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Drugi del raziskave je namenjen evalvaciji Drustva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana. Raziskavo sva
izvedli na pobudo vodstva druStva, ki zeli oblikovati ciljno usmerjen program, prilagojen
potrebam in Zeljam c¢lanov. Ugotovili sva, da a) drustvo le v majhni meri zadovoljuje potrebe
ledvi¢nih bolnikov, b) ima majhen vpliv na zivljenje ¢lanov, c) kljub temu ¢lani dobro ocenjujejo
program, odnose med ¢lani, ter tudi odnose med ¢lani in vodstvom drustva, d) so med najbolj

zelenimi aktivnostmi izleti in svetovanje, kar se v Drustvu do sedaj ni izvajalo.
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Abstract:

Chronic kidney disease is a condition that is a significant life change of an individual when it
occurs. The disease affects not only human health but also other areas of life, such as social
networking, self image, leisure time, financial well-being. We wanted to check the connection
between these variables and lifeworld of members of Kidney Patients’ Association Ljubljana that
suffer from chronic kidney disease.

There are three conclusions to the first part of our research: a) the number of associated diseases
partly affects patient’s self image, b) larger social networks contribute to greater member
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Pesem iz mojega Zivljenja

Dom, ti si ttho mi zavetje,
kjer se skrivam pred ljudmi,
ki Zelijo mi slabo,

naj bo eden ali sto.

Dom moj, ti si topel zame,
se rada vracam iz Ljubljane.
Se rajsi veckrat grem v Than,
doma so moji starsi tam.

Ko grem v Ljubljano, me vse mine,
sem brez moci in prave volje.

Ko dialize konec je, si recem:
hvala Bogu, saj bo bolje.

Komaj ¢akam na ledvicko,

a vedno pride spet kaj vmes,
da s ¢akalne liste moram,

pa si pravim: To je za znoret.

Potlej spet je vse po starem,
ni¢ se ne premakne vec,

jaz pa ¢akam, ¢akam, Cakam,
kaj se odlocili bodo spet.

Tale zgodba v pesmi moji
se ponavlja dan na dan,

jaz pa sanjam o ledvicki...
Kdaj prisel bo sre¢ni dan?

Ivica Bohor¢



PREDGOVOR

Ob iskanju teme za diplomsko nalogo sva naleteli na temo ledvi¢nih bolnikov. Ceprav gre na prvi
pogled za temo, ki ima mesto bolj na zdravstvenem podrocju, gre za ljudi, ki se morajo zaradi
specifi¢nih potreb prilagoditi novemu nacinu zivljenja. Sklepali sva, da je ta proces vse prej kot
lahka naloga za vsakega posameznika in zato sva se odlo¢ili raziskati, ali je Zivljenje teh ljudi res
specifi¢no zaradi zdravstvenih posebnosti ter kako in v ¢em se te posebnosti kazejo. Poskusali
sva se osredotociti predvsem na socialni vidik njihovega zivljenja ter predstaviti njihovo zivljenje
drugace, ne zgolj samo skozi ledvicno bolezen. Zdelo se nama je, da bi se tukaj lahko pokazala
posebna naloga socialnega dela, saj sklepava, da bi socialno delo lahko s svojim specifi¢cnim

pristopom prispeva svojo pomoc¢ pri nastanku morebitnih tezav.

Raziskava in diplomska naloga, ki je pred vami, je rezultat ve¢mesecnega dela, ki ne bi nastala v
taksni obliki brez pomoci. Zahvaljujeva se mentorici doc. dr. Jani Mali za strokovno pomoc in
vse nasvete, s katerimi naju je vodila in usmerjala od samega zacetka. Zahvaljujeva se tudi doc.

dr. Liljani Rihter in doc. dr. Ninu Rodetu za pomo¢ pri metodoloskem delu.

Zahvaljujeva se vsem ¢lanom Drustva ledvi¢nih bolnikov, ki so sodelovali v raziskavi, za njihov
¢as in dragocene podatke, brez katerih ne bi mogli opraviti raziskave, ter vsem, ki so kakor koli
pripomogli k temu, da je diplomska naloga dobila konéno obliko. Se posebej se zahvaljujeva

gospe Mojci Lorenci¢ za pomo¢ pri sestavljanju vprasalnika in zbiranju podatkov.

Drustvu ledvicnih bolnikov Zeliva veliko uspeha pri nacrtovanju programa in uresni¢evanju

svojega namena.

