih stranskih u¢inkov na kakovost Zivljenja

Vecina sogovornic zdravila prenasa kar dobro. Stranski uc€inki zdravil so vidni predvsem na
zunanjem videzu, zaradi njih pa lahko pride tudi do dodatnih teZzav. Sogovornice so omenile

pogoste prebavne tezave, pogoste prehlade, okvare kostnega mozga, osteoporoza, slabost po
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zdravilih in obcutljivost zelodca. Ena sogovornica se zaveda tudi pozitivnih u¢inkov zdravil.

Vec jih je omenilo vecjo dovzetnost za infekcije.
6.9 Informiranost o zdravstvenem stanju in zdravilih

Vec¢ sogovornic je mnenja, da ne dobijo dovolj jasnih informacij glede bolezni, prav tako

glede zdravljenja, bi pa to potrebovale.
6.10 Negotovost glede prihodnosti

Vec sogovornic je nakazalo, da $e ni podatkov o tem, kaj vse skoduje, ¢esa ne bi smele. Prav

tako so negotove glede prihodnosti, saj je bolezen nepredvidljiva.
6.11 Odrekanja, ovire zaradi bolezni ali zdravil

Glede odrekanja zaradi bolezni ali zdravil je ve¢ sogovornic omenilo, da se morajo poleti
izogibati soncu, bolezen pa jih ovira tudi pri vsakdanjih opravilih. Ve¢ sogovornic se je
odreklo stvarem, ki jih Zelijo poceti (otroku, potovanjem, kolesarjenju,...), dve sta se morali
odreci tudi dolo¢enim oblacilom, obutvi, ena sogovornica pa se je odrekla svojim ambicijam

zaradi bolezni.

6.12 Podpora bliznjih

Vse sogovornice imajo podporo bliznjih.
6.13 Vpliv bolezni na odnose z drugimi

Ena od sogovornic ima zaradi svojih zdravstvenih tezav slabe odnose na delovnem mestu. S
strani sodelavcev dobiva nerazumevanje. Druga sogovornica je bila na delovnem mestu
delezna pozitivne stigmatizacije, ostale sogovornice pa so bile na delovnem mestu od
sodelavcev delezne razumevanja. Dve sogovornici sta v Casu izbruha bolezni izgubili
prijatelje. Ve¢ sogovornic je naletelo na nerazumevanje s strani drugih. Vse sogovornice so
zapisale, da jim bliZnji stojijo ob strani, ve€ pa jih je zapisalo tudi, da je bolezen zelo vplivala
na bliznje. Dve sogovornici pa sta omenili, da sta naleteli na negativno stigmatizacijo.
Sogovornica je zapisala, da je okolica razumevajoca, ker se na zunaj ne vidi, da bi bilo kaj

narobe.
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6.14 Odnos do bolezni

Ena sogovornica je na tem mestu zapisala, da je bolezen sprejela, druga pa je tu omenila

razumevanje s strani nadrejenih in sodelavcev.
6.15 Ovire na delovnem mestu zaradi bolezni

Bolniki s kroni¢nimi boleznimi se na delovnem mestu lahko srecujejo s takSnimi in
drugacnimi tezavami. Vecina sogovornic pravi, da morajo delo prilagajati slabSemu pocutju.
Povsem varnega zdravila, brez nezelenih ucinkov ne poznamo. Vse sogovornice jemljejo
zdravila. Po navadi so stranski uc¢inki zdravil utrujenost, slabost, glavobol ... prav tako pa tudi

slabsa odpornost. To je lahko ovira pri veliko poklicih.
6.16 Ovire pri iskanju zaposlitve

Vecina anketiranih je dobila redno zaposlitev Ze pred nastankom bolezni oziroma pred
postavitvijo diagnoze, le ena pa Se nima redne zaposlitve. Ta je izrazila zaskrbljenost glede

bolezni in zaposlitve.
6.17 Stigmatizacija in kako vas vidijo drugi

Dve sogovornici se ne pocutita stigmatizirani, ostale pa so priSle v stik s stigmatizacijo
(pozitivno in negativno). Ena sogovornica je omenila tudi stigmatizacijo s strani druzbe.
Sogovornicam se na zunaj ne vidi, da bi bilo kaj narobe z njimi, da so bolne. Dve sogovornici

sta naleteli na nerazumevanje zaradi bolezni.

6.18 Spremembe po postavitvi diagnoze

Sogovornici se je spremenil pogled na Zivljenje, spremenile so se njene prioritete.
6.19 Kaj bi potrebovale za boljso kakovost Zivljenja

Psiholosko pomoc¢, ve¢ zdravja, remisije, ve¢ Casa za pocitek, ve¢ energije in krajsi delovni

¢as.
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6.20 Odnos druzbe do te problematike

Vec sogovornic pravi, da se druzba premalo ukvarja s to problematiko. Po njihovem mnenju
je lupus nepoznana bolezen in bi bilo dobro, da bi se javnost bolj ozavescalo, kaj pomeni

imeti in Ziveti s to boleznijo.

6.21 Informiranje o tem, kaks$ni prejemki in pravice vam pripadajo s strani

drzave
Vse sogovornice so bolj slabo informirane o tem, kak$ne pravice in prejemki jim pripadajo.
6.22 Tveganje zaradi bolezni in zdravil

Pri bolezni, kot je lupus, je prisotno tveganje ze zaradi same bolezni. Bolezen je
nepredvidljiva, ne da se napovedati, kako bo potekala, in se razlikuje od posameznika do
posameznika. Prav tako imajo zdravila razli¢en vpliv na posameznike. Pojavi se lahko tudi

finan¢no tveganje zaradi nezmoznosti opravljanja dela.

7. PREDLOGI

- Clanice skupine za lupus bi bile lahko bolj aktivne v smislu udeleZevanja sestankov v
ve€jem Stevilu, organiziranje razli¢nih predavanj, ve€ja organiziranost sestankov (da se
vsakokrat govori o kaksni temi), ve¢ pohodov (poleg tega tudi udelezevanje v ve¢jem
Stevilu), organizacija obiska razli¢nih strokovnjakov itd.

- Vec€ predavanj. To sem omenila ze pri prejSnji tocki in se mi zdi zelo pomembno. Vec
predavanj pomeni ve¢ znanja in ve¢ informacij. Ce smo dobro opremljeni z znanjem,
lahko bolezni boljse kljubujemo. Recimo, ¢e smo pouceni o tem, ¢esa ne smemo, tega ne
bomo poceli. Dobro je, da prepoznamo stranske ucinke zdravil, da vemo, kdaj do
zdravnika. Pomembno je tudi, da vemo, kaj naj bi pomagalo pri bolezni (pravilna
prehrana, jemanje kak$nih prehranskih dopolnil ...). Informacij s strani zdravnikov nismo
delezni v tolikSni meri, v kolik$ni bi jih potrebovali, tako da je na nas samih, da se
izobrazujemo. Knjig in prirocnikov v slovenscini je malo, medtem ko so v ZDA na tem
podrocju bolj produktivni, saj obstaja veliko tak$nih in drugaénih priro¢nikov in knjig. V

sklopu drustva bi tako lahko nekaj ¢tiva narocili tudi preko spleta. Lahko bi tudi pri nas
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izdali kakSen priro¢nik, namenjen prav ljudem z lupusom. Obstaja sicer priro¢nik za
revmatike, vendar je tam vse zapisano bolj na splo$no za vse revmati¢ne bolezni. V tem
priro¢niku bi lahko ljudje podelili svojo zgodbo in bi s tem pripomogli k ozavescenosti in
razumevanju te tematike.

Spremembe v sistemu. Pri nas, v Sloveniji primanjkuje revmatologov in s tem casa za
paciente. V veliki vecini smo obravnavani kot Stevilke in po hitrem postopku odstranjeni
iz ordinacije. Veckrat tudi ni Casa za vprasanja, ki se porajajo, ne ve$ pa potem, koga
vprasati. Velikokrat so akalne vrste za razli¢ne specialiste zelo dolge. Cisto za primer
naj naveden, da je cakalna doba za obravnavo v revmatoloSki ambulanti 320 dni
(http://www4 .kclj.si/admin/dokumenti/000000fe-00000465-%C4 %8Cakalne_dobe_-
_31.5.2012.pdf).

DRS bi lahko naredilo ve¢ (»Ce bi dali vec za clanarino, bi verjetno tudi ve¢ dobili.«)
sklopu drustva revmatikov so organizirani razni pohodi, srecanja, vikend seminarji,
ekskurzije. Tukaj ni toliko poudarka na tem, kaj bi drustvo lahko naredilo, pa¢ pa bolj na
tem, da bi same Clanice skupine za lupus postale bolj aktivne. Drustvo je namenjeno
vsem revmatikom s sklepno revmatsko boleznijo, tako da je usmerjeno bolj na splosno.
Mogoce bi lahko tudi seminarje in izobrazevanja organiziralo bolj za dolo¢eno bolezen.
Problem pa bi tukaj znal biti v tem, da ne bi bilo dovolj udelezencev. Na sestankih
skupine za lupus nas je po navadi samo od 5 do 6. Se vedno je veliko ljudi, ki o svoji
bolezni ne Zelijo govoriti, ne Zelijo tega dela svojega zivljenja deliti z drugimi. Spet so tu
drugi, ki mogoce ne pridejo do te informacije, da drustvo revmatikov obstaja oziroma da
obstaja skupina za ljudi z lupusom. Drustvo oziroma skupino za lupus bi morali bolj
promovirati.

Vecja informiranost o tem, kaj je Ze na voljo. Nikjer ne dobi$ informacij o tem, Kkaj ti je
ze na voljo. Ce Zeli§ kar koli, si moras to poiskati sam. Nihce te ne usmeri. Tudi tukaj bi
lahko v vlogi informatorjev nastopili socialni delavci, in sicer v tem smislu, da bi nudili
informacije, na koga se ¢lovek lahko obrne, ¢e potrebuje neke doloc¢ene informacije.
Ustanovitev skupine za samopomoc, kjer bi lahko ljudje s podobnimi teZavami pomagali
eden drugemu. Skupine za samopomo¢ so po navadi majhne skupine ljudi, ki se zdruzijo
na prostovoljni ravni z namenom reSevanja nekega problema, stiske. Taks$ne skupine s
svojimi znacilnostmi skupinske pomoc¢i omogocajo posameznikom gradnjo drugacne,
pozitivne identitete. Ramovs (2003: 379) samopomo¢ opredeljuje kot »socialni vzgib v
Cloveku, da skuSa sam reSiti svojo stisko ali okrepiti svojo socialno klenost za

kljubovanje tezavam, ter da pomaga 'svojim' v okviru druzine ali druge skupine in
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skupnosti, ker njihovo tezavo dozivlja kot lastno stisko«. V skupinah za samopomoc se
torej kazeta dva vzgiba: samopomoc in solidarnost. Ljudje pomagajo sami sebi s tem, ko
govorijo o svojih tezavah, prav tako pa na ta nacin pomagajo tudi drugim v skupini.
Najvec informacij lahko dobi$ od nekoga, ki je sam prezivljal oziroma Se vedno prezivlja
isto. Taksen ¢lovek te najlazje razume in poslusa.

Vec¢ mladih udelezencev, ki bi bili pripravljeni organizirati stvari, motivirati ljudi, da bi
se udelezevali razlicnih dogodkov, napisati kakSen ¢lanek — delati na ozavesc¢anju druzbe,
se povezati z LFA, organizirati sreCanja (da bi se vsakokrat posvetili kaksni temi), dati
kaksne nove, sveze ideje, kako bi lahko izboljsali kakovost zivljenja ljudi z lupusom itd.
V Sloveniji e ni veliko ljudi z lupusom, zato je tudi skupina za lupus manjsa. Veliko pa
je tudi ljudi, ki nimajo Zelje po druzenju in ne Zelijo govoriti o svojih tezavah.

V bolniSnicah prisotnost tudi drugih strokovnjakov. Pacienta bi se moralo obravnavati
celostno, kar pomeni, da bi pri obravnavi moralo sodelovati ve¢ strokovnjakov. To S0
zdravniki, medicinske sestre, socialni delavci, delovni terapevti, psihiatri, nutricionisti in
Se drugi, ki s svojim znanjem lahko pomagajo pacientu (Beder, 2006: 5, 6 po Cowles,
2000). Pri nas tega sodelovanja $e ni. Vsak posameznik si mora sam poiskati $e druge
specialiste, katerih pomo¢ se mu zdi, da potrebuje. Od osebnega zdravnika dobi
napotnico, vendar pa mu obravnava ni ze na zacetku ponujena. Bolnik se obravnava
predvsem s fiziénega vidika, nih¢e te ne vprasa, kako se spopada$ z boleznijo, kako se
pocutis, kaj bi potreboval, ne dobi§ informacij, kam se lahko obrne§ po pomoc¢ itd. Bistvo
socialnega dela je pomo¢€ in podpora ¢loveku, da je ta sposoben sam iz svojih Zivljenjskih
izkuSenj, svojih virov Crpati mo¢ za premagovanje tezav v sedanjosti. V ospredju je
¢lovek, njegove sposobnosti in zmoZnosti, ne le njegovi problemi, za reSevanje katerih
obstajajo specializirani programi in sluzbe. V tem smislu bi socialno delo lahko bilo bolj
v pomoc.

Vel informacij o bolezni in zdravljenju. Informacija bi morala priti do pacienta, ne
pacient do nje. Zdravniki bi si morali vzeti ve¢ ¢asa za obrazlozitev tveganj, povezanih z
boleznijo in zdravili. Veckrat se zgodi, da si moramo sami iskati takSne in drugacne
informacije. V¢asih tudi, ko jih is¢e$, naleti§ v razlicnih zdravstvenih ustanovah na
neprijaznost. V dana$njih Casih Se gre, ko si lahko razli¢ne informacije poiS¢emo preko
spleta, v€asih si pa res ne znam predstavljati, kako so ljudje prisli do kakr$nih koli
informacij, saj zdravniki nimajo ¢asa, da bi vsakemu pacientu razlagali o njegovi bolezni,

zdravljenju. Tukaj bi bile potrebne spremembe v sistemu.
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Druzba ni informirana o bolezni. Rak na primer je bolezen, ki jo poznajo vsi, lupus pa je
ljudem povsem nepoznan. Dobro bi bilo, da bi bila bolezen ljudem poznana, saj bi se
druzba dejansko znala obnasati pravilno do osebe, ki se sooca s stisko te bolezni, da ne bi
bili pokroviteljski in posledi¢no tudi ponizevalni. Potrebno bi bilo sestaviti brosuro, ki bi
vsebovala informacije o bolezni, predvsem pa informacije, ¢esa ljudje, ki vstopajo v stik
z ljudmi, ki se soocajo s stisko te bolezni in so z njimi vsakodnevno, ne bi smeli poceti.
Pacientom bi se bilo potrebno bolj posvetiti, jih obravnavati bolj celostno. Pri nas je
zdravstveni sistem taksen, da se bolnik obravnava le v fizicnem smislu. Potreben bi bil
holisti¢ni pristop, ki uposteva socialne, psiholoske in celo duhovne vidike posameznika.
Dobro bi bilo, da bi pri obravnavi enega pacienta sodelovalo ve¢ razli¢nih strokovnjakov
(na primer revmatolog, dermatolog, klini¢ni psiholog).

Bolnik bi moral imeti na voljo varen prostor za pogovor in primernega sogovornika, ki bi
mu lahko zaupal lastno dozivljanje glede bolezni. To bi morali imeti na voljo tudi bliznji.
Pri nas bolniki pri urejanju svoje bolezni skoraj ne naletijo na sre¢anje s socialno delavko
ali delavcem, pa bi jim prav njihovo znanje in povezanost z razli¢nimi skupnostnimi
sluZzbami lahko precej olajSalo urejanje tezav v vsakdanjem zivljenju.

Potrebno bi se bilo usmeriti tudi na bliznje, ki so prav tako prizadeti po postavitvi
diagnoze. Lahko bi se ustanovile skupine za samopomo¢, kjer bi lahko podelili svojo
bolecino, strahove in izku$nje z drugimi sotrpini. Morali bi biti bolj informirani o bolezni,

njenem poteku ...
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9. PRILOGE

9.1 Vprasalnik

Vprasalnik: Kakovost Zivljenja ljudi z diagnozo SLE

1. Znac¢ilnosti ciljne skupine
Spol:

Starost:

I1zobrazba (poklic):

2. Ocena zdravja

Ocena lastnega zdravja, kronicne, akutne bolezni, potrebe v zvezi s trenutnim zdravjem

Kako ocenjujete svoje zdravje? V kaksni obliki se kaZze vasa bolezen? Se vam zdi, da bi morali v zvezi svojim zdravjem kaj
narediti? Kaj bi po vaem mnenju morali narediti v zvezi z zdravjem?

Informiranost o zdravstvenem stanju, odnos z zdravniki

Kako ocenjujete odnos zdravnikov /zdravstvenega osebja do vas?

Ali imate jasne informacije o svojem zdravju? O zdravilih? Ali lahko pri zdravilih izbirate? So vam povedali, kaj imate na
izbiro pri zdravilih? Kako prenasate zdravila?

Samopomod, stiska
Kaj naredite, ko vas kaj boli? Kako si pomagate v stiski (ko ste zalostni, v Krizi)?
Kako resujete vsakodnevne probleme?

Vpliv bolezni na psihi¢no podrocje
Se vam zdi, da bolezen oz. zdravila vplivajo na vaSe psihi¢no pocutje? Ste zaradi tega kdaj poiskali pomoc¢?

Vpliv bolezni na fizicno podrocje
Ali lahko poskrbite za 0sebno higieno in prehrano v ¢asu izbruha bolezni in v ¢asu remisje?

Zgodovina zdravja

Kdaj ste dobili prvo diagnozo? (Kaj so vam zdravniki rekli, da imate?)

Se je takrat, ko ste izvedeli za to (te) bolezni, v vasem zivljenju kaj spremenilo? Kaj?

Kako Zivite s tem (diagnozami)?

Kako vasa bolezen vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? (pomozno vprasanje: Kaj vam to (diagnoza) pomeni?) Ali vas bolezen
oz. zdravila ovirajo npr. pri vsakdanjih opravilih, pri opravljanju sluzbenih dolznosti, pri $portnih dejavnostih, planiranju
izletov, pogitnic..? Ce vas pri em in kako? Ali ste se zaradi bolezni morali emu odre&i/ emu se morate odre&i?

Zdravniski pregledi
Kako pogosto obiskujete osebnega zdravnika in revmatologa? Imate pogosto tudi preglede pri drugih specialistih?

3. Socialno-ekonomski status in socialni kontekst (Vescine vsakdanjega prezivetja in Zivijenjski slog)

Zaposlitev, delo

Ali ste zaposleni? KakSen je naziv vaSega delovnega mesta? Ste zadovoljni s sluzbo? Imate kakSen drug status: npr.
invalidska upokojitev, Student, brezposelni, ste prijavljeni na zavodu? Ste naleteli na kaksne ovire pri iskanju zaposlitve? Ste
pri tem uporabili kak$ne posebne taktike npr. prikrili bolezen? Je bilo to sploh potrebno? Ali vam bolezen onemogoca
opravljanje doloéenih poklicev? Kako se delodajalci in sodelavci odzovejo, ko izvejo, da imate avtoimunsko bolezen?

Kariera, spremembe v statusih
Ali je bolezen vplivala na vaso kariero oziroma na izbiro vase kariere?

Financno stanje

S ¢im se prezivljate? (Od Cesa zivite?) Ali vam dohodek zadosca za zivljenje? Ste z dohodkom zadovoljni? Ste zaradi bolezni
veckrat na bolniski? Morate zaradi zdravniskih pregledov veckrat vzeti v sluzbi prost dan? Kako uskladite delo v sluzbi s
teZavami v zdravju? Kako vas zdravstvene tezave ovirajo pri delu?

3.1 Socialne mreZe
Pomembni stiki
Kdo so za pomembni ljudje v vasem zivljenju?

Partnerstvo, druzina, otroci

Imate druzino, partnerja, otroke? Kako ste jim povedali za bolezen? Kako so sprejeli vaso bolezen? Ali in kako vam
sorodniki pomagajo, ko se vam poslabsa stanje?

Prijatelji
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Imate kaksno prijateljico, prijatelja? Se druzite ve¢inoma z ljudmi, ki imajo tudi sami diagnosticirano kak$no avtoimunsko
bolezen? Kako so prijatelji sprejeli vaso bolezen?

Vpliv bolezni na odnose z pomembnimi ljudmi

Ali je bolezen vplivala na odnose z vasimi bliznjimi? Kako? Kaj se je spremenilo? Ali so se bliznji vkljucili v lajsanje
bolezni ali so se izolirali? Ali vam prijatelji lahko kakorkoli pomagajo pri vsakdanjem Zivljenju?

3.2 Vsakdanje Zivijenje

Dnevne aktivnosti (Kako je bolezen vplivala na vase Zivijenje?)
Kaj radi poénete ¢ez dan? Kako izgleda vas obicajen dan?
Imate kaksne hobije? Ali ste telesno aktivni?

Pocitek
Kako zdruzite vsakdanje obveznosti s potebnim pocitkom? Ali imate morda tezave s spanjem? Kako jih resujete?

3.3 Druzba

Se vam zdi da se druzba dovolj ukvarja s to problematiko? Se kdaj pocutite, da ste stigmatizirani zaradi bolezni (pozitivna ,
negativna stigmatizacija)? Kako se pocutite, ko nekdo drug izpostavi vaso bolezen, npr. ste v predavalnici in ni ve¢ prostih
stolov, predavatelj prosi nekoga, da vam odstopi stol, ker imate avtoimunsko bolezen? Se vam je kdaj kaj takega zgodilo?
Seznanjenost z dogajanjem v tujini

Poznate delovanje kaksne organizacije, ki deluje v tujini in se ukvarja s SLE? Ce jih kaj si mislite o njih?

4. Ocena sluzb

Zdravstvene sluzbe

S katerimi zdravstvenimi sluzbami ste v stiku? Ali ste zadovoljni s storitvami?

Kdo vam je v preteklosti nudil pomo¢ v zvezi z zdravjem? (splo$ni zdravnik, specialist, homeopat, privatniki, nevladne...)

Druge sluzbe, institucionalna obravnava

Ali ste bili kdaj namesceni v kaksni bolni$nici? Kako so vas obravnavali?

V katerih drugih sluzbah tudi i§¢ete pomo¢ (socialne — CSD, NVO, duhovniki, drugi)?
Ali ste zadovoljni s storitvami?

Dostop do socialno-zdravstvenih storitev
Ali prejemate kaks$no denarno socialno pomoc?
Ali imate urejeno zdravstveno zavarovanje?

Pravice
Ali ste informirani o tem kateri prejemki s strani drzave vam pripadajo? Ali poznate svoje pravice v socialnem in
zdravstvenem varstvu? So vam zdi, da so vam kdaj te pravice krsene? Kdaj? Kdo jih kr§i?

Potrebe po razlicnih storitvah

Kako bi vam te sluzbe bolj koristile? (Kaj bi radi, da se v teh sluzbah spremeni?)

Ali bi kaksno storitev nujno potrebovali v tem trenutku? Katero?

5. Tveganja

Se vam zdi, da ste zaradi svoje bolezni izpostavijeni kaksnemu tveganju? Kje? Zakaj?

6. Potrebe, Zelje, hotenja, nuje, pricakovanja

Kaj je za vas v Zivljenju pomembno? Kako vidite svojo prihodnost? Kaj mislite, da vas ¢aka v prihodnosti? Kako si Zelite, da
bi vam zivljenje potekalo v prihodnosti?

Kaj potrebujete ta trenutek, da bi bolje Ziveli? Ali bi ob dodatni pomo¢i lahko kaj od vasih Zelja uresni¢ili? Katera pomo¢ bi
vam bistveno izboljSala uresni¢evanje ciljev/zelja?

9.2 Intervjuji

Vprasalnik: Kakovost Zivljenja ljudi z diagnozo SLE
1. Znatilnosti ciljne skupine
Spol: Z

Starost: 28
Izobrazba (poklic): diplomirana fizioterapevtka

2. Ocena zdravja
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Ocena lastnega zdravja, kroniéne, akutne bolezni, potrebe v zvezi s trenutnim zdravjem

Kako ocenjujete svoje zdravje? V kaksni obliki se kaZe vasa bolezen? Se vam zdi, da bi morali v zvezi svojim
zdravjem kaj narediti? Kaj bi po vaSem mnenju morali narediti v zvezi z zdravjem?

Moje je zdravje je trenutno dokaj stabilno, z obCasnimi tezavami... Zelo pogosta utrujenost, ob¢asno bolecine v sklepih in
miSicah. Leta 2010 sem imela hud zagon, ki je prizadel moje ledvice, srce, mozgane, pljuca... Narediti bi morala to, da poleg
moje terapije obis¢em Se kakega alternativnega zdravnika, ki ima mogoce drugacen pogled na bolezen...

Informiranost o zdravstvenem stanju, odnos z zdravniki

Kako ocenjujete odnos zdravnikov /zdravstvenega osebja do vas?

Ali imate jasne informacije o svojem zdravju? O zdravilih? Ali lahko pri zdravilih izbirate? So vam povedali, kaj
imate na izbiro pri zdravilih? Kako prenasate zdravila?

Z zdravnikom in zdr. osebjem sem zelo zadovoljna. Revmatolog mi je ves ¢as na voljo preko e-poste. Glede vsake terapije se
pogovoriva in zaupam njegovi presoji. Zdravila prenasam dobro... razen pogostih prebavnih teZav in pogostih prehladov
(imunosupresivi). Mi pa je prejsnji imunosupresiv okvaril kostni mozeg (levkopenija, nevtropenija).

Samopomod, stiska

Kaj naredite, ko vas kaj boli? Kako si pomagate v stiski (ko ste Zalostni, v krizi)?

Kako resujete vsakodnevne probleme?

Ko me boli po¢akam da mine... Zaradi APS sem na Marevanu in protibole¢inske tablete lahko porusijo delovanje zdravila...
V stiski se v&asih pogovorim z bliznjimi ampak ne razumejo mojih tezav. Pomagamo si tudi v DRS (Lupus skupina).

Tukaj samo eno vprasanje, kaj je APS? APS = antifosfolipidni sindrom; prej sem imela Aspirin, leta 2010 ko sem imela hud
zagon, sem imela ogromno mikrotromboz (0¢i, mozgani) in sem pristala na Marevanu. Za marevan sproti dobivam shemo in
veliko stvari lahko zmoti delovanje (prehrana, razni dodatki, zdravila...) Medrol pa tudi jemljem, trenutno 8mg.

Vpliv bolezni na psihicno podrocje

Se vam zdi, da bolezen oz. zdravila vplivajo na vase psihi¢no pocutje? Ste zaradi tega kdaj poiskali pomo¢?

Sigurno vpliva na psihi¢no pocutje, sploh &e ni razumevanja okolice. Kak$en dan sem bolj drugi¢ spet manj obremenjena s
svojimi tezavami... Pomoci nisem poiskala.

Vpliv bolezni na fiziéno podrodje
Utrujenost! Slaba vzdrzljivost... (anemija)..

Ali lahko poskrbite za osebno higieno in prehrano v ¢asu izbruha bolezni in v ¢asu remisje?
V<¢asu izbruha tezje, leta 2010 nisem mogla sama. V remisiji pa lahko normalno.

Zgodovina zdravja

Kdaj ste dobili prvo diagnozo? (Kaj so vam zdravniki rekli, da imate?)

Se je takrat, ko ste izvedeli za to (te) bolezni, v vaSem Zivljenju kaj spremenilo? Kaj?

Kako Zivite s tem (diagnozami)?

Kako vas$a bolezen vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? (pomoZno vprasanje: Kaj vam to (diagnoza) pomeni?) Ali vas
bolezen oz. zdravila ovirajo npr. pri vsakdanjih opravilih, pri opravljanju sluzbenih dolZnosti, pri S$portnih
dejavnostih, planiranju izletov, potitnic,..? Ce vas pri ¢em in kako? Ali ste se zaradi bolezni morali ¢emu odreéi/ ¢emu
se morate odre¢i?

Dg: Mesana bolezen vezivnega tkiva- leta 2007- od takrat nisem ve¢ tako fizi¢no aktivna kot prej (ovirale so me bolecine).
Takrat mi je bilo tezko odviti zamaSek na plastenki, odkleniti vrata... Leta 2010: Sistemski lupus eritematozus; Utrujenost,
slabo pocutje; slabi odnosi v sluzbi ker delam trenutno po 4 ure. Zaradi terapije ne smem biti v stiku z kuznimi bolniki, ¢esar
v sluzbi ne razumejo...Odreci se moram soncu, $e kak§nemu otroku, ...

Zdravniski pregledi

Kako pogosto obiskujete osebnega zdravnika in revmatologa? Imate pogosto tudi preglede pri drugih specialistih?
Revmatolog na 3 mesece ali pogosteje, splosna zdravnica po potrebi (zelo pogosto), antitromboti¢na ambulanta nal mesec ali
pogosteje...

3. Socialno-ekonomski status in socialni kontekst (Vescine vsakdanjega preZivetja in Zivljenjski slog)

Zaposlitev, delo

Ali ste zaposleni? KakSen je naziv vasega delovnega mesta? Ste zadovoljni s sluzbo? Imate kakSen drug status: npr.
invalidska upokojitev, Student, brezposelni, ste prijavljeni na zavodu? Ste naleteli na kakSne ovire pri iskanju
zaposlitve? Ste pri tem uporabili kak$ne posebne taktike npr. prikrili bolezen? Je bilo to sploh potrebno? Ali vam
bolezen onemogoca opravljanje dolo¢enih poklicev? Kako se delodajalci in sodelavci odzovejo, ko izvejo, da imate
avtoimunsko bolezen?

Zaposlena sem v UKC Ljubljana kot respiratorna terapevtka, z sluzbo nisem zadovoljna. Sedaj v pros$nje ve¢ ne piSem
svojega zdravstvenega stanja. Enkrat nisem dobila sluzbe ravno zaradi dg. Sodelavcem je vazno samo to da dela§ 12 urne
vikende, e jih ne si pa¢ manjvreden in si problem. Delezna sem tudi precej hinavscine...

Ko si dobila sedanjo sluzbo si povedala za svoje zdravstvene tezave ali so se te zacele kasneje, ko si bila ze zaposlena?

Ko sem se zaposlila Se nisem imela Dg. SLE, ampak tisto prvo... saj poves, samo v prosnjo ne napises! Da dobis vsaj
razgovor! ;) In jih tam tako ocaras, da pozabijo na Dg! :D

Kariera, spremembe v statusih
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Ali je bolezen vplivala na vaSo kariero oziroma na izbiro vase kariere?

Ko sem se odlocala za $tudij $e nisem imela tezav... razmisljam pa o prekvalifikaciji...

Financ¢no stanje

S ¢im se prezZivljate? (Od cesa Zivite?) Ali vam dohodek zadoS¢a za Zivljenje? Ste z dohodkom zadovoljni? Ste zaradi
bolezni veckrat na bolniSki? Morate zaradi zdravniSkih pregledov veckrat vzeti v sluzbi prost dan? Kako uskladite
delo v sluzbi s tezavami v zdravju? Kako vas zdravstvene tezave ovirajo pri delu?

S sluzbo. Z dohodki sem zadovoljna. Seveda sem veckrat na bolniski, glede pregledov mi zaenkrat Se uspe usklajevati s
sluzbo, ker delam le 4 ure.

3.1 Socialne mreze

Pomembni stiki

Kdo so za pomembni ljudje v vaSem Zivljenju?

Pomembna je moja druzina, partner, héi, starsi, sestra. In nekaj pravih prijateljev.

Partnerstvo, druZina, otroci

Imate druZino, partnerja, otroke? Kako ste jim povedali za bolezen? Kako so sprejeli vaso bolezen? Ali in kako vam
sorodniki pomagajo, ko se vam poslabs$a stanje?

S partnerjem sva skupaj ze dolgo Casa, tako me spremlja Ze od moje prve dg. Ko sva se spoznala sem bila $e zdrava. Ko je
kaj narobe so vsi pod stresom in v skrbeh zame. ITmam tudi leto in pol staro h¢i, ki pa $e ne razume za kaj gre.

Prijatelji

Imate kakS$no prijateljico, prijatelja? Se druZite veinoma z ljudmi, ki imajo tudi sami diagnosticirano kaksno
avtoimunsko bolezen? Kako so prijatelji sprejeli vaso bolezen?

Imam nekaj pravih prijateljev, ki mi stojijo ob strani. Nekaj jih ima tudi enako dg.- spoznali smo se v DRS. Ne vem kaksne
obcutke imajo glede mojega zdravstvenega stanja... Vedno vprasajo kako sem, potem pa ne posvecamo pretirane pozornosti
Lupusu! Nikoli nimam ob¢utka, da bi bila v njihovih oéeh na kakr$en koli na¢in oZigosana.

Vpliv bolezni na odnose z pomembnimi ljudmi

Ali je bolezen vplivala na odnose z vasimi bliZznjimi? Kako? Kaj se je spremenilo? Ali so se bliznji vklju¢ili v lajSanje
bolezni ali so se izolirali? Ali vam prijatelji lahko kakorkoli pomagajo pri vsakdanjem Zivljenju?

Partner, sestra in stardi so glede tega zelo pozorni. Ceprav pri partnerju véasih dobim ob&utek da je preved obremenjen z
mojim stanjem.

3.2 Vsakdanje Zivljenje

Dnevne aktivnosti (Kako je bolezen vplivala na vase Zivijenje?)

Kaj radi po¢nete ¢ez dan? Kako izgleda vas obi¢ajen dan?

Imate kakSne hobije? Ali ste telesno aktivni?

Bolezen je zelo spremenila moje Zivljenje. Prej sem bila zelo aktivna, s psom sva bila vsak dan na golovcu, hodili smo v
hribe... Zdaj mi je vse veliko teZje. Preprosto ne zmorem. Moj obi¢ajen dan- vstanem okrog petih, zajtrk, tablete, zbudim in
uredim h¢i in jo peljem v vrtec, v€asih prej Se peljem psa ven in ga nahranim. Potem grem v sluzbo. Po sluzbi grem po héi v
vrtec, kosilo, sprehod (zaradi psa in hcerke), vecerja za hcerko, kopanje in spanje, vecerja za psa, tus, vecerja, tablete in
spanje... (tako zgleda e je partner v sluzbi, sicer si delo razdeliva). Moji hobiji so héi, pes in po novem $e zavrzen morski
prasicek.

Pocitek

Kako zdruZite vsakdanje obveznosti s potebnim pocditkom? Ali imate morda teZave s spanjem? Kako jih resujete?

Cez dan ni pocitka... v€asih zelo tezko zaspim potem se pa zbudim utrujena... Kako tezave reSujem? Nikakor! Lezim v
postelji in se poskusim sprostiti..

3.3 Druzba

Se vam zdi da se druzba dovolj ukvarja s to problematiko? Se kdaj pocutite, da ste stigmatizirani zaradi bolezni
(pozitivna , negativna stigmatizacija)? Kako se pocutite, ko nekdo drug izpostavi vaso bolezen, npr. ste v predavalnici
in ni vec prostih stolov, predavatelj prosi nekoga, da vam odstopi stol, ker imate avtoimunsko bolezen? Se vam je kdaj
kaj takega zgodilo?

Druzba nima pojma o tej problematiki. Revma je $e vedno stvar starih ljudi. Ce si mlad mora$ biti sposoben delati, sicer si
simulant. Tudi na ZZZS nimajo pojma, polovi¢no bolnisko mi podaljSujejo po en mesec, tako da sem v stresu Se okrog tega.

Seznanjenost z dogajanjem v tujini

Poznate delovanje kakine organizacije, ki deluje v tujini in se ukvarja s SLE? Ce jih kaj si mislite o njih?

V tujini je precej tega. Sploh v ameriki. Tam so zelo aktivni in se borijo za svoje pravice kar je tudi prav!

Se ti zdi, da bi morali tudi pri nas narediti kaj ve¢ za ljudi z lupusom? Da bi recimo drustvo revmatikov lahko naredilo kaj
vec? S tem vprasanjem ne mislim ni¢ slabega samo zanimajo me tvoje ideje kaj bi se po tvojem mnenju dalo $e naredit, kaj bi
bilo potrebno? Npr. ve¢ predavanj na temo lupusa, pridobitev ve¢ informacij, recimo pomo¢ kakSnega strokovnjaka pri
ustanovitvi ali vodenju skupine za samopomo¢, svetovanje kaksnih prehrambenih strokovnjakov...

Mislim da bi morale biti me iz skupine bolj aktivne... Samo poglej koliko se govori npr. O raku dojk, RA... Lupus je &ist
nepoznan.. e vedno! Veé predavanj bi bilo tud dobro. Pa kak$na pravna pomo¢, kaksne pravice imamo... oz. jih nimamo...

4. Ocena sluzb
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Zdravstvene sluzbe

S Kkaterimi zdravstvenimi sluzbami ste v stiku? Ali ste zadovoljni s storitvami?

Kdo vam je v preteklosti nudil pomo¢ v zvezi z zdravjem? (splos$ni zdravnik, specialist, homeopat, privatniki,
nevladne...)

Moja splosna zdravnica je super, prav tako revmatolog. Malo manj sem zadovoljna z antitromboticno ambulanto, ker lahko
tam na izvid ¢akas tudi 2 uri in ve¢, ¢e imas kontrolo 2x na teden si lahko predstavljas kako »naporno« je to...

Druge sluZbe, inStitucionalna obravnava

Ali ste bili kdaj namesc¢eni v kak$ni bolni$nici? Kako so vas obravnavali?

V katerih drugih sluzbah tudi i§¢ete pomo¢ (socialne — CSD, NVVO, duhovniki, drugi)?

Ali ste zadovoljni s storitvami?

Hospitalizirana sem bila v Bpd, na infekcijski (respiracijski center). Brez pripomb, vsi so bili super! V¢lanjena sem v DRS,
kar je zelo pozitivno.

Dostop do socialno-zdravstvenih storitev

Ali prejemate kak$no denarno socialno pomo¢?

Ali imate urejeno zdravstveno zavarovanje?

Socialne pomoc¢i ne prejemam, zavarovana pa seveda sem, sicer bi Zze bankrotirali! ©

Pravice

Ali ste informirani o tem kateri prejemki s strani drZave vam pripadajo? Ali poznate svoje pravice v socialnem in
zdravstvenem varstvu? So vam zdi, da so vam kdaj te pravice kr§ene? Kdaj? Kdo jih krsi?

Ne vem natan¢no, o tem sem bolj slabo poucena...

Potrebe po razlicnih storitvah

Kako bi vam te sluzbe bolj koristile? (Kaj bi radi, da se v teh sluzbah spremeni?)
Ali bi kak$no storitev nujno potrebovali v tem trenutku? Katero?

Potrebovala bi da me pustijo delati 4 ure... pa je to o¢itno misija nemogoce...

5. Tveganja

Se vam zdi, da ste zaradi svoje bolezni izpostavijeni kakSnemu tveganju? Kje? zakaj?

Ja, ker sem na imunosupresivih sem zelo dovzetna za infekcije. Sicer pa ¢e nisi na taki terapiji ti infekcija lahko sprozi
zagon...

6. Potrebe, Zelje, hotenja, nuje, pricakovanja

Kaj je za vas v Zivljenju pomembno? Kako vidite svojo prihodnost? Kaj mislite, da vas ¢aka v prihodnosti? Kako si
Zelite, da bi vam Zivljenje potekalo v prihodnosti?

Kaj potrebujete ta trenutek, da bi bolje Ziveli? Ali bi ob dodatni pomodi lahko kaj od vasih Zelja uresni¢ili? Katera
pomoc¢ bi vam bistveno izboljSala uresni¢evanje ciljev/Zelja?

Zdravje, druzina! Zelim si sluzbe, ki mi ne bi bila v breme, to bi lahko vse spremenilo...

Vprasalnik: Kakovost Zivljenja ljudi z diagnozo SLE

1. Znac¢ilnosti ciljne skupine
Spol: Z

Starost: 23

Izobrazba (poklic): Studentka

2. Ocena zdravja

Ocena lastnega zdravja, kroni¢ne, akutne bolezni, potrebe v zvezi s trenutnim zdravjem

Kako ocenjujete svoje zdravje? V kaks$ni obliki se kaZe vasa bolezen? Se vam zdi, da bi morali v zvezi svojim
zdravjem kaj narediti? Kaj bi po vaSem mnenju morali narediti v zvezi z zdravjem?

Moje zdravstveno stanje je trenutno zadovoljivo. Moja bolezen je v remisiji, seveda s pomocjo zdravil. Imam bolecine v
sklepih oziroma bi lahko rekla, da sem jih imela. Sedaj jih zaradi zdravil nimam vec. Za svoje zdravje bi lahko kaj naredila.
Mislim, da vedno obstajajo moZnosti kako si pomagati. Veliko se da pomagati s pozitivnim razmisljanjem. Kar se tega tie se
mi zdi, da mi gre kar dobro. Lahko bi ve¢ telovadila, da bi si okrepila miSice, pridobila na energiji. Morala bi najti kak§ne
tehnike spros¢anja. Zelo pomembna pa je tudi pravilna prehrana. Tukaj bi lahko zaéela biti bolj pazljiva.

Informiranost o zdravstvenem stanju, odnos z zdravniki

Kako ocenjujete odnos zdravnikov /zdravstvenega osebja do vas?

Ali imate jasne informacije o svojem zdravju? O zdravilih? Ali lahko pri zdravilih izbirate? So vam povedali, kaj
imate na izbiro pri zdravilih? Kako prenasate zdravila?

Z osebno zdravnico imam dober odnos, tudi ¢e ima polno ¢akalnico si vzame ¢as zame in stvari urediva tako kot je treba. Kar
se tiCe zdravstvenega osebja na revmatoloskem oddelku BPD sem tudi kar zadovoljna. Moti me edino to, da si ne vzamejo
dovolj Casa za paciente. Vem da Casa nimajo. Kot pacient pa mora$ vseeno nekje dobiti informacije, vedno se pojavijo
vprasanja, sploh pri bolezni kot je SLE, ki $e ni dobro raziskana in je pri vsakem posamezniku druga¢na. Veckrat moram po
pregledu v BPD sama brskati po internetu kaks$ne stranske ucinke imajo zdravila, ki jih bom dobila itd. Tudi ko sem bila v
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bolniSnici se mi zdi, da so mi zdravniki dali premalo informacij v zvezi z boleznijo, spet sem morala doma sama brati kaj
lupus sploh je. Kar se pa tice dostopnosti nimam pripomb. Kadarkoli sem klicala svojo revmatologinjo sem jo dobila na
telefon, pogovor je bil ponavadi sicer kratkek, opravljen na hitro. No sem pa vseeno dobila vsaj nekaj informacij. Ni se mi $e
zgodilo, da bi bili pretirano nesramni do mene kot znajo nekje biti.

Tezko bi rekla da imam jasne informacije. Vem kaks$na je moja diagnoza, prebrala sem veliko o bolezni. Je pa tako, ne ve se
Se dobro kaj vse skoduje, ¢esa ne bi smel. Ne vem kaj me ¢aka. Zdravila poznam kolikor jih laik lahko pozna, nekaj malega o
njih zvem pri specialistu, nekaj pri osebni zdravnici, nekaj preberem v priloZenih navodilih, nekaj na internetu. Pa Se se mi
zgodi, da ko grem na kak3en pregled kam drugam, da zvem 3e kaj novega. Ce recimo nebi znala anglesko ali nebi znala
uporabljati interneta in bi bila odvisna samo od posredovanega od zdravnikov ne bi vedela prav dosti.

Zaenkrat $e nisem pri$la v situacijo, ko bi lahko izbirala katera zdravila bom jemala. Ko sem bila v bolnis$nici so mi rekli, bo§
jemala medrol ali ne. Ce ne bo§ ti nimamo kaj pomagati. Ko sem dobila e methotrexat tudi nisem imela izbire. Zdravnica mi
je rekla, da je to najbolj blago zdravilo, ki ga lahko dobim in sem rekla ok pa mi ga dajte. Ne poznam vseh teh zdravil, ne
poznam njihovih stanskih u¢inkov. Tudi ¢e berem o njih, ne bom nikoli vedela toliko kot vedo zdravniki, vsaj upam da vedo.
Tako da odlocitev pa¢ prepustim njim. Drugace zdravila prenasam kar dobro. So stranski uéinki, so pa tudi pozitivni. Zaradi
medrola so se mi spet pojavile akne, na zaCetku sem imela Cisto napihnjen obraz ( to se je zdaj uredila, sem na 4 mg), tudi
apetita nimam vec takega kot na zacetku. Opazam da imam kozo zelo tanko, hitro mi razpoka, vse je rde¢e ¢e mi malo
postane vroée. Noge imam polne modric, tako da poleti kak$ne kratke hlace ali krila odpadejo. No saj u bistvu imam tako ali
tako Cisto bele noge tako da tega v vsakem primeru nebi oblekla. Utrujenost, ¢eprav je sedaj po methotreksatu $e huje. Ne
zmorem ve¢ toliko stvari kot vEasih. Moje Zivljenje je veliko manj aktivno. Stranski uéinki so ve€inoma na zunanjem videzu
zaenkrat. Zaradi medrola se mi je zaCela osteoporoza zato jemljem zdaj zdravila tudi za to. Te stranski ucinki vplivajo na
samozavest. V¢asih sem poleti vedno nosila krila, kratke majice, oblekice. Zdaj sem pa vsa polna modric, posoncit se ne
smem tako da se ne pocutim ve¢ dobro v takih oblacilih.

Pri methotrexatu je bila najprej slabost tisti dan ko sem ga vzela pa $e naslednji dan. Drugi dan je bilo huje. Zdaj (moram
potrkat) kar dobro prenasam to, ne vem ali se je telo navadilo. Sem pa precej utrujena po njem.

Samopomod, stiska

Kaj naredite, ko vas kaj boli? Kako si pomagate v stiski (ko ste Zalostni, v krizi)?

Kako reSujete vsakodnevne probleme?