Zahvaljujeva se tudi druzini in partnerjema, ki nama vedno stojijo ob strani. Njihova ljubezen,

podpora in zaupanje nama omogocajo, da vztrajno dosegava zastavljene cilje v Zivljenju.
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1 Teoretski uvod

1.1 Zdravje in bolezen

Zdravje je Sirok pojem, ki ne zajema samo telesne sfere Cloveka, temve¢ tudi Stevilna druga
podrocja, s katerimi se celostno opredeljuje zdravje. Prav zaradi tega se definicije zdravja med
seboj razlikujejo predvsem v osrednjih pojmih, ki jih zajemajo kot osnovo. Po definiciji zdravja
Svetovne zdravstvene organizacije iz leta 1946
(http://www.who.int/about/definition/en/print.html) je zdravje popolna telesna, dusevna, socialna
in duhovna blaginja. Klevisar (2006: 18) pravi, da bi glede na to definicijo teZko nasli zdravega

¢loveka. Vsakemu od nas manjka nekaj do blaginje vsaj v eni od §tirih razseZnostih.

Pirc (1980: 123) pravi, da zdravje ni samo odsotnost telesne ali duSevne bolezni, ampak tudi
vsestransko pocutje v danih moznostih nekega okolja. Vse to je v veliki meri odvisno od

druZzbenih, gospodarskih in kulturnih razmer, v katerih ¢lovek Zivi.

Po novejSih spoznanjih in stalis§¢ih Svetovne zdravstvene organizacije je zdravje celovit in
dinamicen sistem, ki je sposoben prilagajanja vsem vplivom okolja ter omogoc¢a posamezniku in
skupnosti opravljati vse bioloske, socialne in poklicne funkcije ter prepreCevati bolezen,
onemoglost in prezgodnjo smrt. Sodobna definicija zato opredeljuje zdravje kot splosno vrednoto
in bistven vir za produktivno in kakovostno Zivljenje slehernega posameznika in skupnosti kot
celote. Zdravje je po tej definiciji dinami¢no ravnovesje telesnih, duSevnih, ¢ustvenih, duhovnih,
osebnih in socialnih prvin, ki se kaze v zmoznosti neprestanega opravljanja funkcij in
prilagajanja okolju

(http://www.cpi.si/files/cpi/userfiles/TrajnostniRazvoj/07 Zdrav_zivljenjski_slog.pdf).

Veliko lazje kot zdravje definiramo bolezen, zato zdravje pogosto definiramo kot stanje, ki ni
bolezen. Bolezen kliniéno spoznamo po bolezenskih znakih in simptomih. V njih se kaze

obrambno delovanje organizma ali pa odpoved obrambnega delovanja. Kljub temu meja med
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zdravjem in boleznijo ni tako jasna, kot se kaze na prvi pogled v izvidih in medicinskih
diagnozah. Clovek z diagnozo hude, kroni¢ne bolezni, ki se je naudil Ziveti z boleznijo, se lahko
pocuti veliko bolj zdravega kot ¢lovek, ki se dan za dnem pocuti slabo in ima Stevilne tezave, ob
tem pa izvidi ne kazejo nicesar. Klevisar (2006: 18) pravi, da ljudi ne moremo deliti na zdrave in
bolne. Ravno ta delitev pogosto ustvarja pregrade in prinasa izolacijo za mnoge, ki so uvrs¢eni v

skupino »bolnih«.

Posreceno se nama zdi misljenje, ki ga zapise Klevisar (op. cit.: 20), da zdravje ni niti stanje ali
posest niti cilj, ampak prej hoja po poti, premagovanje ovir, reSevanje nasprotji in stalno iskanje
ravnotezja. V tem smislu je zdravje v vsaki situaciji nekaj zelo aktivnega in prav ta aktivnost daje

vrednost Zivljenju, pa naj bo na zunaj kakrsna koli Ze.

1.2 Ledvicna bolezen

Ledvicna bolezen je ena izmed bolezni, ki mo¢no vplivajo na ¢lovekovo Zivljenje. Poznamo vec
vrst ledvi¢nih bolezni, ki se med seboj razlikujejo in povzrocajo taksSne ali drugacne posledice. V
nadaljevanju bova za laZje razumevanje opisali temeljne znacilnosti ledvic, njihovo delovanje in

najpogostejse motnje v delovanju ledvic, ki prizadenejo bolnike.

Clovek ima dve ledvici, ki lezita zadaj v trebusni votlini, in sicer desna pod jetri, leva pod
vranico. Ledvici sta izredno bogato prekrvavljeni, saj dnevno pretece skozi obe skupaj okoli

1500 litrov krvi (Smith et al. 1992: 508).

Glavne funkcije ledvic so:
- izloCanje odpadnih snovi, zlasti tistih, ki nastajajo pri presnovi beljakovin,
- uravnavanje telesnih tekoc¢in in kislinsko-baznega ravnovesja,
- vzdrzevanje osmotskega tlaka v telesnih tekocCinah z izloCanjem ali zadrzevanjem

anorganskih soli (op. cit.: 509).