Zdaj ¢e me karkoli zacne boleti hitro letim k zdravniku, da vse preverimo kaj se dogaja in to ¢imprej reS§imo. Ponavadi se mi
zvisa doza medrola in je to potem to. Potem dozo spet manjSam. V¢&asih pa sem kar trpela zaradi bolec€in, velikokrat se mi je
zgodilo, da nisem $la v Solo zaradi bolecin v sklepih. Zjutraj sem tezko vstajala, rabila sem pomo¢ pri odpiranju flask za
vodo, rezanju kruha. Ko je bilo zelo hudo tudi pri tem, da sem §la na wc. Bilo je grozno. Ker se bojim da bi me spet kaj
takega doletelo zdaj kar pridno jemljem zdravila. Kadar me je bolelo nisem imela volje za ni¢, nikamor se mi ni dalo.
Ponavadi sem potem vzela kakien ibrufen in ¢akala da boletina mine. Cedalje ve¢ zdravil sem rabila, da sem umirila
bolecino. No potem pa je ornk ven udarilo in sem pristala na medrolu. Da bi umirila bole¢ino sem tudi kupovala v lekarni vsa
mozna mazila (ketonal, naklofen, pa $e druga mazila, ki vleéejo bole¢ino iz sklepov). Hodila sem tudi na bioresonanco, k
bioenergetiku. Lahko reCem da je bilo malce bolje ampak dajem poudarek na malce. Samo zdaj, ko jemljem zdravila se lahko
gibam normalno, hodim na sprehode, teCem itd. Hehe zdaj se spomnim, da sem enkrat celo zeljnate liste navezala za ¢ez no¢
na bolece sklepe, da bi ja nehalo bolet. Vsega boga sem sprobala, kjer sem kaj zasledila. Pa tudi drugi so mi govorili probaj
to ali pa to. Me kar strese ko se spet spomnim te bolecine.

Bolecina je vplivala tudi na moje psihi¢no pocutje, takrat sem se poskusila s ¢im zamotiti. Ali sem §la ven s prijateljicami,
spat, gledat kakSen film. Zdaj ko boleCine ni pridejo kaksni dnevi, ko si jezen da ima$ to bolezen ampak potem vedno
pomislim koliko huje bi vse skupaj lahko $e bilo. Ljudje trpijo Se veliko bolj kot jaz. Lahko sem samo tiho, kaj pa mi manjka.
Zivljenje se spremeni, to je res, vendar §¢ vedno lahko poénem veéino stvari kot vsi ostali. Ce sem res slabe volje sedaj $e
zmeraj pogledam kakgen film, tako se zamotim. Zdaj ko lahko, prej ni §lo nikakor grem pa tudi pe$ na Golovec, Smarno goro
ali kaj podobnega. To me kar precej sprosti, nadiham se svezega zraka, malo premigam te moje stare kosti.

Vsakodnevne probleme, hm tako kot vsi ostali.

Vpliv bolezni na psihi¢no podrodje

Se vam zdi, da bolezen oz. zdravila vplivajo na vase psihi¢no pocutje? Ste zaradi tega kdaj poiskali pomo¢?

Psihi¢no pocutje, hm ja vsak ima kdaj slab dan ker ga tezijo taksne in drugacéne stvari. Nikoli nisem iskala pomoci v to smer.
V¢asih potrebujem pogovor s prijatelji, da malce pojamram, dobim kak$en nasvet. Zelo dobro se mi je tudi pogovarjati z
&lanicami skupine za lupus, ker toéno vedo kaj prestajam. Ce pa bi kdaj ¢utila, da bi rabila pogovor s strokovnjakom na tem
podrocju bi si pomo¢ poiskala.

Vpliv bolezni na fizi¢no podrodje

Ali lahko poskrbite za osebno higieno in prehrano v ¢asu izbruha bolezni in v ¢asu remisje?

V Casu remisije brez problema. V¢asih, ko Se nisem jemala zdravil je bilo marsikatero opravilo tezko. Recimo tezko sem
zlezla v tus kabino, tezko dvignila kaj tezjega, kakSen dan se je bilo tudi obleci tezko ker je vse bolelo. Kar se prehrane tice,
zivim doma tako da kuha mami, pri zajtrku pa mi je v€asih morala narezati kruh ker sama nisem mogla. Zdaj ko jemljem
zdravila tudi ¢e se bolezen spet zaZene to ni v tako hudi obliki kot v¢asih tako, da lahko sama poskrbim zase.

Zgodovina zdravja
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Kdaj ste dobili prvo diagnozo? (Kaj so vam zdravniki rekli, da imate?)

Se je takrat, ko ste izvedeli za to (te) bolezni, v vaSem Zivljenju kaj spremenilo? Kaj?

Sum na diagnozo SLE sem dobila pri 16 letih. Potrdili pa so mi jo pri 21 letih. Ja Sok je bil Ze pri 16 letih. Vedela sem, da
nekaj ni v redu z mano, nisem pa si mislila, da je to kaj takega. Takrat sem ta sum na diagnozo odmislila, nehala hoditi k
zdravnikom, ker sem se bala da mi bodo to diagnozo potrdili. Govorila sem si da se motijo, da nimajo nikakor prav in da z
mano ni ¢isto ni¢ narobe. Hotela sem normalno Ziveti. Bolj ko sem brala kaj je ta bolezen manj sem jo Zelela imeti. Ko so mi
leta 2010 diagnozo potrdili sem dozivela $e veji $ok. O ne res imam to bolezen, kaj pa zdaj. Zivljenje se spremeni. Ljudje
gledajo nate drugace, zdaj je veckrat: » Joj Ana pusti bom jaz«. Prej sem imela zelo rada poletje, morje, soncenje. No zdaj mi
to vse ni vec tako vSec. [zogibati se moram soncu, se mazati s son¢no kremo, biti kar ¢imbolj pokrita (ja poleti ko je vroce to
ni najbolj prijetno). Ce e grem na morje vstanem zelo zgodaj zjutraj se parkrat namo&im in grem gor v sencko. Potem celo
popoldne ¢akam da bo vecer da grem lahko spet v vodo, saj je ¢ez dan sonce premo¢no. To mi je bil kar hud udarec. Stalno
imam preglede, ¢e ne pri enem specialistu pa pri drugem ali pa pri osebnem zdravniku. V laboratoriju sem tudi zelo pogosto.
Zdravila s stranskimi uéinki tudi naredijo svoje. Takrat ko sem zbolela sem izgubila kar nekaj prijateljic, tako da je zdaj moj
krog prijateljev manjsi. Nekateri te nikakor ne razumejo, slabo se pocutis oni pa ti zamerijo ker si ne vzames Casa zanje. Ne
hodim vec¢ toliko med ljudi, ker preprosto nimam energije, v¢asih sem hodila na pijacke, §li smo Zurat. Sedaj tega ni vec.

Kako Zivite s tem (diagnozami)?

Kako vas$a bolezen vpliva na vaSe vsakdanje Zivljenje? (pomoZno vprasanje: Kaj vam to (diagnoza) pomeni?) Ali vas
bolezen oz. zdravila ovirajo npr. pri vsakdanjih opravilih, pri opravljanju sluzbenih dolZnosti, pri $portnih
dejavnostih, planiranju izletov, potitnic,..? Ce vas pri ¢em in kako? Al ste se zaradi bolezni morali ¢emu odreéi/ éemu
se morate odreci? Kolikor toliko normalno. V ¢asu remisije lahko po¢nem skoraj vse. Pozna se mi le toliko, da sem bolj
utrujena kar je posledica zdravil in malo tudi bolezni. Ce je bolezen v remisiji nimam teZav pri vsakdanjih opravilih, lahko
veé ali manj sama naredim vse. V¢asih imam le tezave z dvigovanjem Cesa malce tezjega. Poleti se moram izgogibati sonca —
to zna biti ovira. Ce je zelo mo&no sonce se skrivam v senéki. Bolezen me ovira poleti v te smislu, da mi odkar ne smem na
sonce ni ve¢ toliko za iti na morje ali na kak$ne izlete, tako da poletje prezivim €ez dan ve¢ ali manj notri. Tudi e sem
namazana s son¢no kremo in sem oblec¢ena v dolga oblacila s sombrerotom in son¢nimi ocali se ne poc¢utim dobro na soncu.
Mogoce tudi zaradi tega ker vem da mi $koduje. Pozimi pa imam tezave z rokami. Poleg lupusa imam $e Renaudov sindrom.
Imam slabo prekrvavitev v prstih rok. Roke mi postanejo bele, modre in nimam v njih nobenega obcutka. Takrat si tezko
zapnem bundo, odklenem vrata, kaj najdem v torbici itd. S $portom se sedaj lazje ukvarjam kot prej ko nisem imela zdravil.
Zdravila me drzijo, da nimam nobenih bolecin.

Ko pa bolezen izbruhne sama ne morem postoriti kaj veliko, bole€ine so prehude. Takrat sem potrebovala pomo¢ pri vseh
vsakdanjih opravilih: tusiranju, wcju, pripravi hrane. Sama nisem mogla vstati z postelje, kavca.

Zdravniski pregledi

Kako pogosto obiskujete osebnega zdravnika in revmatologa? Imate pogosto tudi preglede pri drugih specialistih?
Osebnega zdravnika ponavadi 1x na mesec, ¢e izvidi niso v redu tudi bolj na pogosto. Ce se dobro po&utim in imam zalogo
vseh tablet me véasih tudi ve¢ kot en mesec ni. Revmatologa naj bi imela na pol leta. Zdaj sem imela bolj pogosto tezave,
izbruhe bolezni in sem bila zato tam bolj pogosto. Kaksen mesec ali dva je bil mir potem pa je spet kaj prislo. Okulista imam
na pol leta — pregled oCesnega ozadja zaradi resochina. Bila sem pri dermatologu zaradi aken (nastale zaradi medrola). Pa e
ginekolog, zobozdravnik samo to imamo pa tako ali tako vsi. Kar pogosto hodim okoli zdravnikov. Pogosto dajem kri in
vodo, da preverjamo stanje, ¢e je vse v redu.

3. Socialno-ekonomski status in socialni kontekst (Vescine vsakdanjega prezivetja in Zivijenjski slog)

Zaposlitev, delo

Ali ste zaposleni? KakSen je naziv vasega delovnega mesta? Ste zadovoljni s sluzbo? Imate kakSen drug status: npr.
invalidska upokojitev, Student, brezposelni, ste prijavljeni na zavodu? Ste naleteli na kakSne ovire pri iskanju
zaposlitve? Ste pri tem uporabili kak$ne posebne taktike npr. prikrili bolezen? Je bilo to sploh potrebno? Ali vam
bolezen onemogoca opravljanje dolocenih poklicev? Kako se delodajalci in sodelavci odzovejo, ko izvejo, da imate
avtoimunsko bolezen?

Ne redno ne, samo preko Studenta. Delam v trgovini z oblacili. To je zacasna sluzba dokler ne diplomiram in si najdem cesa
V Svoji smeri. Zaenkrat nisem naletela na tezave, se pa bojim, da ko bom iskala redno zaposlitev, da znam naleteti nanje. Pri
iskanju Studenta delodajalci niso tako pozorni kot pri iskanju nekoga za redno zaposlitev. Verjetno bom zamolcala da imam
bolezen, ko bom imela razgovor za delo. Mislim da bi me lahko zavrnili, ¢e bi povedala. Na izbiro imajo veliko ljudi, éedalje
veé ljudi i8¢e sluzbe. Sem mnenja, da bi marsikdo raje vzel nekoga, ki je zdrav kot mene. Tudi pri iskanju Studentskega dela
na zacetku zamol¢im, da imam bolezen. Ponavadi nih¢e ne spraSuje nicesar v tej smeri. Verjetno nebi bilo najbolje, da bi
opravljala kak3en poklic, ko bi morala biti vzunaj na soncu, ¢eprav bi se dalo tudi temu prilagoditi. Odpadejo tudi kaks$na
fizi¢na dela.

Ponavadi je reakcija ljudi presneéenje v tem smilsu, da se mi ne vidi da bi bilo karkoli narobe z mano. Temu sledi zanimanje
kaj imam. Veckrat me potem tudi vprasajo kako sem, kaks$ni so kaj izvidi itd. Drugace me obravnavajo le v tem smislu, da
naj ¢esa ne pocnem da bo kdo drug namesto mene, Sefica me veckrat vprasa ¢e rabim kak$n dan frej, ¢e me je prevec pisala.
Vem da s tem ho&ejo vsi samo dobro, vendar zna biti v&asih neprijetno, pocuti§ se nesposobnega. Ce &esa ne bom mogla
narediti bom prosila.

Kariera, spremembe v statusih
Ali je bolezen vplivala na vaso kariero oziroma na izbiro vase kariere? Ne.

Finané¢no stanje
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S ¢im se prezivljate? (Od Cesa Zivite?) Ali vam dohodek zadoS¢a za Zivljenje? Ste z dohodkom zadovoljni? Ste zaradi
bolezni veckrat na bolniski? Morate zaradi zdravniSkih pregledov veckrat vzeti v sluzbi prost dan? Kako uskladite
delo v sluzbi s tezavami v zdravju? Kako vas zdravstvene teZave ovirajo pri delu?

Zivim doma, pri star$ih. Tako da kar se stroskov (elektrika, voda, hrana) ti¢e vse pokrijejo starsi. Sama pa si kupim vse ostale
stvari (kozmetika, oblagila itd.). Zanekrat mi dohodek zado$¢a. Ce pa bi bila na svojem mi nebi. Se zgodi, da si moram vzeti
prosto zaradi slabega pocutja, pregledov. Sedaj ko sem na zdravilih boleéin ni tako, da lahko kar ve¢ ali manj vse naredim
sama. Ce se mi kdaj pri kaksni stvari zatakne npr. da je kaj pretezko zame, najprej poskusim sama, e ne gre koga prosim za
pomo¢. Sedaj me ovira zdravje samo pri dvigovanju kaksnih tezjih stvari pa mogoce bi tukaj lahko omenila $e utrujenost. Kar
hitro se utrudim. Ni ve¢ take energije kot v¢asih. Potrebujem ve¢ spanja, po€itka.

3.1 Socialne mreze
Pomembni stiki
Kdo so za pomembni ljudje v vaSem Zivljenju? Druzina, prijatelji.

Partnerstvo, druZina, otroci

Imate druZino, partnerja, otroke? Kako ste jim povedali za bolezen? Kako so sprejeli vaso bolezen? Nimam Se svoje
druzine, prav tako nimam partnerja. Star$i so za bolezen izvedeli, saj so bili zraven ko sem prezivljala najhujse. StarSem je
bilo zelo hudo, ko so zvedeli za bolezen. Vsi smo bili Sokirani.

Prijatelji

Imate kakS$no prijateljico, prijatelja? Se druZite veinoma z ljudmi, ki imajo tudi sami diagnosticirano kaksno
avtoimunsko bolezen? Kako so prijatelji sprejeli vaso bolezen? Ali in kako vam sorodniki pomagajo, ko se vam
poslabsa stanje?

Imam prijatelje, sicer manj kot pred boleznijo pa vendar bolje manj pa te dobre. Ne vec¢inoma se druzim z ljudmi, ki nimajo
tezav z zdravjem. Sem pa zacela obiskovati sestanke skupine za lupus, kjer sem spoznala kar nekaj super oseb, ki imajo
podobne tezave kot jaz. Velina je bila najprej Sokirana, nihée ni vedel kaj je to lupus. Veliko jih je potem brskalo po
internetu kaj to je, kaj lahko naredi$. Predloge sem dobivala z vseh strani, poskusi to pa to. V¢asih ko Se nisem bila na
zdravilih in se mi je stanje poslabsalo so mi vsi pomagali od druzinskih ¢lanov do prijateljev, sodelavcev, soSolcev. Sedaj na
sreCo tudi ¢e se mi stanje poslabSa zaradi zdravil to ni tako hudo kot v¢asih. Pa tudi hitro grem k zdravniku in mi zvisajo
dozo zdravil oziroma naredijo kar je potrebno.

Vpliv bolezni na odnose z pomembnimi ljudmi

Ali je bolezen vplivala na odnose z vasimi bliznjimi? Kako? Kaj se je spremenilo? Ali so se bliZnji vklju¢ili v lajSanje
bolezni ali so se izolirali? Ali vam prijatelji lahko kakorkoli pomagajo pri vsakdanjem Zivljenju?

Nekaj prijateljic me je zapustilo, ko sem zbolela. Ne vem oc€itno nisem bila ve¢ zanimiva, takrat nisem mogla nikamor. Takih
ljudi ne potrebujem v svojem Zivljenju, da se jezijo name takrat ko najbolj potrebujem oporo. Ostali pa so mi stali ob strani in
mi $e vedno. Ce imam kak3ne tezave mi z veseljem pomagajo tako druZinski ¢lani kot tudi prijatelji in sodelavci.

3.2 Vsakdanje Zivljenje

Dnevne aktivnosti (Kako je bolezen vplivala na vaSe Zivljenje?)

Kaj radi po¢nete ¢ez dan? Kako izgleda vas obicajen dan?

Imate kaksSne hobije? Ali ste telesno aktivni?

Pozna se, Zivljenje se spremeni. Preden sem se zacela zdraviti so bile vsak dan prisotne bolecine. Prislo je kaksno obdobje ko
je bilo malce bolje. Najhuje je bilo zjutraj, ko sem se z veliko tezavo spravila iz postelje, velikokrat kam nisem $la zaradi
bolecine, nimas vec toliko volje, energije za stvari. Raje doma pocivas in lezi$, da se ne muci§. Ponavadi sem delala tako, pac
$la sem k pouku oziroma kasneje na faksu na vaje in predavanja. Popoldneve pa sem ponavadi prezivljala doma oziroma sem
§la s prijatelji na kak$no pijacko, kjer sem sedela. Neprijetno je bilo tudi recimo, ko si veckrat moral koga prositi, da ti pri
¢em pomaga.Takrat mi marsikdo sploh ni verjel, da je kaj narobe z mano, veliko jih je mislilo, da sem hipohonder, ki samo
i8¢e pozornost. Veckrat sem od koga, ko sem rekla da ne morem kam jit ker me boli, dobila reakcijo: »Malo razmigaj pa bo
Slo, kaj vse hujsega Se ljudje dozivljajo pa stisnejo zobe.«

Sedaj pa bole¢in ni veé, so pa stranski uéinki zdravil. Tukaj bom najbolj poudarila utrujenost, ni energije. Potrebujem veé
pocitka kot sem ga vcasih pa Ze prej nisem bila najbolj energicen ¢lovek (verjetno tudi zaradi zagona bolezni).

Zjutraj vstanem, ¢e delam dopoldan okoli 7h zjutraj, se poc€asi uredim in grem delat. Delam do 14h ali 15h, pridem domov,
pojem kosilo, malo po¢ivam, ponavadi grem na Golovec na sprehod ali na kaksno pijacko s prijatelji ali v $oping. Ce delam
popoldan od 15h dalje, gre pa zjutraj na sprehod, berem knjigo, gledam tv ali kaj podobnega.

Telesno aktivna sem ve¢ kot v€asih ampak Se vedno ne toliko kot bi Zelela. Sem si kupila karto za fitnes tako da upam da
bom kmalu kaj bolj.

Pocitek

Kako zdruzite vsakdanje obveznosti s potebnim pocitkom? Ali imate morda teZave s spanjem? Kako jih reSujete?
Obveznosti si razporedim tako, da imam vmes ¢as za pocitek. Pase mi biti kakSen dan ¢isto frej, da se malo spocijem. Spim
dobro.

3.3 Druzba

Se vam zdi da se druZba dovolj ukvarja s to problematiko? Se kdaj pocutite, da ste stigmatizirani zaradi bolezni
(pozitivna , negativna stigmatizacija)? Kako se pocutite, ko nekdo drug izpostavi vaso bolezen, npr. ste v predavalnici
in ni ve¢ prostih stolov, predavatelj prosi nekoga, da vam odstopi stol, ker imate avtoimunsko bolezen? Se vam je kdaj
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kaj takega zgodilo? Druzba se s to problematiko ne ukvarja dovolj. Veliko ljudi sploh ne ve kaj je to. Ceprav je pa res, da se
o avtoimunskih boleznih sedaj govori ve¢ kot v¢asih, lahko Ze kje zasledis kaksen ¢lanek.

Mogoce pri iskanju sluzbe negativna stigmatizacija. Enkrat sem Cisto iz firbca na razgovoru povedala, da imam lupus in
opazovala reakcijo delodajalke. Dela nisem dobila.

Ni se mi Se zgodilo kaj takega pa tudi nebi zelela da se mi.

Seznanjenost z dogajanjem v tujini

Poznate delovanje kak3ne organizacije, ki deluje v tujini in se ukvarja s SLE? Ce jih kaj si mislite o njih?

Poznam Lupus Europe in Lupus foundation of America. Zdi se mi super, da obstajajo take organizacije, ki zdruzujejo
posameznike, ki imajo lupus v smislu skupin, kjer se izmenjavajo informacije, gredo na pohodi npr. walk for lupus now.
Dobro se mi zdi, da se ozaves€a javnost, da ljudje vedo kaj je lupus. Na njihovih spletnih straneh ima§ precej podrobno
napisano vse o bolezni, ha mail prejemam vse kar je novega v zvezi z lupusom. V okviru Lupus Europe potekajo konference,
katerih se udelezujejo tudi ¢lani drustva revmatikov. Tam pridobijo nove informacije, ki jih ostalim posredujejo naprej v
obliki ¢lankov v reviji Revmatik.

4. Ocena sluzb

Zdravstvene sluZbe

S Katerimi zdravstvenimi sluzbami ste v stiku? Ali ste zadovoljni s storitvami?

Kdo vam je v preteklosti nudil pomo¢ v zvezi z zdravjem? (splos$ni zdravnik, specialist, homeopat, privatniki,
nevladne...)

Osebni zdravnik in revmatoloska ambulanta. Naceloma sem zadovoljna s storitvami. Moti me le to, da je pri obeh ocitno
pomanjakanje ¢asa za ukvarjanje s pacienti. Ne dobim dovolj informacij, v€asih imam obcutek da me malo manj kot mecejo
iz ordinacije. Mogoce nebi bilo slabo, da bi imeli v bolniSnicah zaposlene e kak$ne druge strokovnjake s katerimi bi se lahko
pogovoril o bolezni, dobil mogo&e kaj ve¢ informacij, bi te obravnavali bolj kot &loveka, ne samo kot §tevilko. Ce jih imajo
$e nisem slifala zanje oziroma priS§la do njih. V preteklosti sem obiskovala bioresonanco in bioenergetika, sedaj samo
zdravnike.

Druge sluzbe, institucionalna obravnava

Ali ste bili kdaj nameSceni v kaksni bolnisnici? Kako so vas obravnavali?

V katerih drugih sluzbah tudi i§¢ete pomo¢ (socialne — CSD, NVVO, duhovniki, drugi)?

Ali ste zadovoljni s storitvami?

Bila sem pri 16 letih v Pediatri¢ni bolnisnici in pri 21 v bolni$nici Petra DrZaja. Bolnisnica kot bolni$nica, bili so kar prijazni
z mano. Opazila sem da so se do mene obnasali veliko lepse kot na primer do starejSe gospe, ki je bila z menoj v sobi. Drugje
ne i§¢em pomoci.

Dostop do socialno-zdravstvenih storitev
Ali prejemate kaksno denarno socialno pomo¢? ne
Ali imate urejeno zdravstveno zavarovanje? da

Pravice

Ali ste informirani o tem kateri prejemki s strani drZave vam pripadajo? Ali poznate svoje pravice v socialnem in
zdravstvenem varstvu? So vam zdi, da so vam kdaj te pravice krSene? Kdaj? Kdo jih krsi?

Priblizno poznam.

Potrebe po razli¢nih storitvah

Kako bi vam te sluzbe bolj koristile? (Kaj bi radi, da se v teh sluzbah spremeni?)
Ali bi kaks$no storitev nujno potrebovali v tem trenutku? Katero?

Trenutno nic.

5. Tveganja

Se vam zdi, da ste zaradi svoje bolezni izpostavijeni kakSnemu tveganju? Kje? zakaj?