Glomerulna filtracija je najpomembnejsi pokazatelj ledvicne funkcije. Glomerulna filtracija
pomeni, koliko krvi odistijo ledvice (oziroma ledvicna telesca, ki jim strokovno recemo
glomeruli) v doloCenem c¢asu. Ocena glomerulne filtracije je pomembna za obravnavo in
spremljanje bolnika z ledvi¢no boleznijo. ZmanjSanje glomerulne filtracije je lahko prvi in edini
znak slabsanja ledvicnega delovanja (Bevc et. al. 2006: 293). Normalna vrednost je ve¢ kot 90
ml/min. Kroni¢na ledvi¢na bolezen pomeni ledvicno okvaro, ki se kaze s spremembami v secu,
pri morfoloskih preiskavah ledvic ali kot zmanjSanje hitrosti glomerulne filtracije na manj kot 60
ml/min/1,73m?, ki traja tri mesece ali ve¢, ne glede na vzrok. Z napredovanjem ledvi¢ne okvare
se glomerulna filtracija zmanjSuje in jo za boljSe sporazumevanje in ustreznejSe zdravljenje
bolnikov razdelimo na pet stopenj, ki jith bova prikazali v nadaljevanju (http://www.zveza-

dlbs.si/upocasnimo.html).

Strokovnjaki ocenjujejo, da ima priblizno 500 milijonov ljudi kroni¢no ledviéno bolezen
razli¢nih stopenj, kar pomeni, da ima oslabljeno delovanje ledvic vsak deseti ¢lovek na svetu.
Vendar se tega zavedajo le redki. Kroni¢na ledvi¢na bolezen je kot sploSen zdravstveni problem
pogosto spregledana. Na svetu se milijon in pol bolnikov zdravi s katero izmed nadomestnih
metod, to je z umetno ledvico, s trebusno dializo ali s presaditvijo ledvice. Osemdeset odstotkov
teh bolnikov zivi v razvitih drzavah. Strokovnjaki predvidevajo, da se bo Stevilo bolnikov s
kon¢no odpovedjo ledvic v prihodnjem desetletju podvojilo (Kaplan Pavlov¢i¢, Gjura Kaloper

2007: 14).

V Sloveniji je po ocenah okoli 100.000 ljudi, ki naj bi imeli zaCetne znake kroni¢ne ledvi¢ne
bolezni, vendar na sreco le pri majhnem delu teh ljudi bolezen napreduje do odpovedi ledvic. Z
dializo se v Sloveniji zdravi okoli 1400 ljudi, 470 jih zivi s presajeno ledvico

(http://www.revijaevropa.si/dializac ledvice tlak,462,3157,1.html).

Na pobudo Mednarodne zveze za nefrologijo (International Society of Nefrology — ISN) in
mednarodne zveze fundacij za zdravljenje ledvi¢nih bolezni je bilo sklenjeno, da bo vsako leto

drugi ¢etrtek v marcu svetovni dan ledvic. V tem Casu v Sloveniji potekajo Stevilne aktivnosti, ki


http://www.zveza-dlbs.si/upocasnimo.html
http://www.zveza-dlbs.si/upocasnimo.html

so namenjene osvescanju javnosti o ledvicnih boleznih oziroma njihovih posledicah (Kaplan

Pavlov¢i€, Gjura Kaloper, 2007:14).

Dejavniki, ki vplivajo na nastanek ledvicne bolezni, so lahko razli¢ni, kljub temu pa poznamo
dolo¢ene dejavnike, ki veljajo za dejavnike tveganja in lahko pri nekaterih ljudeh povzrocijo
razvoj ledvi¢ne bolezni ali pa vplivajo, da se ta hitreje razvija. Dejavnike tveganja lahko
razdelimo na dve skupini: na tiste, na katere ne moremo vplivati, in na tiste, kjer lahko njihov
vpliv zmanjSamo z zdravili, dieto in z ustreznim nafinom Zivljenja. Dejavniki tveganja za
nastanek kroni¢ne ledvi¢ne bolezni, na katere ne moremo vplivati, so:

- sladkorna bolezen,

- starost — pogostejsa je po 50. letu,

- spol — moski zbolevajo pogosteje,

- dolgotrajno pojavljanje ledvi¢nih kamnov,

- druzinska obremenjenost z ledvicnimi boleznimi.
Dejavniki tveganja, na katere lahko vplivamo, so:

- previsok krvni tlak,

- Cezmerna dolgoletna uporaba analgetikov,

- prevelika telesna teza in debelost,

- kajenje (op.cit.: 14).