Tveganje zaradi jemanja zdravil v smislu stranskih uéinkov. Bolezen je nepredvidljiva tako da tveganje ze zaradi same
bolezni. Moja prihodnost glede zdravja je manj predvidljiva tako, da je posledi¢no vecje tudi moje finan¢no tveganje.

6. Potrebe, Zelje, hotenja, nuje, pricakovanja

Kaj je za vas v Zivljenju pomembno? Kako vidite svojo prihodnost? Kaj mislite, da vas ¢aka v prihodnosti? Kako si
Zelite, da bi vam Zivljenje potekalo v prihodnosti?

Kaj potrebujete ta trenutek, da bi bolje Ziveli? Ali bi ob dodatni pomo¢i lahko kaj od vasih Zelja uresni¢ili? Katera
pomo¢ bi vam bistveno izboljSala uresnicevanje ciljev/Zelja?

V zivljenju mi je pomembno, da imam na prvem mestu zdravje, neko finanéno varnost, okoli sebe druzino, prijatelje.
Trenutno sem na tocki v zivljenju, ko se pocutim malce izgubljeno tako, da trenutno si ne znam predstavljati kaksna bo moja
prihodnost. Upam da kar se zdravja ti¢e, da bo v redu. Zelim si imeti redno zaposlitev za nedologen &as, to je trenutno v teh
mojih letih Zelja tudi vegine mojih prijateljev in znancev. To je trenutno tista velika skrb. Zelim si imeti &im manj
zdravstvenih teZzav, nobenih zdravil ali pa vsaj, da odkrijejo nekaj kar bi manj $kodovalo. Nek svoj prostor pod soncem,
Ceprav je v teh Casih do tega tezko priti. Rada bi imela bolj polno zivljenje kot ga imam sedaj, kaksni hobiji, rekreacija,...

Vprasalnik: Kakovost Zivljenja ljudi z diagnozo SLE

106



1. Znacilnosti ciljne skupine

Spol: Z

Starost: 33 let

I1zobrazba (poklic): profesorica klavirja

2. Ocena zdravja

Ocena lastnega zdravja, kroniéne, akutne bolezni, potrebe v zvezi s trenutnim zdravjem

Kako ocenjujete svoje zdravje? V kaks$ni obliki se kaZe vasa bolezen? Se vam zdi, da bi morali v zvezi svojim
zdravjem kaj narediti? Kaj bi po vaSem mnenju morali narediti v zvezi z zdravjem?

Najprej — super, da so podvprasanja ©

Navajena sem ocenjevati svoje nezdravje — kaj mi manjka. Moje zdravstveno stanje je v zadnjih dveh letih zelo nestanovitno
— od dobrega do slabega. Bolezen je najbolj aktivna v rokah — vnete imam prste in zapestja. Poleg tega se kaze v splosni
Sibkosti in obcutljivosti (¢e primerjam s stanjem pred boleznijo); utrujenost, slabsa odpornost, problemi pri koncentraciji,
velikokrat raztresenost, boleci tudi drugi sklepi v telesu.

Obcutek imam, da bi vedno lahko veé naredila za svoje zdravje, nasvetov za zdravo Zivljenje je veliko, od zdrave prehrane do
telovadbe in skrbi za notranji mir. V zadnjem ¢asu ugotavljam, da ni vse v disciplini, ampak, da si moram dovoliti uzitke, ki
so lahko smatrani tudi za nezdrave. Morala bi najti mero med tem, kar je zdravo in med tem, v ¢em uZivam, ¢eprav se vedno
ti stvari ne izkljucujeta. Poslusati sebe.

Informiranost o zdravstvenem stanju, odnos z zdravniki

Kako ocenjujete odnos zdravnikov /zdravstvenega osebja do vas?

Ali imate jasne informacije o svojem zdravju? O zdravilih? Ali lahko pri zdravilih izbirate? So vam povedali, kaj
imate na izbiro pri zdravilih? Kako prenaSate zdravila?

Njihov odnos se spreminja z mojim odnosom (diagnozo imam priblizno 10 let). Ce se potutim moé&no in vztrajam pri
pridobitvi zadostnih in Zelenih informacij, bom te dobila. Problem je, ko te mo¢i nimam, ko se sooéam z novim problemom,
ki ga Se nisem vajena reSevati. Od zdravnika bi v tem primeru potrebovala ¢im ve¢ informacij, kako reSevati problem,
zanimanje za moje obCutke — tega ne dobim.

Vedno si zelim bolj jasnih informacij, velikokrat imam obcutek, da mi je zaradi predvidevane obcutljivosti kaj prikrito.
Najbolj jasno informacijo lahko dobim pri sebi, ko se opazujem, bilo bi pa lepo, ¢e bi vedela, kje sem v povprecju, kaj me
¢aka in kdaj.

O zdravilih se pozanimam sama, v detajle ne grem, trenutno glede zdravil najbolj zaupam svojemu zdravniku. O izbiri
razmiSljam na nacin — vzamem zdravilo, ki mi ga predpiSe zdravnik ali ga ne vzamem. Da bi imela izbiro pri zdravilih, skoraj
ne pomislim, ker sem jih Ze veliko poskusila, pa je imelo vsako zdravilo kak$en slab stranski uéinek.

Zdravila prenaSam dokaj dobro. Motijo me stranski ucinki, za katere se pa zavedam, da naredijo manj $kode, kot ¢e zdravila
ne bi jemala. To se prepri¢ujem ©

Kateri so tisti najbolj moteci in najbolj opazni stranski u¢inki?

V¢asih je tezko lociti stranski ucinek od u¢inkov bolezni. Najbolj opazne in sigurne posledice pa so: ob¢utljivost Zelodca,
tanka in obcutljiva koza, modrice ob najmanjsih 'nesre¢ah’, ki se pocasi celijo, osteopenija.

Samopomod, stiska

Kaj naredite, ko vas kaj boli? Kako si pomagate v stiski (ko ste Zalostni, v krizi)?

Kako reSujete vsakodnevne probleme?

Do neke mere potrpim, se zamotim z delom, ki pa seveda ni tako u¢inkovito. Ko je bolecina prevelika, vzamem
protibole¢insko zdravilo. Vseeno so ob tem omejitve, ki me spravijo v slabo voljo. Tedaj se zaprem vase, ¢e je le mogoce,
ved podivam, se smilim sama sebi. Ce ne mine, si pomagam s kak$no knjigo o premagovanju krize, ali s pogovorom s
katerim od bliznjih — o ¢emerkoli, samo da se pogovarjam. Posku$am sprejeti bole¢ino in misliti pozitivno, ali pa si dovolim
biti nezadovoljna in sama. Odvisno od razpolozenja in trenutnih potreb.

Problemov, ki so prisotni vsak dan, se navadim reSevati. Kar se ti¢e ovir pri igranju klavirja, se prilagodim z 'aranziranjem' —
prilagodim si skladbo tako, da se $e vedno dobro sliSi, ampak zaigram manj tonov. Na isti nacin se prilagajam svojim
omejitvam tudi nasploh v Zivljenju — pri utrujenosti si privos¢im popoldanski spanec itd. IS¢em reSitve in stvari, ki bi
pomagale.

Vpliv bolezni na psihi¢no podrodje

Se vam zdi, da bolezen oz. zdravila vplivajo na vase psihi¢no pocutje? Ste zaradi tega kdaj poiskali pomo¢?

Mislim, da je vse skupaj povezano. Po eni strani psihi¢no pocutje lahko sprozi poslabsanje bolezni ali pa obratno. Za zdravila
sama ne vem, da bi povzrocala spremembe v psihi, je pa gotovo psihi¢no naporno jemanje zdravil vsak dan. Psiholoske
pomoci $e nisem iskala, eprav mislim, da bi morala biti na voljo vsakemu pacientu z naso diagnozo.

Vpliv bolezni na fizi¢no podrodje

Ali lahko poskrbite za osebno higieno in prehrano v ¢asu izbruha bolezni in v ¢asu remisje?

Lahko.

Tudi v ¢asu zagona bolezni?

Ups, v Casu zagona zelo teZko. Osnovne stvari kot umivanje zob in Cesanje so tezavne. Umivanje las odpade, le &e je zares
potrebno se ga lotim. Namazat obraz je prava umetnost z zgrbancenimi prsti. Hrana pa — ze zveclit je tezko ob bolecih
Celjustih, za pripravljanje pa nimam niti motivacije. Mamine juhice so tedaj idealna resitev.
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Zgodovina zdravja

Kdaj ste dobili prvo diagnozo? (Kaj so vam zdravniki rekli, da imate?)

Se je takrat, ko ste izvedeli za to (te) bolezni, v vaSem Zivljenju kaj spremenilo? Kaj?

Kako Zivite s tem (diagnozami)?

Kako vasa bolezen vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? (pomoZno vprasanje: Kaj vam to (diagnoza) pomeni?) Ali vas
bolezen oz. zdravila ovirajo npr. pri vsakdanjih opravilih, pri opravljanju sluzbenih dolZnosti, pri Sportnih
dejavnostih, planiranju izletov, potitnic,..? Ce vas pri ¢em in kako? Ali ste se zaradi bolezni morali ¢emu odreéi/ ¢emu
se morate odreci?

Prva diagnoza: 2002 — revmatoidni artritis

Sprememba ob diagnozi je povzrocila $ok in zanikanje bolezni. In seveda spremembo v naéinu Zivljenja — redno jemanje
zdravil in psiholosko — $e en dokaz, da nisem dovolj dobra. Kdaj pa so ti postavili diagnozo lupus? Ti je bilo hujse, ko si
izvedela, da nima$ le RA ampak tudi lupus, ki je po mojem mnenju Se malo bolj kompleksna bolezen, Se posebej v tem
smislu, da je popolnoma nepredvidljiva?

Pravzaprav so mi rekli, da je lupus izraZen le v krvi in da nimam posebnih znakov te bolezni. Sele, ko sem se skozi drustvo
malo bolj zacela informirati o tej vrsti diagnoze, mi je celo pomagalo, da sem videla, da za nekatere znake nisem 'kriva' sama
(npr. ker premalo telovadim in premalo zdravo Zivim), ampak da so del bolezni. Sicer pa imam $e vedno najvecji problem z
zatekanjem prstov, tako da obe diagnozi nekako skupaj jemljem. Verjetno je zato trajalo, da sem zadevo s soncem resno
vzela tako kasneje.

Po §tirih petih letih sem 'pocasi ©' zalela sprejemati diagnozo, se vélanila v drustvo revmatikov in posledi¢no tudi javno
spregovorila o svoji diagnozi.

Vpliv na vsakdanje zivljenje: bolj ali manj - ovirana gibalna sposobnost, bole¢ina, odpoved obcutku fizicne moci: namrec,
¢isto odpovedala se nisem kolesarjenju in namiznemu tenisu, ne morem pa biti 'konkurencna' vrstnikom, pa ne samo v $portu,
tudi v opravljanju dela in v prostem ¢asu. Posledi¢no frustracija, ki se je poskusam znebiti.

Lahko malce napise$ pri katerih opravilih te ovira bolezen oziroma zdravila? Kaj bi rada pa zaradi bolezni ne more$? Kaj si
véasih pocela pa sedaj zaradi bolezni ne mores veé, ¢e je kaj takega? Kaj pa izleti, po€itnice? Se kljub temu, da naj nebi bili
na soncu, z ustrezno zasc¢ito odpravi§ kamor si zazeli$ ali te bolezen in vse prepovedi ustavijo? Se ti zdi da si se morala cemu
odreci zaradi bolezni?

Bolezen me ovira prakti¢no povsod. Zadnji¢ sem si zelela skuhati juho iz bu¢e hokaido, pa je nisem mogla razrezati (ker sem
cakala, da jo razrezem, ko se bom pocutila bolje, mi je kon¢no zgnila). Sonce in plazo, morje obozujem, pa se jim moram
odpovedat. Zelela sem si kupit kolo z motorjem, pa ni §lo, ker imam premalo mo¢i v rokah za zaviranje. Vse je eno samo
prilagajanje nemodi.

Zdravniski pregledi

Kako pogosto obiskujete osebnega zdravnika in revmatologa? Imate pogosto tudi preglede pri drugih specialistih?
Obiski so zelo odvisni od stanja bolezni in jemanja doloéenih zdravil v doloGenem trenutku. Sicer pa je pogostnost odvisna
predvsem od mene same in koliko se angaziram.

3. Socialno-ekonomski status in socialni kontekst (Vescine vsakdanjega prezZivetja in Zivijenjski slog)

Zaposlitev, delo

Ali ste zaposleni? KakSen je naziv vaSega delovnega mesta? Ste zadovoljni s sluzbo? Imate kakSen drug status: npr.
invalidska upokojitev, Student, brezposelni, ste prijavljeni na zavodu? Ste naleteli na kakSne ovire pri iskanju
zaposlitve? Ste pri tem uporabili kak$ne posebne taktike npr. prikrili bolezen? Je bilo to sploh potrebno? Ali vam
bolezen onemogoca opravljanje dolocenih poklicev? Kako se delodajalci in sodelavci odzovejo, ko izvejo, da imate
avtoimunsko bolezen?

Zaposlena sem trenutno kot v. d. ravnatelja na glasbeni $oli, kar je novo zame in $e nisem prepri¢ana, ¢e mi je vSe¢ in koliko
sem zadovoljna s sluzbo. Nac¢eloma sem.

Pri zaposlitvi nisem imela teZav, diagnozo sem dobila po sprejetju v sluzbo.

Bolezen mi do neke mere onemogoca igranje, ki je tudi potrebno pri opravljanju poklica — tukaj se znajdem, kakor sem ze
napisala. Ce kdaj ne morem igrati, dobim zdravnigko potrdilo.

Sodelavci so razumevajoci, nekateri se odkrito pogovarjajo z mano tudi o tem, jih zanima, so obzirni.

Kariera, spremembe v statusih

Ali je bolezen vplivala na vaSo kariero oziroma na izbiro vase kariere?

Popolnoma ne, do neke mere pa sem se morala prilagodit.

Vem, da si imela bolecine v tistem ¢asu ko si se pripravljala na diplomo, si zaradi bole¢ine takrat razmisljala, da bi odnehala?
Da bi odnehala sploh pomislila nisem, pravzaprav mi sploh ni jasno, kako sem zmogla izpite z zateklimi zapestji. Se danes se
¢udim, ker je res bolelo. Nisem imela izbire, kot da dokoncam $tudij, prevec blizu koncu sem bila. Si pa ne predstavljam,
kako bi bilo, ¢e zdravila ne bi prijela — diplome ne bi mogla odigrati.

Glede kariere sem sicer razmisljala o komorni igri, da bi neko¢ nadaljevala $tudij v tej smeri in tudi vec¢ igrala. To bi bilo
zraven ucenja. Tej ambiciji sem se morala odreci.

Finan¢no stanje
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S ¢im se prezZivljate? (Od cesa Zivite?) Ali vam dohodek zados$¢a za Zivljenje? Ste z dohodkom zadovoljni? Ste zaradi
bolezni veckrat na bolniski? Morate zaradi zdravniskih pregledov veckrat vzeti v sluzbi prost dan? Kako uskladite
delo v sluzbi s tezavami v zdravju? Kako vas zdravstvene teZave ovirajo pri delu?

Zivim od pla¢e. Dohodek zado3¢a, sem zadovoljna. Na bolniki sem dokaj malo. Zaradi pregledov skoraj ne potrebujem
prostih dnevov, delovni ¢as si lahko prilagodim. Kako me ovira zdravje pri delu, se mi zdi da sem Ze povedala...

3.1 Socialne mreze
Pomembni stiki
Kdo so za pomembni ljudje v vasSem Zivljenju? Druzina, prijatelji.

Partnerstvo, druZina, otroci

Imate druZino, partnerja, otroke? Kako ste jim povedali za bolezen? Kako so sprejeli vaso bolezen? Ali in kako vam
sorodniki pomagajo, ko se vam poslabsa stanje?

Imam druzino, partnerja in otrok ne. Kako so tedanji partner in druzina sprejemali mojo bolezen se ne spomnim kaj dosti,
sem bila okupirana s sabo. Za vec¢ino problemov je vedel predvsem partner, manj mama, drugi $¢ manj. Sem pa vedno imela
obcutek, da bi pomagali, ¢e bi lahko. Tudi sedaj pomagajo, predvsem s pogovorom, ¢e zelim.

Prijatelji

Imate kak$no prijateljico, prijatelja? Se druZite veinoma z ljudmi, ki imajo tudi sami diagnosticirano kaksno
avtoimunsko bolezen? Kako so prijatelji sprejeli vaSo bolezen?

Prijatelje imam razli¢ne, nekaj tudi z diagnozo. Vecinoma vsi z razumevanjem, je pa res, da jih nisem kaj dosti
obremenjevala s svojimi problemi.

Vpliv bolezni na odnose z pomembnimi ljudmi

Ali je bolezen vplivala na odnose z vasimi bliznjimi? Kako? Kaj se je spremenilo? Ali so se bliznji vkljudili v lajSanje
bolezni ali so se izolirali? Ali vam prijatelji lahko kakorkoli pomagajo pri vsakdanjem Zivljenju?

Mislim, da je moja bolezen zelo vplivala na moje bliznje. Da so se morali tudi oni sami spopasti s sprejemanjem. Mama se je
spopadala z obcutki krivde, partner pa je bil do neke mere razumevajo¢. Zbolela sem dokaj v zacetku najine zveze in je tezko
locit prej in potem, Je pa definitivno imela moja bolezen veliko vlogo pri najinem odnosu in pri lo¢itvi. Od nerazumevanja
eden drugega do izkori$¢anja bolezni in ob¢utkov krivde. Stvar za psihologa, definitivno!

Ti je partner takrat pomagal pri lajSanju bolezni, si se z njim lahko pogovorila ali se je izoliral, umaknil? Kaj pa drugi
prijatelji? Si zaradi bolezni izgubila kak$ne prijatelje?

Pomagal je po svojih moceh, nikoli pa nisem obcutila, da bi me popolnoma razumel. Na zacetku sem se Se sama lovila,
skusala dojeti in razumeti obseZnost, se spopadala z neznanimi ob¢utki. Vsak od naju je pa¢ imel svoje probleme, povezane z
mojo boleznijo. Mogoce bi z ve¢ komunikacije prisla dlje, vendar sem bila sama dolgo v zanikanju. Umaknil se ni nikoli,
sem se prej jaz sama. Prijateljev nisem izgubila, sem jih pa sama malo odrinila. Nisem jih pustila blizu.

3.2 Vsakdanje Zivljenje

Dnevne aktivnosti (Kako je bolezen vplivala na vaSe Zivljenje?)

Kaj radi pocnete ¢ez dan? Kako izgleda vas obi¢ajen dan?

Imate kaksSne hobije? Ali ste telesno aktivni?

Obicajno zjutraj vstanem, grem s prijateljico hodit, nato v sluzbo. Kdaj pridem domov, je odvisno od koli¢ine dela, ki ga
moram opraviti, od 'zmenkov', ki jih imam planirane po sluzbi in od trenutnega razpoloZenja. Rada si urejam 'stanovanje'.
Igram s svojimi necaki, druzim s prijatelji, hodim na koncerte itd.

Pocitek

Kako zdruzite vsakdanje obveznosti s potebnim po¢itkom? Ali imate morda tezave s spanjem? Kako jih reSujete?
Zaspim takoj, &e je potrebno, si v sluzbi vzamem dvourni odmor za kosilo in popoldanski spanec. Ce bi usklajevala samo
obveznosti in pogitek, bi e §lo. Zelim si pa tudi uZivat, zato sem na raun obiskov pri bliznjih tudi velikokrat zaspana, kar
nadoknadim ¢ez vikend.

Bi lahko rekla, da si po zagonu bolezni in vseh zdravilih, bolj utrujena kot si bila preden te je zacela muditi bolezen? Se ti zdi,
da te ta utrujenost prikrajsa za kaj?

Utrujena sem konstantno. Nekako se navadi$ ziveti z njo. Ampak, ko se kakSen dan dobro pocutis, takoj za¢ne$ pogresat tisti
pravi obcutek, ko nisi utrujen in ima$ veselje in voljo do Zivljenja. PrikrajSana sem za kvaliteto Zivljenja v smislu, da nisi
raztresen, lahko se skoncentriras, ne pozablja$ svtari, laZje se organiziras... za vse to sem prikrajSana.

3.3 Druzba

Se vam zdi da se druZzba dovolj ukvarja s to problematiko? Se kdaj pocutite, da ste stigmatizirani zaradi bolezni
(pozitivna , negativna stigmatizacija)? Kako se pocutite, ko nekdo drug izpostavi vaso bolezen, npr. ste v predavalnici
in ni vec prostih stolov, predavatelj prosi nekoga, da vam odstopi stol, ker imate avtoimunsko bolezen? Se vam je kdaj
kaj takega zgodilo? Ne, ne pocutim se stigmatizirane. Predvsem zato, ker na zunaj ne izgledam bolna. Tudi okolica je
razumevajoca, ker e nisem imela vecjih problemov. V¢asih kdo ¢udno pogleda, ¢e ga prosim, da mi odpre plastenko vode,
sicer ne. Sem pa na zacetku skrivala bolezen, ker Se sama sebi nisem priznala problemov. Najvecji problem je, ko
stigmatizira§ sam sebe. Ko nisi dovolj dober zase ( sicer v primerjavi z drugimi). Ko s tem opravis, je zadeva reSena, dokler
nisi odvisen od drugih.

Se bojis, da bi zaradi bolezni kdaj postala odvisna od drugih?

109



Si ne predstavljam, kdo bi skrbel zame. Ne mislim pogosto na to. Se mi pa zdi, da moram vse v Zivljenju izkusiti ¢im prej,
ker imam obcutek, da nimam ve¢ veliko ¢asa — zaradi bolezni.

Seznanjenost z dogajanjem v tujini

Poznate delovanje kaksne organizacije, ki deluje v tujini in se ukvarja s SLE? Ce jih kaj si mislite o njih?

Poznam. Mislim, da se trudijo, da so dobro organizirani predvsem v Ameriki in ve¢inoma v bogatejsih evropskih drzavah in
da delajo dobro. Nimam pa dovolj informacij, ali je to delo na prostovoljni bazi oziroma do katere mere. Ce bi ve¢ vedela, bi
mnenje mogoce spremenila — (v smislu, da bi se dalo ve¢ narediti?)

Se ti zdi, da bi morali tudi pri nas narediti kaj ve¢ za ljudi z lupusom? Da bi recimo drustvo revmatikov lahko naredilo kaj
vec¢? S tem vprasanjem ne mislim ni¢ slabega samo zanimajo me tvoje ideje kaj bi se po tvojem mnenju dalo e naredit, kaj bi
bilo potrebno? Npr. veé predavanj na temo lupusa, pridobitev ve¢ informacij, recimo pomo¢ kaks$nega strokovnjaka pri
ustanovitvi ali vodenju skupine za samopomoc, svetovanje kaksnih prehrambenih strokovnjakov...

Absolutno. Najprej sistemsko v smislu drzave, da bi zagotovila dovolj revmatologov, dovolj ¢asa za vsakega pacienta,
takoj$njo obravnavo brez ¢akalnih vrst, omogocila kvalitetna zdravila takoj, ne potem, ko si Ze ves na tleh itd.

Z druStvom si predstavljam, da bi lahko naredilo ve¢. Malo ve¢ vpogleda potrebujem, ampak vidim, da je veliko na
prostovoljni bazi. Ce bi imela energijo, &e ne bi bila bolna, bi imela &as e za to, na samo za sluzbo. Ce bi dali ve& za
¢lanarino, bi verjetno tudi ve¢ dobili. Predstavljam si bolj marketinske poteze, navzven. Ceprav je res, da so nam na voljo
stvari, za katere mogoce niti ne vemo; vikend seminarji so dobra priloznost, da dobi§ na enem mestu specialiste razli¢nih
branz, sicer pa drustvo ponuja tudi pravno svetovanje, ki mi bo neko¢, upam da ne prekmalu, verjetno tudi v pomoc.
Ustanovitev skupine za samopomo¢ je pa itak na moji listi ze od zacetka. V¢asih so jo baje imeli. Pogresam pa podmladek.
Ocitno se mladi nocejo izpostavljati, priznat da imajo problem. Drustvo sestavlja veliko starej$ih ¢lanov, ampak pocasi se
bomo nakapljali mladi, pa kaj zase naredili.

4. Ocena sluzb

Zdravstvene sluzbe

S katerimi zdravstvenimi sluzbami ste v stiku? Ali ste zadovoljni s storitvami?

Kdo vam je v preteklosti nudil pomo¢ v zvezi z zdravjem? (splo$ni zdravnik, specialist, homeopat, privatniki,
nevladne...)

Z osebnim zdravnikom in revmatolo§ko kliniko. V mojem primeru sem zadovoljna z administracijo in zdravnikom — osebnim
in specialistom v smislu, da naredi, kar sistem dopus¢a. Vidim pa, da imata oba preve¢ pacientov in premalo Casa za
ustvarjanje konkretnega odnosa s pacientom. Veliko sem iskala pomo¢ tudi pri alternativnih metodah — bioenergija,
bioresonanca.

Druge sluzbe, institucionalna obravnava

Ali ste bili kdaj names$¢eni v kakS$ni bolniSnici? Kako so vas obravnavali?

V katerih drugih sluzbah tudi i§¢ete pomo¢ (socialne — CSD, NVO, duhovniki, drugi)?

Ali ste zadovoljni s storitvami?Da, obravnavali so me kar korektno. Imam pa vedno obcutek, kot da so tam zase in ne zame.
Drugje ne is¢em pomoci.

Dostop do socialno-zdravstvenih storitev
Ali prejemate kak$no denarno socialno pomo¢? ne
Ali imate urejeno zdravstveno zavarovanje? da

Pravice

Ali ste informirani o tem kateri prejemki s strani drZave vam pripadajo? Ali poznate svoje pravice v socialnem in
zdravstvenem varstvu? So vam zdi, da so vam kdaj te pravice krsene? Kdaj? Kdo jih krsi?

Doloc¢ene pravice poznam, mislim pa da ne vseh. Mislim, da so informacije o pravicah dostopne, moras pa se sam angazirat.
V nasprotnem primeru bo§ ostal brez tistega, kar ti pripada in to je narobe. Konkretne informacije bi morali dobiti skupaj z
zdravljenjem.

Potrebe po razlicnih storitvah

Kako bi vam te sluzbe bolj koristile? (Kaj bi radi, da se v teh sluzbah spremeni?)

Ali bi kaksno storitev nujno potrebovali v tem trenutku? Katero?

Ne zavedam se, katere sluzbe vse so mi pravzaprav na razpolago. To, da ves, da je Se nekdo tam, ki ti lahko pomaga, je
veliko. Torej informacija, ki bi morala priti do pacienta, ne pacient do nje.

Nujno ne potrebujem nicesar, bi bila pa dobrodosla psiholoska pomoc.

5. Tveganja

Se vam zdi, da ste zaradi svoje bolezni izpostavljeni kaksnemu tveganju? Kje? zakaj?

Seveda. Tveganju Se vecjih problemov z zdravjem zaradi izpostavljenosti zdravilom in stranskim u¢inkom.
Vecjemu finanénemu tveganju zaradi manj predvidljive prihodnosti v zvezi z zdravjem.

6. Potrebe, Zelje, hotenja, nuje, pricakovanja
Kaj je za vas v Zivljenju pomembno? Varnost.
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Kako vidite svojo prihodnost? Kaj mislite, da vas ¢aka v prihodnosti? Kako si Zelite, da bi vam Zivljenje potekalo v
prihodnosti?

Ta vprasanja so &udna. Zelja, realno pri¢akovanje, optimizem, pesimizem, vse naenkrat. Imam lahko veliko razliénih
scenarijav. Ce poenostavim, Zelim si remisije in normalnega Zivljenja — ustvariti druZino. Realno - ? problemi z zdravjem,
eventuelna predéasna upokojitev, bolj§ da ne razmisljam. Zelim si varnosti, ampak zagotovila itak noben ne dobi, tudi zdravi
ne. Pomembno je zaupanje. Pod prej$njim vprasanjem sem odgovorila sicer varnost — ampak to verjetno dobi§ z zaupanjem
da bo vse vredu. Se pravi, Zelim si, da bi bila zadovoljna, pa ne zadovoljna s ¢imerkoli, ampak §e zmeri v povezavi s svojimi
zeljami. Ne vem, ¢e je razumljivo tole...

Kaj potrebujete ta trenutek, da bi bolje Ziveli? Energijo.

Ali bi ob dodatni pomoc¢i lahko kaj od vaSih Zelja uresnic¢ili? Katera pomo¢ bi vam bistveno izbolj$ala uresnicevanje
ciljev/zelja? Psiholoska pomo¢ za razvijanje razumevanja do sebe in informacije o moznostih koriS¢anja pravic, kar bi mi
dalo vec¢ zaupanja v prihodnost.

Vprasalnik: Kakovost Zivljenja ljudi z diagnozo SLE

1. Znacilnosti ciljne skupine

Spol: Z

Starost: 44 let

I1zobrazba (poklic): Ekonomski tehnik, prodajalka

2. Ocena zdravja

Ocena lastnega zdravja, kronic¢ne, akutne bolezni, potrebe v zvezi s trenutnim zdravjem

Kako ocenjujete svoje zdravje? V kak3ni obliki se kaZe vaSa bolezen? Se vam zdi, da bi morali v zvezi svojim
zdravjem kaj narediti? Kaj bi po vaSem mnenju morali narediti v zvezi z zdravjem?

Trenutno moje zdravje ni najboljse. Ze en mesec imam precej tezav z nogami. Boli me cela desna noga, leva pa od stopala do
kolena. Cutim mravljingasto, pekoco, zbadajo¢o bole¢ino. Dobila sem dve injekcije pa ni dosti bolde. Opravila sem ultrazvok
gleznjev (ker me zelo pecejo). Sum je nevropatija (poskodovani zivéni konci¢i. Napotena sem k nevrologu. Zdaj pa ne vem
koliko ¢asa bom mogla ¢akat na ta pregled. Povecali so mi medrol in protibole¢inske tablete, ampak ni¢ ne pomaga. Mislim,
da mi sploh veliko ne verjamejo in bom najbrz §la spet v privatno ambulanto.

Informiranost o zdravstvenem stanju, odnos z zdravniki

Kako ocenjujete odnos zdravnikov /zdravstvenega osebja do vas?

Ali imate jasne informacije o svojem zdravju? O zdravilih? Ali lahko pri zdravilih izbirate? So vam povedali, kaj
imate na izbiro pri zdravilih? Kako prenaSate zdravila?

Veliko informacij o zdravilih nimam, jih tudi ne i§¢em. Zdravil ne izbiram, sam da bi pomagala pri bole¢inah. Sem pa Ze
poskusala, da bi mi ukinili medrol, pa ne gre, pravijo. Zdravila kar dobro prenasam glede na to, da jih kar nekaj jem na dan,
in to ze 16 let.

Samopomod, stiska

Kaj naredite, ko vas kaj boli? Kako si pomagate v stiski (ko ste Zalostni, v krizi)?

Kako reSujete vsakodnevne probleme?

Ko me boli se ulezem, vzamem tablet, poskuSam zaspat, da mine. Ampak noce, trenutno ne. Bo bolje enkrat. Mal se zamotim
z gledanjem TV, branjem. Ce me pa noge preved ne bolijo grem pa najrajsi na sprehod v gozd ali pa na obisk k prijateljici. Pa
tudi po telefonu se lahko pogovarjam s prijatelji ali sorodniki. Ko sem z zdravjem malo bolje posku$am nadoknaditi
zamujeno kar nisem storila, ko sem imela prehude boleéine. To pa spet ni dobro, ker skuSam vse narediti naenkrat in sem
potem preve¢ utrujena. Krog se vrti ponovno.

Vpliv bolezni na psihicno podrocje

Se vam zdi, da bolezen oz. zdravila vplivajo na vase psihi¢no pocutje? Ste zaradi tega kdaj poiskali pomo¢?

Normalno, da ko imam vecje bole¢ine sem bolj zivéna, ker ne morem opravljati vsakodnevnih stvari, ¢eprav se zelo trudim.
V¢asih kar prevec, potem se pa sesujem. Pomoc¢i psihicne $e nisem iskala.

Vpliv bolezni na fizi¢no podrodje
Ali lahko poskrbite za osebno higieno in prehrano v ¢asu izbruha bolezni in v ¢asu remisje?
Za osebno higieno lahko skrbim sama. Je pa bilo obdobje, ko tudi tega nisem mogla.

Zgodovina zdravja

Kdaj ste dobili prvo diagnozo? (Kaj so vam zdravniki rekli, da imate?)

Se je takrat, ko ste izvedeli za to (te) bolezni, v vaSem Zivljenju kaj spremenilo? Kaj?

Kako Zivite s tem (diagnozami)?

Kako vasa bolezen vpliva na vaSe vsakdanje Zivljenje? (pomoZno vprasanje: Kaj vam to (diagnoza) pomeni?) Ali vas
bolezen oz. zdravila ovirajo npr. pri vsakdanjih opravilih, pri opravljanju sluzbenih dolZnosti, pri Sportnih
dejavnostih, planiranju izletov, potitnic,..? Ce vas pri ¢em in kako? Ali ste se zaradi bolezni morali ¢emu odreéi/ éemu
se morate odre¢i? Zbolela sem maja 1995. Takoj so mi postavili sum na lupus. V bolnici sem lezala en mesec. Dobivala sem
injekcije in tablete, da so me postavili na noge. Takrat sem namre¢ sploh komaj hodila. Ob diagnozi se je precej spremenilo.
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V bolnici sem nekaj prebrala o lupusu in se mi je to zdela precej huda diagnoza, tako da sem kar nehala brat. Mislim, da se je
v tem Casu tudi izobrazevanje zdravnikov precej izboljsalo, tako da je tudi ve¢ znanja in zdravil, ki lajSajo te tezave. A
konéne ozdravitve ni in to nas bo spremljalo celo Zivljenje. Do zdaj sem z nekaj zagoni to kar dobro prenasala. Zdaj pa imam
tezave v nogah, ne vem pa &e je to lupus ali kaj drugega. To moramo zdaj ugotovit. Ceprav me zelo moti, da ko imas kakine
teZave, ti vedno recejo, da je to lupus, pa zmeraj ni tako. Na primer pred 11 leti sem imela grozne bolecine v desni nogi.
Rekli so to je lupus. Potem pa so po slikanju z magnetno resonanco ugotovili poskodbo vretenca in sem morala takoj na
operacijo. To pa ni bil lupus.

Seveda me bolezn ovira pri vsakdanjem delu. Nimam toliko mo¢i, hitreje se utrudim...Tezkih bremen ne smem dvigovat
zaradi hrbtenice, ¢e pa jih, me pa potem spet bolj boli. Kolesarim bolj malo zaradi bole¢ih misic, zelo rada imam gore, pa ne
morem dolgo hoditi. Izogibati se moram soncu, tako da je treba na morju zelo paziti. Ce sem preved izpostavljena soncu,
takoj postanem flekasta po obrazu, vratu, rokah. V¢asih sem zelo rada potovala. Zdaj pa na avtobusu, ¢e voznja traja ve¢ ur,
ne vem kaj bi z nogami. Rada obiskujem tuje kraje, si ogledujem znamenitosti,... Tako, da si ¢e si moremo, privos¢imo letalo,
da je voznja krajsa, a kaj ko je pa veliko drazje.

Zdravniski pregledi

Kako pogosto obiskujete osebnega zdravnika in revmatologa? Imate pogosto tudi preglede pri drugih specialistin?
Osebnega zdravnika obiskujem po potrebi. Ko imam ve¢ tezav veckrat. Revmatologa dvakrat letno, ob ve¢jih tezavah ga
lahko pokli¢em in grem k njemu na pregled. Obiskujem tudi druge specialiste.

3. Socialno-ekonomski status in socialni kontekst (Vescine vsakdanjega preZivetja in Zivijenjski slog)

Zaposlitev, delo

Ali ste zaposleni? Kaksen je naziv vasega delovnega mesta? Ste zadovoljni s sluzbo? Imate kakSen drug status: npr.
invalidska upokojitev, Student, brezposelni, ste prijavljeni na zavodu? Ste naleteli na kakSne ovire pri iskanju
zaposlitve? Ste pri tem uporabili kak$ne posebne taktike npr. prikrili bolezen? Je bilo to sploh potrebno? Ali vam
bolezen onemogoca opravljanje dolo¢enih poklicev? Kako se delodajalci in sodelavci odzovejo, ko izvejo, da imate
avtoimunsko bolezen?

V delovnem razmerju sem priblizno 23 let. Od leta 1997 sem invalid druge kategorije, delam polovi¢ni delovni ¢as (4 ure).
Zaposlena sem kot trgovka v zivilski trgovini. Delo opravljam uspesno, ob slabSem pocutju pocasneje.

Kariera, spremembe v statusih

Ali je bolezen vplivala na vaSo kariero oziroma na izbiro vase kariere?

Finané¢no stanje

S ¢im se prezivljate? (Od Cesa Zivite?) Ali vam dohodek zados¢a za Zivljenje? Ste z dohodkom zadovoljni? Ste zaradi
bolezni veckrat na bolniski? Morate zaradi zdravniSkih pregledov veckrat vzeti v sluzbi prost dan? Kako uskladite
delo v sluzbi s tezavami v zdravju? Kako vas zdravstvene teZave ovirajo pri delu?

Prezivljamo se z mojim in mozevim prihodkom. Doma imamo tudi vrt, da si kaj posejemo in posadimo. Moz se ukvarja Se z
vinogradom in sadjem, tako, da nam ni treba vsega kupit. Zaenkrat smo z dohodkom zadovoljni. Tudi na bolnisko grem kdaj.
Ce se le da pa tudi z bole¢inami vztrajam v sluZbi. Glede tega nimam tezav. Zdaj trenutno imam precej problemov z nogami,
nimam pa e potrjene diagnoze glede tega. Tako, da sem kar tezko 4 ure na nogah, pomagam si z tabletami, toda moram
priznati, da ni¢ kaj uspe$no. Cakam na preiskave...

3.1 Socialne mreZze

Pomembni stiki

Kdo so za pomembni ljudje v vaSem Zivljenju? Pomembni ljudje v mojem Zzivljenju so moz in otroka, sestre, bratje in
nekaj prijateljev.

Partnerstvo, druzina, otroci

Imate druZino, partnerja, otroke? Kako ste jim povedali za bolezen? Kako so sprejeli vaso bolezen? Ali in kako vam
sorodniki pomagajo, ko se vam poslab$a stanje?Imam moZa Toneta, sina Nejca in h¢er Katjo. Jaz imam lupus je 16 let,
tako da so otroci z mojo boleznijo dejansko rasli.Od zacetka sem bolezen zelo tezko sprejela, pravzaprav €isto Se danes ne.
Ne jamram veliko glede boleéin, ¢e pa bi pokazala, da rabim pomo&, bi mi pomagali. Se vedno pa najve& naredim rajsi sama,
e se le da.

Prijatelji

Imate kakSno prijateljico, prijatelja? Se druZite vefinoma z ljudmi, ki imajo tudi sami diagnosticirano kaks$no
avtoimunsko bolezen? Kako so prijatelji sprejeli vaso bolezen?

Imam veliko prijateljic. Druzim se tudi z ljudmi, ki imajo to bolezen (sistemski lupus ali pa drugi revmatiki). Prijatelji so
sprejeli mojo bolezen. Pravzaprav o njej bolj malo vedo.

Vpliv bolezni na odnose z pomembnimi ljudmi

Ali je bolezen vplivala na odnose z vasimi bliznjimi? Kako? Kaj se je spremenilo? Ali so se bliznji vkljudili v lajSanje
bolezni ali so se izolirali? Ali vam prijatelji lahko kakorkoli pomagajo pri vsakdanjem Zivljenju?

Vpliv na odnose z mojo druzino glede bolezni je bil od zacetka ¢uden. Pravzaprav sem bila jezna ker sem zbolela. Bila sem
mlada, stara 28 let, z dvema majhnima otrokoma. Nisem mogla hodit, kuhat, pospravljat,...En mesec sem lezala v bolni$nici.
Sin se je ravno pripravljal na prvo sveto obhajilo, jaz pa v bolnici. Po dobrem mesecu so me z injekcijami in tabletami
spravili pokonci, tako da od takrat kar kolikor toliko normalno Zivim, véasih bolje, v¢asih slabse, véasih zelo slabo (zaradi
bolecin). Takrat so mi veliko pomagali moZ, sestre in moja mama. Ce rabim pomo¢ se vedno lahko na koga obrnem.

112



3.2 Vsakdanje Zivljenje

Dnevne aktivnosti (Kako je bolezen vplivala na vaSe Zivljenje?)

Kaj radi po¢nete ¢ez dan? Kako izgleda vas obi¢ajen dan?

Imate kakSne hobije? Ali ste telesno aktivni?

Moje dnevne aktivnosti so sluzba, kuhanje, pospravljanje, obvzeeno pa tudi sprehod. Obi¢ajen dan: Zjutraj najprej tablet za
zelodec. Potem v sluzbo po njaboljsih moceh (kakor kdaj). Ko pridem domov spet tableti medrol in alpha D3 pa kaj proti
bole¢inam. Potem obvezen sprehod. Nato kuhanje, opravila zunaj na vrtu, pospravljanje hiSe, obisk kaksne
prijateljice,...V&asih e kakSen sprehod. Zvecer pogovor z druzino, gledanje tv, preberem kaksno revijo. Spet tableti, resochin
pa spat. Najrajsi imam sprehode v naravi. pri drustvu revmatikov imamo organizirano telovadbo, ki se je rada udelezim.
Udelezujem se tudi sestankov (sre¢anj) drustva lupus, obiskujem seminarje drustva, v€asih gremo tudi na kaksen izlet.

Pocitek

Kako zdruzite vsakdanje obveznosti s potebnim pocitkom? Ali imate morda teZave s spanjem? Kako jih reSujete?
Moram priznati, da sem kar aktivna, ¢e se le da sem cel dan na nogah, le redko si ¢ez dan privoséim kakSen poéitek. Zdaj ko
me bolijo noge naredim le najnujnejse.

3.3 Druzba

Se vam zdi da se druzba dovolj ukvarja s to problematiko? Se kdaj pocutite, da ste stigmatizirani zaradi bolezni
(pozitivna , negativna stigmatizacija)? Kako se pocutite, ko nekdo drug izpostavi vaso bolezen, npr. ste v predavalnici
in ni ve¢ prostih stolov, predavatelj prosi nekoga, da vam odstopi stol, ker imate avtoimunsko bolezen? Se vam je kdaj
kaj takega zgodilo?Druzba sploh nima pojma kaj je to lupus. Saj tudi jaz nisem o tem ni¢ vedela dokler nisem zbolela.
Pravzaprav se tudi kaj dosti ne zanimam, da bi kaj ve¢ zvedela o bolezni. V¢asih se mi zdi bolje, da manj vem, da se prevec
ne sekiram. Je pa zanimivo na nasih sestankih (drustvo lupus), kjer vsaka kaj pove, kjer lahko razpravljamo, saj imamo
podobne probleme. Tezko je nekomu, ki tega nima obrazlozit svoje pocutje, boledine, saj jaz menim, da stvar, ki jo obluti§
ali dozivi§ sam, veliko lazje razumes.

Seznanjenost z dogajanjem v tujini

Poznate delovanje kaksne organizacije, ki deluje v tujini in se ukvarja s SLE? Ce jih kaj si mislite o njih?

4. Ocena sluzb

Zdravstvene sluZbe

S katerimi zdravstvenimi sluzbami ste v stiku? Ali ste zadovoljni s storitvami?

Kdo vam je v preteklosti nudil pomo¢ v zvezi z zdravjem? (splo$ni zdravnik, specialist, homeopat, privatniki,
nevladne...)

Svojega osebnega zdravnika imam v ZD in revmatologa v Ljubljani. Z zdravstvenimi uslugami sem vcasih bolj, v€asih manj
zadovoljna. Pomo¢ so mi nudili splo$ni zdravnik, specialist, privatniki. Obiskala sem tudi bioenergetika.

Druge sluzbe, institucionalna obravnava

Ali ste bili kdaj namesceni v kaksni bolnisnici? Kako so vas obravnavali?

V katerih drugih sluzbah tudi i§¢ete pomo¢ (socialne — CSD, NVVO, duhovniki, drugi)?

Ali ste zadovoljni s storitvami?

V bolni$nici sem bila ze veCkrat. Na revmatoloski, nevroloski, dermatoloski, ginekoloski. Mislim, da so nas vcasih bolj
obravnavali kot zdaj, ker se pozna, da zmanjkuje denarja, ni ve¢ toliko ¢asa za bolnika, vsi so bolj napeti, pod stresom, vsem
se mudi...

Dostop do socialno-zdravstvenih storitev

Ali prejemate kaksno denarno socialno pomo¢?

Ali imate urejeno zdravstveno zavarovanje? Ne prejemam nobene socialne pomo¢i. Zdravstveno zavarovanje imam
urejeno.

Pravice

Ali ste informirani o tem kateri prejemki s strani drZave vam pripadajo? Ali poznate svoje pravice v socialnem in
zdravstvenem varstvu? So vam zdi, da so vam kdaj te pravice krSene? Kdaj? Kdo jih krsi?

Ne vem, da bi mi pripadale kaksni prejemki od drzave. Kakor vem, da nam bodo ukinili $e otroske doklade, ker sta otroka
stara nad 18 let. Studirata v Ljubljani pa nam bodo vzeli $e teh 50e, ki jih dobimo za oba.

Potrebe po razlicnih storitvah

Kako bi vam te sluzbe bolj koristile? (Kaj bi radi, da se v teh sluzbah spremeni?)
Ali bi kaksno storitev nujno potrebovali v tem trenutku? Katero?

5. Tveganja

Se vam zdi, da ste zaradi svoje bolezni izpostavijeni kakSnemu tveganju? Kje? zakaj?

Izpostavljena sem na delovnem mestu kot trgovka, ker imam veliko stika z razli¢nimi ljudmi in se lahko hitro okuZzim, zaradi
slabe imunske odpornosti.
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6. Potrebe, Zelje, hotenja, nuje, pricakovanja

Kaj je za vas v Zivljenju pomembno? Kako vidite svojo prihodnost? Kaj mislite, da vas ¢aka v prihodnosti? Kako si
Zelite, da bi vam Zivljenje potekalo v prihodnosti?

Kaj potrebujete ta trenutek, da bi bolje Ziveli? Ali bi ob dodatni pomoci lahko kaj od vasih Zelja uresnicili? Katera
pomoc¢ bi vam bistveno izboljSala uresni¢evanje ciljev/Zelja?

Najpomembnejse zame je, da bi znala kontrolirati in umiriti svojo bolezen. Rada bi, da bi $e naprej odila v sluzbo, opravljala
vsakdanja dela in si vsake toliko &asa kaj privos¢ila (kakino potovanje, morje, toplice). Zelim si da bi otroka uspesno konéala
Solo, se zaposlila in si ustvarila druzino. Rada bi da bi se $e v prihodnje tako razumeli in se imeli radi kot se imamo sedaj.
Zdajle potrebujemo samo kaj, da me bodo nehale boleti noge, tableti ni¢ ne pomagajo. Zaenkrat ne potrebujem nobene
pomoci, ¢e mislite finanéne, rada bi samo malo ve¢ zdravja in manj bolecin.

Vprasalnik: Kakovost Zivljenja ljudi z diagnozo SLE

1. Znac¢ilnosti ciljne skupine

Spol: Z

Starost: 36 let

I1zobrazba (poklic): profesorica razrednega pouka

2. Ocena zdravja

Ocena lastnega zdravja, kronic¢ne, akutne bolezni, potrebe v zvezi s trenutnim zdravjem

Kako ocenjujete svoje zdravje? V kaksni obliki se kaZze vasa bolezen? Se vam zdi, da bi morali v zvezi svojim
zdravjem kaj narediti? Kaj bi po vaSem mnenju morali narediti v zvezi z zdravjem?

Zelo dobro, opazam pa pogostejSe in dolgotrajnejSe prehlade oz. ve¢ in vegje teZzave pri akutnih boleznih. Prevladujoce
revmati¢ne tezave — artritisi, hude bole¢ine misic, otekanje mehkih tkiv, slabokrvnost, Raynaudov sindrom, antifosfolipidna
protitelesa.

Bilo bi pametno kaj narediti v zvezi z zdravjem. Poleg bolj naértnega prehranjevanja bi nujno morala ve¢ spati. Ve¢ bi
morala pocivati.

Informiranost o zdravstvenem stanju, odnos z zdravniki

Kako ocenjujete odnos zdravnikov /zdravstvenega osebja do vas? Ali imate jasne informacije o svojem zdravju? Da,
¢e jih nimam, jih pridobim.

O zdravilih? Da.

Ali lahko pri zdravilih izbirate? Niti ne. Domnevam, da imajo zdravniki precej dologen postopek pri predpisovanju zdravil
— od »blazjih« k bolj agresivnim (v kolikor prva ne zalezejo).

So vam povedali, kaj imate na izbiro pri zdravilih? Mislim, da to ni v moji domeni.

Kako prenasate zdravila? Dobro.

Samopomod, stiska

Kaj naredite, ko vas kaj boli? Namazem z mo¢nim protibole¢inskim gelom (Naklofen, Dolgit), ¢e moram biti sposobna za
delo, sicer pa malo upoc¢asnim tempo. Ce me boli glava, poskusim z naravnimi sredstvi (Just- olje 31). V vsakem primeru se
izogibam protibolecinskih tablet (sedaj, ko je bolezen umirjena!).

Kako si pomagate v stiski (ko ste Zalostni, v krizi)? Nisem zalostna in v krizi (zdaj ne ve¢). V €asu, ko je bilo drugace, sem
brala knjige za samopomod (v stilu Zivljenje je tvoje, Ubenik Zivljenja, Skrivnost itd. — danes gledam nanje precej ciniéno).
Kako refujete vsakodnevne probleme? Kar uspesno. Ce je treba, prosim za pomog.

Vpliv bolezni na psihi¢no podrodje
Se vam zdi, da bolezen oz. zdravila vplivajo na vaSe psihi¢no pocutje? Ne.
Ste zaradi tega kdaj poiskali pomo¢? Ne.

Vpliv bolezni na fizi¢no podrodje
Ali lahko poskrbite za osebno higieno in prehrano v ¢asu izbruha bolezni in v ¢asu remisje? Osebna higiena — DA (tudi
¢e s hudo muko), priprava obrokov — pogosto NE, ko je bila bolezen v aktivni fazi.

Zgodovina zdravja

Kdaj ste dobili prvo diagnozo? Raynaudov sindrom — 2006, sum na sistemsko sklerozo (sklerodermo) — 2006, SLE —
2008.(Kaj so vam zdravniki rekli, da imate?)

Se je takrat, ko ste izvedeli za to (te) bolezni, v vaSem Zivljenju kaj spremenilo? Vsaki¢ veliko.

Kaj? Ko sem ugotovila, da Raynaudov sindrom ni nekaj obicajnega (sicer ga imam od 1999, ¢e se prav spomnim) in da je
verjetno povezan z boleCinami vsepovsod po telesu, me je zacelo resno skrbeti. Zacela sem intenzivno iskati hitro pot do
revmatologov v BPD (sicer sem obiskala revmatologa v zasebni ordinaciji, ki je posumil na sistemsko obolenje — le kaj je
t0????). Ko mi je uspelo po zvezah priti v nujno ambulanto, je dr. po laboratorijskih izvidih posumil na sklerodermo oz.
sistemsko sklerozo. Svet se mi je podrl, pojma nisem imela za kaj gre, slisalo pa se mi je, kot da bom kmalu mrtva. Ker je
imela héi takrat 2 leti, sem razmisljala samo, kako bo morala odrasti brez mene. To je bil ¢as, ko sem bila na meji depresije.
Cez kak$na 2 meseca sem obiskala ambulanto za sistemsko sklerozo, ki jo ima dr. Sipek. Ovrgla je sum, ki ga je postavil
kolega. Nato sem 1 leto prevegetirala. Uradno mi ni bilo ni¢ torej, ves ¢as pa sem morala jemati (vsak dan, redno!) painkiller.
Ko mi je marca 2008 moz dobesedno izsilil bolnisni¢ne preiskave (vzela pa me je dr. Kastelic, ker sem povedala, da imam ze
2 meseca temperaturo 37,5-38), so zelo kmalu ugotovili, da naj bi bil lupus. Odleglo mi je, kljub temu, da sem takrat Ze
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vedela, da gre za grdo diagnozo. Upala sem, da postavitev diagnoze vodi tudi do boljSega pocutja, saj bodo zdaj ja vedeli, kaj
naj mi dajo. A pot do tam je trajala Se kaksno leto...Vsekakor pa se je moje psihi¢no stanje ¢isto spremenilo. O¢itno me je
tudi zelo bremenilo, ker se mi je zdelo, da se ljudem zdim simulantka.

Kako Zivite s tem (diagnozami)? Zdaj Cisto v redu. Jemljem zdravila, eksperimentiram tudi z alternativo, o drugem pa ne
razmisljam.

Kako vasa bolezen vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? (pomoZno vprasanje: Kaj vam to (diagnoza) pomeni?) Sem bolj
utrujena kot zdravi ljudje. Paziti moram, da ne preobremenim dolocenih miSic, mehkih tkiv, ker hitro otecejo (Ze npr. ¢e
olupim malo ve¢ krompirja, mi otecejo tkiva na dlaneh, ¢e poepnem, je takoj reakcija na kolenih, ¢e peljem psa na sprehod
in drzim povodec — oteklina dlani, ¢e imam predolgo obute malo bolj »fine« Eevlje — oteklina na gleZnju, e preve¢ Eistim po
hisi — bole¢ine hrbtnih misic, otekline prstov itd. itd. Predvsem se moram poznati in vedeti, Cesa, katerih gibov ne smem
narediti ali vsaj ne ponavljati. Kadar utrujenost traja dlje asa (to je pri meni znacilno ob koncu $olskega leta), se pojavijo
bolecine misic po vsem telesu, na glavi otipam otekline, koza glave je napeta in me boli. Pojavi se spet kaksna pikica ob
nohtih (ki naj bi bila mikrotromboza), ki po odmrtju odpade ipd. Ce se isto¢asno $e zelo zniza Hb, se mi vrti. Ob padcu Hb
(pod 90) mi razbija srce, »dela se mi tema pred ofmi«.

Ali vas bolezen oz. zdravila ovirajo npr. pri vsakdanjih opravilih, pri opravljanju sluzbenih dolZnosti, pri Sportnih
dejavnostih, planiranju izletov, po¢itnic,..? Ne ravno ovirajo, ker tega si pa¢ ne dovolim. Je pa res, da je treba biti ves Cas
zelo organiziran, premisljeno je treba jemati s sabo oz. vzeti v pravem trenutku. Tudi jemanje homeopatskih zdravil mi
vzame veliko ¢asa (jemljem jih trikrat dnevno, nikoli ob obroku — vsaj pol ure in vsaj 1 uro od uradnih zdravil). Ce vas pri
¢em in kako? Gl. prejsnji odgovor.

Ali ste se zaradi bolezni morali ¢emu odreci/ ¢emu se morate odre¢i? Zagotovo nekaterih stvari ne po¢nem, predvsem
tistih aktivnosti, pri katerih se bojim, da bi si poSkodovala gleznje ali zapestja (ne vozim se z rolarji, ne morem se odlociti za
skok s padalom, ker se bojim pristanka ipd.). Seveda mi je butasto, da na plazo in v vodo hodim oblecena, pogresam tudi
visoke pete, vendar gre v bistvu za nepomembne stvari. Mislim, da se v resnici ne odpovedujem ni¢emur (sem paé sprejela
zivljenje s kak$no omejitvijo). Opozarjam pa, da je moje stanje sedaj zelo dobro. V ¢asu, ko je bilo res hudo, nisem bila niti
obiskov sposobna sprejeti, popoldne nisem mogla niti vstati s kavéa — kako bi potem razmisljala o rekreaciji, izletu, koncertu
ali gledaliscu!

Zdravniski pregledi

Kako pogosto obiskujete osebnega zdravnika in revmatologa? Revmatologa sedaj 1-2-krat letno, osebnega zdravnika pa
zelo pogosto (kontrole krvi zaradi MTX, infuzije Zeleza).

Imate pogosto tudi preglede pri drugih specialistih? Kar pogosto.

3. Socialno-ekonomski status in socialni kontekst (Vescine vsakdanjega preZivetja in Zivijenjski slog)

Zaposlitev, delo

Ali ste zaposleni? Da.

Kaksen je naziv vaSega delovnega mesta? Ugitelj na razredni stopnji OS.

Ste zadovoljni s sluzbo? Da.

Imate kakS$en drug status: npr. invalidska upokojitev, $tudent, brezposelni, ste prijavljeni na zavodu? /

Ste naleteli na kaks$ne ovire pri iskanju zaposlitve? Zaposlena pred nastopom bolezni (bi bila pa kar v stiski, ¢e bi morala
menjati sluzbo: povedati za svojo tezavo ali ne).

Ste pri tem uporabili kakSne posebne taktike npr. prikrili bolezen? Je bilo to sploh potrebno?/

Ali vam bolezen onemogoca opravljanje dolo¢enih poklicev? /

Kako se delodajalci in sodelavci odzovejo, ko izvejo, da imate avtoimunsko bolezen? Briga jih, vazno, da dela$ (o
delodajalcih) ali pa pojdi v bolnis8ko. No, v ¢asu izbruha sem imela kar razumevanje s strani nadrejenega (v stilu »bodite
domac), zdaj, ko moje teZzave niso ocitne, pa je najbrz Ze skoraj pozabil. Sodelavci so bili takrat socutni (dolgo ¢asa pa niso
razumeli, da je res tako hudo), sedaj pa je podobno, kot z nadrejenim. Zato v¢asih kar mimogrede povem npr. »da mi
zdravnik pri infuziji ni ve¢ nasel zile, pa da je rekel, da imam $e noge na voljo«, da jim dam malo vedeti, kaj bolezen v praksi
pomeni (stalno obiskovanje ambulant, stalna zdravila, stranski ucinki,...). Kadar kdo na novo izve, da imam SLE, tako ali
tako ne ve, za kaj gre. Ce ga zanima in mu malo razloZim, se zelo &udi (menda sem videti popolnoma zdrava, vesela, polna
energije).

Kariera, spremembe v statusih
Ali je bolezen vplivala na vaSo kariero oziroma na izbiro vase kariere? Definitivno. Zdaj mi »dol visi« za kariero, ker se
mi zdi, da je zame dosti bolj pomembnih stvari oz. stvari, ki jih imam rada (ne glede na to, da imam sluzbo rada).

Finan¢no stanje

S ¢im se prezivljate? (Od Cesa Zivite?) S sluzbo.

Ali vam dohodek zado$¢a za Zivljenje? Da.

Ste z dohodkom zadovoljni? Da.

Ste zaradi bolezni veckrat na bolniski? Zdaj (trenutno) sploh ne, Se s prehladom grem delat, v ¢asu zagona pa sem
ogromno manjkala.

Morate zaradi zdravniSkih pregledov veckrat vzeti v sluzbi prost dan? Se zgodi, da se v¢asih ne da drugace dogovoriti,
vedinoma pa me kdo zamenja, potem pa vrnem uslugo.

Kako uskladite delo v sluzbi s teZavami v zdravju? Z dosti truda, predvsem pa mi ni tezko hoditi v sluzbo (rada hodim).
Kako vas zdravstvene teZave ovirajo pri delu? Npr. pri §portni vzgoji sem omejena — ne zmorem vsega pokazati, kar naj bi
ucenci delali. Drugace pa niti ne. Nerada sprejemam tudi dodatne obremenitve (tiste, ki niso v moji delovni obveznosti), ker
je potem zame hitro prevec.
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3.1 Socialne mreZe
Pomembni stiki
Kdo so za pomembni ljudje v vasem Zivljenju? Moja druzina (moz in héi).

Partnerstvo, druZina, otroci

Imate druZino, partnerja, otroke? Da.

Kako ste jim povedali za bolezen? Brez ovinkov. Tako ali tako je (moZz) ves ¢as spremljal tezave.

Kako so sprejeli vaso bolezen? Zelo prisebno.

Ali in kako vam sorodniki pomagajo, ko se vam poslab$a stanje? Mama ali tas¢a poskrbi za héi, ¢e je moZ odsoten.
Ostalo opravi vse moz (gospodinjstvo, hisa, vrt).

Prijatelji

Imate kakSno prijateljico, prijatelja? Ni¢ resnega ali globokega, vse je bolj povrsinsko, za lustno, ko je bilo hudo, so pa
redki prisli blizu.

Se druzite ve¢inoma z ljudmi, ki imajo tudi sami diagnosticirano kaksno avtoimunsko bolezen? Ne.

Kako so prijatelji sprejeli vaSo bolezen? Saj ne vejo, kaj dejansko to pomeni (nihée ne vidi, koliko zdravil dejansko
porabim, nihée me ni videl v najslabSem stanju). Mislim, da v bistvu ne razumejo. Podobno kot sodelavcem jim vcasih
mimogrede navrzem kaj za razmislek, ampak, saj vemo, dokler tebe ne doleti, se te tezko dotakne. Ali pa se vsi delajo
neprizadete, da me »ne bi spravljali v skrbi?«

Vpliv bolezni na odnose z pomembnimi ljudmi

Ali je bolezen vplivala na odnose z vasimi bliZznjimi? Vecéinoma ne.

Kako? Kaj se je spremenilo?

Ali so se bliznji vkljuéili v lajSanje bolezni ali so se izolirali? Toliko kot sem Ze zgoraj omenila (pomoc, ¢e je potrebno).
Ali vam prijatelji lahko kakorkoli pomagajo pri vsakdanjem Zivljenju? Ne.

3.2 Vsakdanje Zivljenje

Dnevne aktivnosti (Kako je bolezen vplivala na vase Zivijenje?)

Kaj radi pocnete ¢ez dan? Kaj za sprostitev, kaksen sprehod, poleti kolo. Idealno bi bilo, ¢e bi imela vsak dan vsaj pol ure
Casa za pocitek (leZanje in branje).

Kako izgleda va$ obi¢ajen dan? Delavnik: Vstajanje ve¢inoma pred 6.00, Ultop, Aspirin. Pripravljanje zajtrka za vse tri,
zajtrk, nato Medrol, minerali, vitamini. Priprava na odhod v sluzbo. SluZba, prihod domov 14.-15. h. Pobiranje héere pri
mami, kuhanje, razvazanje héere na popoldanske dejavnosti, druzinsko kosilo (ne nujno v tem vrstnem redu). Skupen ¢as z
druzino (sprehod, branje, kontrola h¢erinih nalog). Priprava vecerje za h¢i, spremljanje pri umivanju, pripravi na spanje (do
20.00 h). Priprava na sluzbo (po 20.00). Pospravljanje po hisi, pranje,... je povsod po malem vmes.

Imate kak$ne hobije? Zal za redne hobije ni asa, zanima pa me ogromno stvari.

Ali ste telesno aktivni? Poleti sploh ne tako malo (hoja, kolo), pozimi tudi, sploh ¢e je sneg, tezava je vmesno obdobje
(jesen, pomlad).

Pocitek

Kako zdruzite vsakdanje obveznosti s potebnim pocitkom? Tezko. Pocitka je premalo, potem pa enkrat spet »pocCi«. Zdaj,
ko se pocutim dobro, bi Zelela nadoknaditi izgubljena leta in si zadam prevec.

Ali imate morda teZave s spanjem? Ne. Zaspim lahko skoraj stoje, zagotovo pa sede (pred TV, prespala sem ze gledalisko
predstavo, da o kinu ne govorim, sede sem spala na ¢olnu, ko so ostali lovili ribe).

Kako jih resujete? Slabo.

3.3 Druzba

Se vam zdi da se druzba dovolj ukvarja s to problematiko? Mislim, da se sploh ne ukvarja, ker nas je malo.

Se kdaj pocutite, da ste stigmatizirani zaradi bolezni (pozitivna , negativna stigmatizacija)? Ne.

Kako se pocutite, ko nekdo drug izpostavi vaso bolezen, npr. ste v predavalnici in ni ve¢ prostih stolov, predavatelj
prosi nekoga, da vam odstopi stol, ker imate avtoimunsko bolezen? Se vam je kdaj kaj takega zgodilo? Ne. Ce bi se mi
pa zgodilo, bi bila pozitivno presenecena, bi se zahvalila za skrb, se bodisi usedla ali pa pojasnila, da se trenutno tako dobro
pocutim, da lahko stojim. A se to res dogaja????

Seznanjenost z dogajanjem v tujini
Poznate delovanje kak$ne organizacije, ki deluje v tujini in se ukvarja s SLE? A je mogo¢e Lupus Europe?
Ce jih kaj si mislite o njih? Nimam mnenja, ne poznam delovanja.

4. Ocena sluzb

Zdravstvene sluzbe

S katerimi zdravstvenimi sluzbami ste v stiku? KO za revmatologijo, osebni zdravnik.

Ali ste zadovoljni s storitvami? Da.

Kdo vam je v preteklosti nudil pomo¢ v zvezi z zdravjem? (splosni zdravnik, specialist, homeopat, privatniki, nevladne...)
, alternativci (bioenergetiki, bioresonanca, refleksoterapevt, akupunktura, Bownova terapija, zeliS¢ar-¢aji in verjetno e kdo,
ki se ga zdajle ne spomnim).
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Druge sluZbe, inStitucionalna obravnava

Ali ste bili kdaj names¢eni v kak$ni bolni$nici? Da.

Kako so vas obravnavali? Preiskave.

V katerih drugih sluzbah tudi i§¢ete pomo¢ (socialne — CSD, NVO, duhovniki, drugi)? Ne.
Ali ste zadovoljni s storitvami?/

Dostop do socialno-zdravstvenih storitev
Ali prejemate kak$no denarno socialno pomo¢? Ne.
Ali imate urejeno zdravstveno zavarovanje? Da.

Pravice

Al ste informirani o tem Kateri prejemkKi s strani drZzave vam pripadajo? Priblizno.
Ali poznate svoje pravice v socialnem in zdravstvenem varstvu? Priblizno.

So vam zdi, da so vam kdaj te pravice kr§ene? Ne vem. Kdaj? Kdo jih kr§i? /

Potrebe po razli¢nih storitvah
Kako bi vam te sluZbe bolj koristile? (Kaj bi radi, da se v teh sluZbah spremeni?) /
Ali bi kak$no storitev nujno potrebovali v tem trenutku? Ne. Katero? /

5. Tveganja

Se vam zdi, da ste zaradi svoje bolezni izpostavijeni kakSnemu tveganju? Kje? zakaj? Velika moznost (in pogostost) okuzb
na delovnem mestu.

6. Potrebe, Zelje, hotenja, nuje, pricakovanja

Kaj je za vas v Zivljenju pomembno? Da se kolikor toliko dobro pocutim, da ponem samo tisto in vse tisto, kar rada
po¢nem, da sem s tistimi, ki jih imam rada.

Kako vidite svojo prihodnost? No¢em razmisljati o tem, ker, ¢e sem realna, najbrZ ne bo roznata.

Kaj mislite, da vas ¢aka v prihodnosti? Z leti in starostjo (¢e bo ta sreca) bolezen najbrz ne bo lepsa.

Kako si Zelite, da bi vam Zivljenje potekalo v prihodnosti? S ¢im manj zapleti in tezavami, da bi bila terapija ¢im dlje
u¢inkovita in bi &im pozneje prinesla neugodne u¢inke na organizem. Zelim si, da bi mirno preZivljala hlerina leta
odra$¢anja. Zelim si, da bi mi moZ vedno tako stal ob strani.

Kaj potrebujete ta trenutek, da bi bolje Ziveli? Nic.

Ali bi ob dodatni pomo¢i lahko kaj od vasih Zelja uresni¢ili? /

Katera pomo¢ bi vam bistveno izbolj$ala uresni¢evanje ciljev/Zelja?/

9.3 Potek analize
Zdravstveno stanje

1. dokaj stabilno z ob¢asnimi teZavami.
4. trenutno zadovoljivo

5. bolezen je v remisiji

10. zelo nestanovitno

16. zdravje ni najboljse

19. zelo dobro

Vpliv bolezni na fizi¢no podrocje

2. pogosta utrujenost, obc¢asno bole¢ine v sklepih in miSicah

11. vnete imam prste in zapestja

12. se kaze v splo$ni Sibkosti in obcutljivosti (e primerjam s stanjem pred boleznijo); utrujenost, slabsa odpornost, problemi
pri koncentraciji, velikokrat raztresenost, bole¢i tudi drugi sklepi v telesu

17. imam precej tezav z nogami. Boli me cela desna noga, leva pa od stopala do kolena

20. opazam pogostejse in dolgotrajnejSe prehlade oz. vec in vecje tezave pri akutnih boleznih

21. Prevladujoce revmaticne tezave — srtritisi, hude bole€ine misic, otekanje mehkih tkiv, slabokrvnost, Raynaudov sindrom,
antifosfolipidna protitelesa

44, utrujenost

100. Utrujenost! Slaba vzdrzZljivost... (anemija)..

111. Utrujenost, slabo pocutje

128. bolj ali manj ovirana gibalna sposobnost, bole¢ina, odpoved obc¢utku fizine moci: namre¢, ¢isto odpovedala se nisem
kolesarjenju in namiznemu tenisu, ne morem pa biti 'konkuren¢na' vrstnikom, pa ne samo v $portu, tudi v opravljanju dela in
Vv prostem casu.

142. Sem bolj utrujena kot zdravi ljudje.

143. ...¢e olupim malo ve¢ krompirja, mi oteCejo tkiva na dlaneh, e pocepnem, je takoj reakcija na kolenih, ¢e peljem psa na
sprehod in drzim povodec — oteklina dlani, ¢e imam predolgo obute malo bolj »fine« Cevlje — oteklina na gleZnju, ¢e preved
Cistim po hisi — bole¢ine hrbtnih misi¢, otekline prstov itd itd.
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145. Kadar utrujenost traja dlje Casa (to je pri meni znacilno ob koncu Solskega leta), se pojavijo bole€ine miSic po vsem
telesu, na glavi otipam otekline, koza glave je napeta in me boli.

146. Ce se isto¢asno $e zelo zniza Hb, se mi vrti. Ob padcu Hb (pod 90) mi razbija srce, »dela se mi tema pred oémi.

174. Kar hitro se utrudim. Ni ve¢ take energije kot v¢asih. Potrebujem vec spanja, pocitka.

Vpliv bolezni na psihi¢no podrocje

73. Bolecina je vplivala tudi na moje psihi¢no pocutje.

80. Tedaj se zaprem vase, Ce je le mogoce, ve¢ pocivam, se smislim sama sebi.

91. Nisem Zzalostna in v krizi (zdaj ne vec).

94. Kaksen dan sem bolj drugi¢ spet manj obremenjena s svojimi tezavami.

97. je pa gotovo psihi¢no naporno jemanje zdravil vsak dan.

99. ko imam vecdje bole¢ine sem bolj Zivéna, ker ne morem opravljati vsakodnevnih stvari, eprav se zelo trudim.
125. Sprememba ob diagnozi je povzrocila Sok in zanikanje bolezni.

127. $e en dokaz, da nisem dovolj dobra.

129. frustracija, ki se je poskusam znebiti.

137. Svet se mi je podrl, pojma nisem imela za kaj gre, slisalo pa se mi je kot da bom kmalu mrtva.
138. sem hila na meji depresije.

141. ...zelo bremenilo ker se mi je zdelo, da se ljudem zdim simulantka.

193. ...sem bila dolgo v zanikanju.

222. Sem pa na zacetku skrivala bolezen, ker $e sama sebi nisem priznala problemov.

Samopomo¢, pomo¢

3. obis¢em Se kaksnega alternativnega zdravnika

6. veliko se da pomagati s pozitivnim razmisljanjem

7. lahko bi ve¢ telovadila, da bi si okrepila miSice, pridobila na energiji

8. tehnike spros¢anja

9. pravilna prehrana

13. od zdrave prehrane do telovadbe in skrbi za notranji mir

14. dovoliti si uzitke, ki so lahko smatrani za nezdrave

22. naértno prehranjevanje

23. vec spati. Ve¢ bi morala pocivati

15. poslusati sebe

61. ko me boli po¢akam, da mine

62. V stiski se v¢asih pogovorim z bliznjimi ampak ne razumejo mojih tezav

63. Pomagamo si tudi v DRS.

64. ¢e me karkoli zacne boleti hitro letim k zdravniku, da vse preverimo kaj se dogaja in to ¢imprej reSimo.
67. vzela kakSen ibrufen in ¢akala, da bole¢ina mine

68. Da bi umirila bole¢ino sem tudi kupovala v lekarni vsa mozna mazila (ketonal, naklofen pa Se druga mazila, ki vlecejo
bolecino iz sklepov).

69. na bioresonanco, k bioenergetiku

71. sem enkrat celo zeljnate liste navezala za ¢ez no¢ na bolece sklepe, da bi ja nehalo bolet.

72. Vsega boga sem sprobala, kjer sem kaj zasledila. Pa tudi drugi so mi govorili probaj to pa to.

74. sem se poskusila s ¢im zamotiti.

75. ven s prijateljicami, spat, gledat kakSen film.

76. grem pa tudi pe§ na Golovec, Smarno goro ali kaj podobnega. To me kar precej sprosti, nadiham se sveZega zraka.
78. Do neke mere potrpim, se zamotim z delom, ki pa seveda ni tako u¢inkovito.

79. Ko je bolecina prevelika, vzamem protibole¢insko zdravilo.

81. si pomagam s kaksno knjigo o premagovanju krize

82. si pomagam s pogovorom s katerim od bliznjih

83. Poskusam sprejeti bole¢ino in misliti pozitivno, ali pa si dovolim biti nezadovoljna in sama.

85. Kar se tice ovir pri igranju klavirja se prilagodim z 'aranziranjem' — prilagodim si skladbo tako, da se Se vedno dobro slisi,
ampak zaigram manj tonov.

86. pri utrujenosti si privos¢im popoldanski spanec

87. Ko me boli se ulezem, vzamem tablet, poskusam zaspat, da mine.

88. se zamotim z gledanjem TV, branjem.

89. sprehod v gozd ali pa na obisk k prijateljici

90. Namazem z moc¢nim protibolecinskim gelom (Naklofen, Dolgit), ¢e moram biti sposobna za delo, sicer pa malo
upocasnim tempo.

92. sem brala knjige za samopomo¢

93. Ce je treba prosim za pomo¢.

95. V¢asih potrebujem pogovor s prijatelji, da malce pojamram, dobim kaksen nasvet.

96. Zelo dobro se mi je tudi pogovarjati z ¢lanicami skupine za lupus, ker to¢no vedo kaj prestajam.

102. kuha mami, pri zajtrku pa mi je v€asih morala narezati kruh, ker sama nisem mog]la.

106. Mamine juhice so tedaj idealna resitev.

140. je moz dobesedno izsilil bolni§ni¢ne preiskave...

144. ...se moram poznati in vedeti, Cesa, katerih gibov ne smem narediti ali vsaj ne ponavljati.

162. Ce kdaj ne morem igrati, dobim zdravnigko potrdilo.
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178. Mama ali tasca poskrbi za héer, ¢e je moz odsoten. ostalo opravi vse moz (gospodinjstvo, hisa, vrt).

180. Vetina je bila najprej Sokirana, nih¢e ni vedel kaj je to lupus. Veliko jih je potem brskalo po internetu kaj to je, kaj lahko
naredis. Predloge sem dobivala z vseh strani poskusi to pa to.

181. ...vsi pomagali od druzinskih ¢lanov do prijateljev, sodelavcev, soSolcev.

203. Pri drustvu revmatikov imam organizirano telovadbo, ki se je rada udelezim. Udelezujem se tudi sestankov (srecanj)
drustva lupus, obiskujem seminarje drustva, v€asih gremo tudi na kaksen izlet.

204. Kaj za sprostitev, kaksen sprehod, poleti kolo. Idealno bi bilo, e bi imela vsak dan vsaj pol ure ¢asa za pocitek (lezanje
in branje).

206. Lezim v postelji in se poskusim sprostiti.

246. ...hioresonanco in bioenergetika.

249. ...bioenergija, bioresonanca.

251. ...bioenergetika.

252. ... homeopat... bioenergetiki, bioresonanca, refleksoterapevt, akupunktura, Bownova terapija, zelis¢ar — ¢aji in verjetno
Se kdo, ki se ga zdajle ne spomnim.

Vpliv bolezni na vsakdanje Zivljenje in reSevanje vsakodnevnih tezav

12. se kaze v splosni Sibkosti in obcutljivosti (¢e primerjam s stanjem pred boleznijo); utrujenost, slabsa odpornost, problemi
pri koncentraciji, velikokrat raztresenost, boleci tudi drugi sklepi v telesu

44, utrujenost

45. ne zmorem vec toliko stvari kot v¢asih

46. moje Zivljenje je veliko manj aktivno

65. velikokrat se mi je zgodilo, da nisem §la v $olo zaradi bole¢in v sklepih. Zjutraj sem tezko vstajala, rabila sem pomo¢ pri
odpiranju flask za vodo, rezanju kruha. Ko je bilo zelo hudo tudi pri tem, da sem $la na wec.

66. Kadar me je bolelo nisem imela volje za ni¢, nikamor se mi ni dalo.

77. Vsakodnevne probleme, hm tako kot vsi ostali.

84. Problemov, ki so prisotni vsak dan, se navadim resSevati.

85. Kar se tice ovir pri igranju klavirja se prilagodim z 'aranziranjem' — prilagodim si skladbo tako, da se Se vedno dobro slisi,
ampak zaigram manj tonov.

86. pri utrujenosti si privos¢im popoldanski spanec

90. Namazem z moc¢nim protibolecinskim gelom (Naklofen, Dolgit), ¢e moram biti sposobna za delo, sicer pa malo
upocasnim tempo.

99. ko imam vecje boleéine sem bolj zivéna, ker ne morem opravljati vsakodnevnih stvari, ¢eprav se zelo trudim.

101. tezko sem zlezla v tus kabino, tezko dvignila kaj tezjega, kakSen dan se je bilo tudi obleci tezko, ker je vse bolelo.

104. Osnovne stvari kot umivanje zob in Eesanje so tezavne. Umivanje las odpade, le Ce je zares potrebno se ga lotim.
Namazat obraz je prava umetnost z zgrbancenimi prsti.

105. Ze zvecit je tezko ob bolecih Celjustih, za pripravljanje pa nimam niti motivacije.

107. Za osebno higieno lahko skrbim sama. Je pa bilo obdobje, ko tega nisem mogla.

108. Osebna higiena — DA (tudi ¢e s hudo muko), priprava obrokov — pogosto NE, ko je bila bolezen v aktivni fazi.

109. od takrat nisem ve¢ tako fizi¢no aktivna kot prej (ovirale so me bolecine).

110. Takrat mi je bilo teZko odviti zamasSek na plastenki, odkleniti vrata

114. odreci se moram soncu, $e kakSnemu otroku.

116. Izogibati se moram soncu, se mazati s son¢no kremo, biti kar ¢imbolj pokrita (ja poleti ko je vroce to ni najbolj prijetno).
117. Stalno imam preglede, ¢e ne pri enem specialistu pa pri drugem ali pa pri osebnem zdravniku. V laboratoriju sem tudi
zelo pogosto.

119. Ne hodim vec¢ toliko med ljudi, ker preprosto nimam energije, v¢asih sem hodila na pijacke, §li smo Zurat.

120. V¢asih imam le teZave z dvigovanjem Cesa malce tezjega.

121. Poleti se moram izogibati sonca.

122. poletje prezivim ez dan vec ali manj notri.

123. tezko zapnem bundo, odklenem vrata, kaj najdem v torbici itd.

126. spremembno v nadinu zivljenja — redno jemanje zdravil

128. bolj ali manj ovirana gibalna sposobnost, bole¢ina, odpoved obcutku fizine moci: namrec¢, ¢isto odpovedala se nisem
kolesarjenju in namiznemu tenisu, ne morem pa biti 'konkuren¢na' vrstnikom, pa ne samo v $portu, tudi v opravljanju dela in
v prostem casu.

134. Nimam toliko mo¢i, hitreje se utrudim... Tezkih bremen ne smem dvigovat zaradi hrbtenice, ¢e pa jih me potem spet
bolj boli.

139. Nato sem 1 leto prevegetirala.

142. Sem bolj utrujena kot zdravi ljudje.

143. ...¢e olupim malo ve¢ krompirja, mi otecejo tkiva na dlaneh, ¢e po¢epnem, je takoj reakcija na kolenih, ¢e peljem psa na
sprehod in drzim povodec — oteklina dlani, ¢e imam predolgo obute malo bolj »fine« ¢evlje — oteklina na gleznju, ¢e preve¢
¢istim po hisi — bole¢ine hrbtnih misi¢, otekline prstov itd itd.

148. ...biti ves Cas zelo organiziran, premisljeno je treba jemati s sabo oz. vzeti v pravem trenutku.

152. ... nisem bila niti obiskov sposobna sprejeti, popoldne nisem mogla niti vstati s kavéa — kako bi potem razmisljala o
rekreaciji, izletu, koncertu ali gledalis¢u!

169. ... stalno obiskovanje ambulant, stalna zdravila, stranski uéinki...

174. Kar hitro se utrudim. Ni ve¢ take energije kot v¢asih. Potrebujem ve¢ spanja, pocitka.

195. Nisem mogla hodit, kuhat, pospravljat,... En mesec sem lezala v bolni$nici.

199. Bolezen je zelo spremenila moje Zivljenje.
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200. Prej sem bila zelo aktivna, s psom sva bila vsak dan na golovcu, hodili smo v hribe... Zdaj mi je vse veliko tezje.
Preprosto ne zmorem.

201. Najhuje je bilo zjutraj, ko sem se z veliko tezavo spravila iz postelje, velikokrat kam nisem $la zaradi bole¢ine, nimas
vec toliko volje, energije za stvari. Raje doma pocivas in lezi§, da se ne mucis.

209. Utrujena sem konstantno.

Zadovoljstvo z zdravstvenimi storitvami

18. Mislim, da mi sploh veliko ne verjamejo in bom najbrz §la spet v privatno ambulanto

24. Z zdravnikom in zdravstvenim osebjem sem zelo zadovoljna.

37. ...vsaj upam da vedo...

240. Moja splosna zdravnica je super, prav tako revmatolog.

241. Malo manj sem zadovoljna z antitromboti¢éno ambulanto, ker tam izvid lahko ¢akas tudi 2 uri in ve€...
242. Naceloma sem zadovoljna s storitvami.

243. ...o¢itno pomanjkanje ¢asa za ukvarjanje s pacienti.

244. Ne dobim dovolj informacij, v€asih imam obc¢utek, da me malo manj kot mecejo iz ordinacije.

247. ...sem zadovoljna z administracijo in zdravnikom — osebnim in specialistom v smislu, da naredi, kar sistem dopusca.
248. ...preveC pacientov in premalo Casa za ustvarjanje konkretnega odnosa s pacientom.

250. Z zdravstvenimi uslugami sem v&asih bolj, v€asih manj zadovoljna.

Zadovoljstvo s storitvami specialista

25. ...revmatolog mi je ves ¢as na voljo preko e-poste.

26. ...glede vsake terapije se pogovoriva in zaupam njegovi presoji

29. ...kar zadovoljna. Moti me edino to, da si ne vzamejo dovolj ¢asa za paciente

30. ...veckrat moram po pregledu v BPD sama brskati po internetu kaks$ne stranske ucinke imajo zdravila, ki jih bom dobila
itd.

31. ...zdravniki so mi dali premalo informacij v zvezi z boleznijo, spet sem morala doma sama brati kaj lupus sploh je.

32. ...kar se ti¢e dostopnosti pa nimam pripomb.

35. ...Ce recimo nebi znala angleSko ali nebi znala uporabljati interneta in bi bila odvisna samo od posredovanega od
zdravnikov ne bi vedela prav dosti.

38. ...odlocitev pac prepustim njim.

52. ...problem je ko te moc¢i nimam, ko se soo¢am z novim problemom, ki ga Se nisem vajena reSevati. Od zdravnika bi v tem
primeru potrebovala ¢im ve¢ informacij, kako reSevati problem, zanimanje za moje obcutke — tega ne dobim.

53. ...si zelim bolj jasnih informacij

55. ...glede zdravil najbolj zaupam svojemu zdravniku.

Zadovoljstvo s storitvami osebnega zdravnika
28. z osebno zdravnico imam dober odnos, tudi ¢e ima polno ¢akalnico si vzame ¢as zame in stvari urediva tako kot je treba

Zadovoljstvo z drugimi storitvami
216. Tudi na ZZZS nimajo pojma.

Vpliv zdravil in njihovih stranskih uc¢inkov na kakovost Zivljenja

27. zdravila prenaSam uredu razen pogostih prebavnih tezav in pogostih prehladov (imunosupresivi). Mi je pa prejsnji
imunosupresiv okvaril kostni mozeg

39. zdravila prenasam kar dobro

40. uéinki so tudi pozitivni

41. spet pojavile akne, na zacetku sem imela ¢isto napihnjen obraz

42. imam koZo zelo tanko, hitro mi razpoka, vse je rdeCe ¢e mi malo postane vroc¢e. Noge imam polne modric

43. poleti kaksne kratke hlace in krila odpadejo

47. stranski u€inki so ve¢inoma na zunanjem videzu zaenkrat

48. osteoporoza

50. slabost tisti dan ko sem ga vzela pa $e naslednji dan

56. zdravila prenasam dokaj dobro. Motijo me stranski ucinki, za katere pa se zavedam,d a naredijo manj skode, kot ce
zdravila ne bi jemala.

57. obcutljivost Zelodca, tanka in ob¢utljiva koza, modrice ob najmanjsih 'nesrecah’, ki se pocasi celijo, osteopenija

59. Zdravila kr dobro prenasam glede na to da jih kar nekaj jem, in to Ze 16 let.

266. ...sem zelo dovzetna za infekcije.

Informiranost o zdravstvenem stanju in zdravilih

30. veckrat moram po pregledu v BPD sama brskati po internetu kaksne stranske uéinke imajo zdravila, ki jih bom dobila itd.
31. zdravniki so mi dali premalo informacij v zvezi z boleznijo, spet sem morala doma sama brati kaj lupus sploh je

33. tezko bi rekla, da imam jasne informacije

35. e recimo nebi znala anglesko ali nebi znala uporabljati interneta in bi bila odvisna samo od posredovanega od
zdravnikov ne bi vedela prav dosti.

36. Ne poznam vseh teh zdravil, ne poznam njihovih stranskih ucinkov.

51. Ce se potutim mocno in vztrajam pri pridobitvi zadostnih in Zelenih informacij, bom te dobila
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52. problem je ko te mo¢i nimam, ko se soo¢am z novim problemom, ki ga $e nisem vajena reSevati. Od zdravnika bi v tem
primeru potrebovala ¢im veé informacij, kako reSevati problem, zanimanje za moje ob&utke — tega ne dobim.

54. bilo bi pa lepo, ¢e bi vedela kje sem v povpreéju, kaj me ¢aka in kdaj

58. veliko informacij o zdravilih nimam, jih tudi ne iS¢em.

60. da, ¢e jih nimam, jih pridobim.

226. Pravzaprav se tudi kaj dosti ne zanimam, da bi kaj vec zvedela o bolezni.

227. V¢asih se mi zdi bolje, da manj vem, da se prevec ne sekiram.

Negotovost glede prihodnosti

34. ne ve se Se dobro kaj vse $koduje, ¢esa ne bi smel. Ne vem kaj me ¢aka.

54. bilo bi pa lepo, ¢e bi vedela kje sem v povpreéju, kaj me ¢aka in kdaj

224. Se mi pa zdi, da moram vse v zivljenju izkusiti ¢im prej, ker imam obc&utek, da nimam ve¢ veliko asa — zaradi bolezni.
275. ...si ne znam predstavljati kakSna bo moja prihodnost.

Odrekanja, ovire zaradi bolezni ali zdravil

43. poleti kaksne kratke hlace in krila odpadejo

49. posoncit se ne smem

114. odreci se moram soncu, Se kakSnemu otroku.

116. Izogibati se moram soncu, se mazati s sonéno kremo, biti kar ¢imbolj pokrita (ja poleti ko je vrode to ni najbolj prijetno).
121. Poleti se moram izogibati sonca.

122. poletje prezivim ¢ez dan vec ali manj notri.

130. Bolezen me ovira prakti¢no povsod.

131. Zadnji¢ sem si Zelela skuhati juho iz buce hokaido, pa je nisem mogla razrezati (ker sem ¢akala, da jo razreZem, ko se
bom pocutila bolje, mi je kon¢no zgnila)

132. Sonce in plazo, morje obozujem, pa se jim moram odpovedati.

133. Zelela sem si kupit kolo z motorjem, pa ni §lo, ker imam premalo mo¢i v rokah za zaviranje.

135. Kolesarim bolj malo zaradi bole¢ih miSic, zelo rada imam gore, pa ne morem dolgo hoditi. Izogibati se moram soncu,
tako da je treba na morju zelo paziti.

136. V¢asih sem zelo rada potovala. Zdaj pa na avtobusu, ¢e voznja traja ve¢ ur, ne vem kaj bi z nogami.

143. ...ce olupim malo ve¢ krompirja, mi otecejo tkiva na dlaneh, ¢e pocepnem, je takoj reakcija na kolenih, ¢e peljem psa na
sprehod in drzim povodec — oteklina dlani, ¢e imam predolgo obute malo bolj »fine« ¢evlje — oteklina na gleznju, ¢e preve¢
Cistim po hisi — bole¢ine hrbtnih misi¢, otekline prstov itd itd.

147. ...tega si pac ne dovolim.

149. ...(ne vozim se z rolarji, ne morem se odlo¢iti za skos s padalom, ker se bojim pristanka ipd.)

150. Seveda mi je butasto, da na plazo in v vodo hodim oblecena, pogresam tudi visoke pete, vendar gre v bistvu za
nepomembne stvari.

152. ... nisem bila niti obiskov sposobna sprejeti, popoldne nisem mogla niti vstati s kavéa — kako bi potem razmisljala o
rekreaciji, izletu, koncertu ali gledalis¢u!

171. Glede kariere sem sicer razmisljala o komorni igri, da bi neko¢ nadaljevala $tudij v tej smeri in tudi ve¢ igrala... Tej
ambiciji sem se morala odreci.

175. Pri $portni vzgoji sem omejena — ne zmorem vsega pokazati, kar naj bi ucenci delali.

195. Nisem mogla hodit, kuhat, pospravljat,... En mesec sem lezala v bolni$nici.

196. Sin se je ravno prpipravljal na prvo sveto obhajilo, jaz pa v bolnici.

211. PrikrajSana sem za kvaliteto zivljenja v smislu, da nisi raztresen, lahko se skoncentriras, ne pozablja$ stvari, lazje se
orgaizira$...za vse to sem prikrajSana.

Podpora bliznjih

62. v stiski se v¢asih pogovorim z bliznjimi ampak ne razumejo mojih tezav

82. si pomagam s pogovorom s katerim od bliznjih

95. V¢asih potrebujem pogovor s prijatelji, da malce pojamram, dobim kakSen nasvet.

102. kuha mami, pri zajtrku pa mi je v€asih morala narezati kruh, ker sama nisem mogla.

106. Mamine juhice so tedaj idealna resitev.

140. je moz dobesedno izsilil bolni$ni¢ne preiskave...

163. Sodelavci so razumevajoci, nekateri se odkrito pogovarjajo z mano tudi o tem, jih zanima, so obzirni.
177. ... e bi pokazala, da rabim pomo¢, bi mi pomagali

178. Mama ali tas¢a poskrbi za héer, ¢e je moz odsoten. Ostalo opravi vse moz (gospodinjstvo, hisa, vrt).
181. ...vsi pomagali od druZinskih ¢lanov do prijateljev, sodelavcev, sosolcev.

189. Ostali pa so mi stali ob strani in mi §e vedno.

197. Takrat so mi veliko pomagali moz, sestre in moja mama.

198. Ce rabim pomo¢ se vedno lahko na koga obrnem.

Vpliv bolezni na odnose z drugimi

66. Kadar me je bolelo nisem imela volje za ni¢, nikamor se mi ni dalo.

112. slabi odnosi v sluzbi ker delam trenutno po 4 ure.

113. Zaradi terapije ne smem biti v stiku z kuznimi bolniki, ¢esar v sluzbi ne razumejo.

115. Ljudje gledajo nate drugace, zdaj je veckrat: »Joj Ana pusti bom jaz.«

118. Takrat, ko sem zbolela sem izgubila kar nekaj prijateljic, tako da je zdaj moj krog prijateljev manjsi.
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119. Ne hodim ve¢ toliko med ljudi, ker preprosto nimam energije, v€éasih sem hodila na pijacke, §li smo Zurat.

141. ...zelo bremenilo ker se mi je zdelo, da se ljudem zdim simulantka.

154. Sodelavecem je vazno samo to da dela 12 urne vikende, ¢e jih ne si pa¢ manjvreden in si problem. Delezna sem tudi
precej hinavscine...

159. Drugace me obravnavajo le v tem smislu, da naj ¢esa ne poénem, da bo kdo drug namesto mene, Sefica me veckrat
vprasa, ¢e rabim kak§en dan frej, ¢e me je preve¢ pisala.

163. Sodelavci so razumevajoci, nekateri se odkrito pogovarjajo z mano tudi o tem, jih zanima, so obzirni.

179. Vedno vprasajo kako sem, potem pa ne posvecamo pretirane pozornosti Lupusu!. Nikoli nimam obcutka, da bi bila v
njihovih o¢eh na kakrSen koli nacin ozigosana.

180. Vetina je bila najprej Sokirana, nih¢e ni vedel kaj je to lupus. Veliko jih je potem brskalo po internetu kaj to je, kaj lahko
naredis. Predloge sem dobivala z vseh strani poskusi to pa to.

182. Vecinoma vsi z razumevanjem, je pa res, da jih nisem kaj dosti obremenjevala s svojimi problemi.

183. Prijatelji so sprejeli mojo bolezen. Pravzaprav o njej bolj malo vedo.

184. ...ko je bilo hudo, so pa redki prisli blizu.

185. Mislim, da v bistvu ne razumejo

186. ...dokler tebe ne doleti, se te tezko dotakne. Ali pa se vsi delajo neprizadete, da me »ne bi spravljali v skrbi?«

187. ...pri partnerju v¢asih dobim obcutek, da je preve¢ obremenjen z mojim stanjem.

188. Nekaj prijateljic me je zapustilo, ko sem zbolela.

189. Ostali pa so mi stali ob strani in mi $e vedno.

190. Mislim, da je moja bolezen zelo vplivala na moje bliznje.

191. Mama se je spopadala z obcutki krivde, partner pa je bil do neke mere razumevajoc.

192. Je pa definitivno imela moja bolezen veliko vlogo pri najinem odnosu in pri lo¢itvi.

194. Prijateljev nisem izgubila, sem jih pa sama malo odrinila. Nisem jih pustila blizu.

202. Takrat mi marsikdo ni verjel, da je kaj narobe z mano, veliko jih je mislilo, da sem hipohonder, ki samo i§¢e pozornost.
Veckrat sem od koga, ko sem rekla da ne morem kam jit, ker me boli, dobila reakcijo: »Malo razmigaj pa bo slo, kaj vse
hujsega Se ljudje dozivljajo pa stisnejo zobe.«

221. Tudi okolicaje razumevajoca, ker $e nisem imela ve¢jih problemov.

228. Tezko je nekomu, ki tega nima obrazlozit svoje pocutje, bole€ine, saj jaz menim, da stvar, ki jo obcuti§ ali dozivi§ sam,
veliko lazje razumes.

Pozitivni ucinki zdravil

70. ko jemljen zdravila se lahko gibam normalno, hodim na sprehode, tec¢em itd.
103. Zdaj, ko jemljem zdravila...lahko sama poskrbim zase.

124. S $portom se sedaj lazje ukvarjam kot prej, ko nisem imela zdravil.

Odnos do bolezni

151. Mislim, da se v resnici ne odpovedujem ni¢emur (sem pac sprejela zivljenje s kak§no omejitvijo).

166. Briga jih, vazno, da delas (o delodajalcih) ali pa pojdi v bolnisko.

167. ...razumevanje s strani nadrejenga...

168. Sodelavci so bili takrat socutni (dolgo ¢asa pa niso razumeli, da je res tako hudo), sedaj pa je podobno kot z nadrejenim.

Ovire na delovnem mestu zaradi bolezni

112. slabi odnosi v sluzbi ker delam trenutno po 4 ure.

113. Zaradi terapije ne smem biti v stiku z kuznimi bolniki, ¢esar v sluzbi ne razumejo.

120. V¢asih imam le teZave z dvigovanjem Cesa malce tezjega.

134. Nimam toliko mo¢i, hitreje se utrudim... Tezkih bremen ne smem dvigovat zaradi hrbtenice, ¢e pa jih me potem spet
bolj boli.

154. Sodelavcem je vazno samo to da delas 12 urne vikende, ¢e jih ne si pa¢ manjvreden in si problem. Delezna sem tudi
precej hinavscine...

161. Bolezen mi do neke mere onemogoca igranje, ki je tudi potrebno za opravljanje poklica.

164. Delo opravljam uspesno, ob slabsem pocutju pocasneje.

173. Se zgodi, da si moram vzeti prosto zaradi slabega pocutja.

175. Pri $portni vzgoji sem omejena — ne zmorem vsega pokazati, kar naj bi u€enci delali.

176. Nerada sprejemam tudi dodatne obremenitve (tiste, ki niso v moji delovni obveznosti), ker je potem zame hitro prevegé.
272. Izpostavljena sem na delovnem mestu kot trgovka, ker imam veliko stika z razli¢nimi ljudmi in se lahko hitro okuzim,
zaradi slabe imunske odpornosti.

273. Velika moznost (in pogostost) okuzb na delovnem mestu.

Ovire pri iskanju zaposlitve

153. Sedaj v prosnje ve¢ ne piSem svojega zdravstvenega stanja. Enkrat nisem dobila sluzbe ravno zaradi dg.

155. Zaenkrat nisem naletela na teZave se pa bojim, da ko bom iskala redno zaposlitev, da znam naleteti nanje.

156. Verjetno bom zamolcala, da imam bolezen, ko bom imela razgovor za delo. Mislim, da bi me lahko zavrnili, ¢e bi
povedala.

157. Tudi pri iskanju Studentskega dela na za¢etku zamol¢im, da imam bolezen.

160. Pri zaposlitvi nisem imela tezav, diagnozo sem dobila po sprejetju v sluzbo.

165. Zaposlena pred nastopom bolezni (bi bila pa kar v stiski, ¢e bi morala menjati sluzbo: povedati za svojo tezavo ali ne)
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Stigmatizacija

153. Sedaj v pro$nje ve¢ ne piSem svojega zdravstvenega stanja. Enkrat nisem dobila sluzbe ravno zaradi dg.

154. Sodelavcem je vazno samo to da dela§ 12 urne vikende, ¢e jih ne si pa¢ manjvreden in si problem. Delezna sem tudi
precej hinavscine...

159. Drugace me obravnavajo le v tem smislu, da naj ¢esa ne poénem, da bo kdo drug namesto mene, Sefica me veckrat
vprasa, ¢e rabim kak§en dan frej, ¢e me je preve¢ pisala.

179. Vedno vprasajo kako sem, potem pa ne posveCamo pretirane pozornosti Lupusu!. Nikoli nimam obcutka, da bi bila v
njihovih o¢eh na kakrSen koli nacin ozigosana.

215. Revma je e vedno stvar starih ljudi. Ce si mlad moras biti sposoben delati, sicer si simulant.

219. Mogoce pri iskanju sluzbe negativna stigmatizacija. Enkrat sem ¢isto iz firbca na razgovoru povedala, da imam lupus in
opazovala reakcijo delodajalke. Dela nisem dobila.

220. Ne, ne pocutim se stigmatizirane. Predvsem zato, ker na zunaj ne izgledam bolna.

223. Najvecji problem je, ko stigmatizira$ sam sebe. Ko nisi dovolj dober zase (sicer v primerjavi z drugimi).

Kako vas vidijo drugi

158. Ponavadi je reakcija ljudi preseneenje v tem smislu, da se mi ne vidi da bi bilo karkoli narobe z mano.

159. Drugace me obravnavajo le v tem smislu, da naj ¢esa ne pocnem, da bo kdo drug namesto mene, Sefica me veckrat
vprasa, ¢e rabim kaksen dan frej, ¢e me je prevec pisala.

168. Sodelavci so bili takrat socutni (dolgo ¢asa pa niso razumeli, da je res tako hudo), sedaj pa je podobno kot z nadrejenim.

170. ...menda sem videti popolnoma zdrava, vesela, polna energije.

179. Vedno vprasajo kako sem, potem pa ne posveCamo pretirane pozornosti Lupusu!. Nikoli nimam obcutka, da bi bila v
njihovih oc¢eh na kakrSen koli nacin ozigosana.

202. Takrat mi marsikdo ni verjel, da je kaj narobe z mano, veliko jih je mislilo, da sem hipohonder, ki samo i§¢e pozornost.
Veckrat sem od koga, ko sem rekla da ne morem kam jit, ker me boli, dobila reakcijo: »Malo razmigaj pa bo $lo, kaj vse
hujsega Se ljudje dozivljajo pa stisnejo zobe.«

Spremembe po postavitvi diagnoze
172. Zdaj mi »dol visi« za kariero, ker se mi zdi, da je zame dosti bolj pomembnih stvari oz. stvari, ki jih imam rada (ne
glede na to, da imam sluzbo rada).

ZdruzZevanje vsakdanjih obveznosti s potrebnim pocitkom

207. Obveznosti si razporedim tako, da imam vmes ¢as za pocitek. Pase mi biti kakSen dan Cisto frej, da se malo spocijem.
208. ...&e je potrebno, si v sluzbi vzamem dvourni odmor za kosilo in popoldanski spanec. Ce bi usklajevala samo obveznosti
in pogitek, bi $e §lo. Zelim pa si tudi uZivat, zato sem na radun obiskov pri bliznjih tudi velikokrat zaspana, kar nadoknadim
¢ez vikend.

210. Nekako se navadis ziveti z njo. Ampak, ko se kakSen dan dobro pocuti§ takoj zacne§ pogresat tisti pravi obcutek, ko nisi
utrujen in ima$ veselje in voljo do Zivljenja.

212. Moram priznati, da sem kar aktivna, ¢e se le da sem cel dan na nogah, le redko si ¢ez dan privos¢im kak pocitek.

213. Pocitka je premalo...

Kaj bi potrebovali za bolj kvalitetno Zivljenje

98. Psiholoske pomoci e nisem iskala, ¢eprav mislim, da bi morala biti na voljo vsakemu pacientu z naso diagnozo.
205. Idealno bi bilo, ¢e imela vsak dan vsaj pol ure ¢asa za pocitek (lezanje in branje).

261. Potrebovala bi, da me pustijo delati 4 ure...pa je to o€itno misija nemogoce...

262. Trenutno nic.

265. Nujno ne potrebujem nicesar, bi bila pa dobrodosla psiholoska pomoc.

274. Zelim si sluZbe, ki mi ne bi bila v breme, to bi lahko vse spremenilo...

276. Zelim si imeti ¢im manj zdravstvenih teZav, nobenih zdravil ali pa vsaj, da odkrijejo nekaj kar bi manj §kodovalo.
277. ...zelim si remisije in normalnega zivljenja...

278. Energijo.

279. Psiholoska pomo¢ za razvijanje razumevanja do sebe in informacije o moznostih kori§¢anja pravic, kar bi mi dalo ve¢
zaupanja v prihodnost.

280. ...rada bi samo malo vec¢ zdravja in manj bole¢in.

Odnos druzbe do te problematike

214. Druzba nima pojma o tej problematiki.

215. Revma je $e vedno stvar starih ljudi. Ce si mlad mora3 biti sposoben delati, sicer si simulant.
217. Druzba se s to problematiko ne ukvarja dovolj.

218. Veliko ljudi sploh ne ve kaj je to.

225. Druzba sploh nima pojma kaj je to lupus.

229. Mislim, da se sploh ne ukvarja, ker nas je malo.

231. Lupus je ¢ist nepoznan.. Se vedno!

233. Dobro se mi zdi, da se ozaves¢a javnost, da ljudje vedo kaj je lupus.

Kaj bi lahko naredili, da bi izbolj$ali kvaliteto Zivljenja ljudi z lupusom

230. Mislim, da bi morale bit me iz skupine bolj aktivne...
232. Vec predavanj bi bilo tudi dobro. Pa kaks$na pravna pomo¢, kaksne pravice imamo... oz jih nimamo...
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234. Najprej sistemsko v smislu drzave, da bi zagotovila dovolj revmatologov, dovolj ¢asa za vsakega pacienta, takoj$njo
obravnavo brez ¢akalnih vrst, omogodila kvalitetna zdravila takoj, ne potem, ko si Ze ves na tleh itd.

235. Z drustvom si predstavljam, da bi lahko naredilo vec.

236. Ce bi dali veé za ¢lanarino bi verjetno tudi ve dobili.

237. Ceprav je res, da so nam na voljo stvari, za katere mogode niti ne vemo; vikend seminarji so dobra priloznost, da dobis
na enem mestu specialiste razli¢nih branz, sicer pa drustvo ponuja tudi pravno svetovanje...

238. Ustanovitev skupine za samopomo¢ je pa itak na moji listi Ze od zacetka.

239. Pogresam pa podmaldek. O¢itno se mladi nocejo izpostavljati, priznat, da imajo problem.

245. ...ne bi bilo slabo, da bi imeli v bolni$nicah zaposlene $e kak$ne druge strokovnjake s katerimi bi se lahko pogovoril 0
blezni, dobil mogoce kaj ve¢ informacij, bi te obravnavali bolj kot ¢loveka, ne samo kot Stevilko.

257. Konkretne informacije bi morali dobiti skupaj z zdravljenjem.

264. Torej informacija, ki bi morala priti do pacienta, ne pacient do nje.

Informiranje o tem kakSni prejemki in pravice vam pripadajo s strani drzave

253. Ne vem natan¢no, o tem sem bolj slabo poucena.

254. Priblizno poznam.

255. Dolocene pravice poznam, mislim pa da ne vseh.

256. Mislim, da so informacije o pravicah dostopne mora$ pa se sam angazirat. V nasprotnem primeru bo§ ostal brez tistega
kar ti prpada in to je narobe.

258. Ne vem, da bi mi pripadali kaksni prejemki od drzave.

259. Priblizno.

260. Priblizno.

263. Ne zavedam se katere sluzbe vse so mi pravzaprav na razpolago.

Tveganje zaradi bolezni in zdravil

266. ...sem zelo dovzetna za infekcije.

267. Tveganje zaradi jemanja zdravil v smislu stranskih u¢inkov.

268. Bolezen je nepredvidljiva tako, da je tevganje ze zaradi same bolezni.

269. ... ve¢je tudi moje finanéno tveganje.

270. Tveganju Se vecjih problemov z zdravjem zaradi izpostavljenosti zdravilom in stranskim u¢inkom.

271. Ve¢jemu finanénemu tveganju zaradi manj predvidljive prihodnosti v zvezi z zdravjem.

272. Izpostavljena sem na delovnem mestu kot trgovka, ker imam veliko stika z razli¢nimi ljudmi in se lahko hitro okuZim,
zaradi slabe imunske odpornosti.

273. Velika moznost (in pogostost) okuzb na delovnem mestu.

Zdravstveno stanje

- Bolezen je v remisiji

- Bolezen je aktivna

- Obcasne tezave, nestanovitno zdravstveno stanje
Vpliv bolezni na fizi¢no podrocje

- Pri vec sogovornikih prevladuje utrujenost

- Ovirane gibalne sposobnosti

- Bolecine

- Neprijetni odzivi telesa

- Ne zmore obicajnih telesnih naporov

- Slabsa odpornost

Vpliv bolezni na psihi¢no podrocje

- Zapiranje vase, smili se sama sebi

- Zanikanje bolezni

- Dokaz, da ni dovolj dobra

- Na meji depresije

- Skrivanje bolezni

- Slabo psihi¢no pocutje zaradi nezmoznosti opravljanja vsakodnevnih stvari
Samopomo¢, pomo¢

Vec sogovornic je iskalo pomo¢i v alternativni medicini
Vec sogovornic je za odpravo boleCine poseglo po protibole€inskih zdravilih, mazilih ter drugih nacinih (nasveti drugih
ljudi)

Pozitivno razmisljanje

Rekreacija

Sproscanje

Pravilna prehrana

Vec pocitka

Pomo¢ bliznjih

- Drustvo revmatikov, skupina za lupus

Pogovor

Knjige o premagovanju krize

Prilagajanje nezmoznosti
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- Pogovor z bliznjimi

- Poznavanje samega sebe

Vpliv bolezni na vsakdanje Zivljenje

Pri vecih sogovornicah prevladuje utrujenost, ki vpliva na vsakdanje zivljenje
Manj aktivno zivljenje

Manj fizi¢ne aktivnosti, ovirana gibalna sposobnost
- Tezave pri vsakodnevnih opravilih

Obdobja odvisnosti od pomoci drugih

Potreba po pomo¢i bliznjih

Odrekanja zaradi bolezni, zdravil

Pogosti obiski zdravnika

- Vsakodnevno jemanje zdravil

Potrebna vecja organiziranost

Stranski uéinki

ReSevanje vsakodnevnih tezav

- Pomoc¢ drugih pri vsakdanjih opravilih

- Ostajanje doma, izogibanje vsakodnevnim obveznostim, aktivnostim
- Prilagajanje pri opravljanju dela

- Popoldanski pocitek

- Uporaba protibolecinskih sredstev, da si sposoben za delo
Zadovoljstvo z zdravstvenimi storitvami

- Nezaupanje zdravnikom

- Ve¢ sogovornic je na¢eloma zadovoljnih z zdravstvenimi storitvami
- Pomanjkanje ¢asa za ukvarjanje s pacienti

- Ni dovolj informacij

- Cakanje, da prides na vrsto, na izvide

Zadovoljstvo s storitvami specialista

- Vec sogovornic je mnenja, da ne dobijo dovolj informacij

- Zadovoljstvo z dostopnostjo

- Ne vzamejo si dovolj ¢asa za paciente

- Ve sogovornic zaupa svojemu specialistu

Zadovoljstvo s storitvami osebnega zdravnika
- zadovoljstvo s storitvami osebne zdravnice

Zadovoljstvo z drugimi storitvami
- nezadovoljstvo s storitvami ZZZS

Vpliv zdravil in njihovih stranskih uc¢inkov na kakovost Zivljenja

- Ve¢ sogovornic zdravila prenasa kar dobro

- Stranski ucinki so vidni predvsem na zunanjem videzu

- Dodatne tezave zaradi stranskih uc¢inkov (osteoporoza, prebavne tezave)

- Ucinki so tudi pozitivni

- Vedja dovzetnost za infekcije

Informiranost o zdravstvenem stanju in zdravilih

- Ve¢ sogovornic je mnenja, da ne dobijo dovolj jasnih informacij glede bolezni, prav tako glede zdravljenja, bi pa to
potrebovale

- Nekaj sogovornic si informacije pridobi

- Informacij ne i$¢e

Negotovost glede prihodnosti

- Ni $e podatkov o tem kaj vse skoduje

- Ni predstave o prihodnosti, nepredvidljiva bolezen

- V zivljenju vse izkusiti ¢im prej

Odrekanja, ovire zaradi bolezni ali zdravil

- Vec sogovornic je omenilo, da se morajo poleti izogibati sonca

- Ovire pri vsakdanjih opravilih

- Ved sogovornic se je odreklo stvarem, ki jih Zelijo poceti

- Si ne dovoli, da bi jo bolezen ovirala

- Odrekanje dolo¢enim oblacilom, obutvi

- Odrekanje ambicijam

- Omejenost pri fizi¢ni aktivnosti

- Odrekanje pomembnim dogodkom (otrok)

- Raztresenost, slaba koncentracija

Podpora bliznjih

- Ved sogovornic ima podporo bliznjih
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- Nerazumevanje s strani bliznjih

- Pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih

Vpliv bolezni na odnose z drugimi

Slabi odnosi v sluzbi, nerazumevanje s strani sodelavcev
Pozitivna stigmatizacija

Izguba prijateljev

- Nerazumevanje

Manj druzenja

Razumevanje s strani sodelavcev

Nima obcutka, da bi bila na kakr$enkoli nacin oZigosana

Veé sogovornic je omenilo, da prijatelji ne vedo veliko o lupusu
- Ljudje so neprizadeti, se jih ne dotakne

Bliznji stojijo ob strani

Bolezen je vplivala na bliznje

Negativna stigmatizacija

Okolica je razumevajoca, ker se na zunaj ne vidi, da bi bilo kaj narobe
Pozitivni u¢inki zdravil

- Omogocena moznost gibanja

- Omogocena skrb zase

Odnos do bolezni

- Bolezen je sprejela

- Razumevanje s strani nadrejenih in sodelavcev

Ovire na delovnem mestu zaradi bolezni

- Prilagajanje dela slabsemu pocutju

- Moznost okuzb na delovnem mestu

- Slabi odnosi s sodelavci zaradi prilagojenega delovnega okolja
Qvire pri iskanju zaposlitve

- Ni dobila sluzbe zaradi diagnoze

- Vec sogovornic bi na razgovoru zamolcalo, da imajo bolezen

- Zaposlene pred nastopom bolezni

Stigmatizacija

- Ni dobila sluzbe zaradi diagnoze

- S strani sodelavcev, ker ne more§ poceti vsega kar oni lahko

- Pozitivna stigmatizacija

- S strani druzbe — revma je stvar starih ljudi

- Negativna stigmatizacija

- Stigmatizacija samega sebe

- Ne obcuti stigmatizacije, ker se na zunanjem videzu ne vidi, da ima bolezen
Kako vas vidijo drugi

- Ve¢ sogovornic pravi, da drugi ne vidijo, da bi bilo karkoli narobe z njimi
- Drugi zelijo pomagati tudi kadar to ni potrebno

- Reakcija ljudi, ko jim poves, da si bolan, je presenecenje

- Drugi ji niso verjeli, da ima zdravstvene tezave

Spremembe po postavitvi diagnoze

- Drugacen pogled na zivljenje

- Sprememba prioritet v Zivljenju

ZdruZevanje vsakdanjih obveznosti s potrebnim poc¢itkom

- Prilagajanje obveznosti pocitku

- Le redko si privosci pocitek

- Premalo pocitka

Kaj bi potrebovali za bolj kvalitetno Zivljenje

- Psiholoska pomo¢

- Ve¢ pocitka

- Krajsi delovni Cas

- Ni¢

- Ve zdravja, normalno Zivljenje

- Energija

Odnos druzbe do te problematike

- Ved sogovornic pravi, da se druzba premalo ukvarja s to problematiko
- Dobro bi bilo, da bi se javnost bolj 0zavescalo kaj to je

Kaj bi lahko naredili, da bi izboljsali kvaliteto Zivljenja ljudi z lupusom
- Clanice skupine za lupus bi bile lahko bolj aktivne

- Ve¢ predavanj

- Spremembe v sistemu

- Drustvo revmatikov bi lahko naredilo ve¢
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- Informiranost o tem kaj je ze na voljo

- Ustanovitev skupine za samopomo¢

- Ve¢ mladih

- V bolni$nicah tudi drugi strokovnjaki

- Vec informacij

Informiranje o tem kak$ni prejemki vam pripadajo s strani drZave

- Vec sogovornic je bolj slabo informiranih o tem kaksne pravice in prejemki jim pripadajo

Tveganje zaradi bolezni in zdravil

- Infekcije

- Stranski u¢inki zdravil

- Vegje finan¢no tveganje

- Tveganje Ze zaradi same bolezni - nepredvidljiva
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1IZJAVA O AVTORSTVU

Podpisana ANA MARIJA KADUNEC, vpisana na Fakulteto za socialno delo v
Studijskem letu 2006/2007 kot redna Studentka, izjavljam, da sem diplomsko delo z
naslovom Zivljenjski svet ljudi z lupusom napisala samostojno s korektnim

navajanjem virov in ob pomoc¢i mentorice as. dr. Vere Grebenc.

Datum:

Podpis:
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