Pri zdravljenju je ena najpomembne;jsih in hkrati najtezjih nalog sprememba zivljenjskega sloga.
Zajema spremembo prehrane, najpogosteje zmanjSanje telesne teze, povecanje telesne aktivnosti,
izogibanje Stevilnim razvadam (kajenje, alkohol). Sprememba Zivljenjskega sloga je izjemno
pomembna pri bolnikih s kon¢no ledvi¢no boleznijo. Pri tej skupini bolnikov je najbolj zapletena
zaradi prisotnosti Stevilnih dejavnikov tveganja. Pomembno je izobrazevanje bolnikov, ki se

mora zaceti takoj, ko se odkrije kroni¢no ledvicno bolezen (ibid.).
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1.2.1 Akutna ledvi¢na odpoved

Akutna ledvi¢na odpoved je akutna motnja, zaradi katere ledvice ne morejo vzdrzevati nielne
bilance vode, elektrolitov in endogenih snovi, ki nastanejo v presnovi in se izlo¢ajo skozi ledvice.
Zaradi tega se spremeni prostornina in sestava telesnih tekocin. Koli¢ina seca je lahko zmanjSana

(oligurija) ali pa tudi ne (neoliguri¢na akutna ledvi¢na odpoved) (PeCovnik Balon 1993: 231).

Akutna odpoved se zacne iznenada, ponavadi je ozdravljiva in je najpogostej$a pri ljudeh, ki
utrpijo fizioloski Sok zaradi hude poskodbe ali bolezni. Najpogostejsi vzroki za akutno odpoved
so: hude krvavitve ali opekline, ki zmanjSajo krvni volumen in tlak tako mocno, da je
prekrvavitev ledvic dramatiéno zmanjSana, sréna kap, ledvicni kamni, tumorji, povecanje
prostate, nekatere naglo napredujoce ledvi¢ne bolezni ter vecletno ¢ezmerno uporabljanje
analgetikov. Najbolj opazen simptom akutne ledvicne odpovedi je zelo zmanjSana koli¢ina urina
ali popolno prenehanje odtekanja urina, zaradi Cesar se v telesu nevarno kopicijo odpadne snovi

(Smith et al. 1992: 511).

Glavni vzroki za akutno ledvi¢no odpoved so:

- prerenalni: nastanejo zaradi izgube tekoCin, opeklin, bruhanja, drisk, krvavitev,
kardiovaskularne odpovedi in povecane kapacitete Zilja (kaZe se kot zmanjSanje krvnega
pretoka skozi ledvice),

- renalni: ledvice so okvarjene zaradi strupenih snovi (zdravila, kontrastna sredstva,
Skropiva itd.) ali dolgotrajne slabe prekrvavitve; redkejsa vzroka sta hitro napredujoci
glomerulonefritis in vaskulitis,

- porenalni: gre za zoZene odvodne poti, in sicer seCevod, secnica ali pa je zozitev v predelu

sec¢nega mehurja (ibid.).

Akutna ledvi¢na odpoved se lahko konca s postopno obnovo ledvicnega delovanja ali pa z
nepovratno odpovedjo ledvic in potrebo po trajnem nadomestnem zdravljenjem (Pe¢ovnik Balon

1993: 227).
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Pri zdravljenju je pomembna tudi prehrana. V hrani mora biti veliko ogljikovih hidratov in malo
beljakovin, da ledvicam olajSamo delo; uravnavati je potrebno tudi koli¢ino soli. Skrbno
uravnovesimo koli¢ino vnesene tekocCine (pijaca, hrana) s koli¢ino urina — tekoc¢inska bilanca

(Smith et al. 1992: 512).

1.2.2 Kroni¢na ledvicna odpoved

Kroni¢na ledvi¢na odpoved nastane zaradi zmanjSevanja delujocega ledvi¢nega tkiva. Kroni¢no
ledvicno bolezen pogosto imenujemo tudi ledvicna insuficienca ali ledvicno popuscanje. Pri
bolnikih lahko pride do zastrupitve (uremije) celega telesa s kon¢nimi produkti presnove. Okvara
ledviénega tkiva je kronicna, trajna in nepopravljiva. Delo ledvic je potrebno nadomestiti z
»umetno ledvico«, to je s postopkom dialize ali s presaditvijo ledvice (Ponikvar, Buturovi¢-

Ponikvar 2004: 24).

Kroni¢na ledvi¢na bolezen in kroni¢no ledvi¢no odpovedovanje v svetu narascata. Posledi¢no
narasca tudi Stevilo bolnikov, ki se nadomestno zdravijo. Kroni¢na ledvicna bolezen je stanje,
kjer pride zaradi razli¢nih bolezni do napredujocega in nepopravljivega zmanjSevanja delujoCega

tkiva, kar na koncu povzroci kroni¢no ledvi¢no odpoved. Kroni¢na ledvi¢na odpoved je:

- okvara ledvic, ki traja ve¢ kot tri mesece in je opredeljena kot funkcijska ali morfoloska
okvara z zmanjSanjem ali brez zmanjSanja glomerualrne filtracije ter se kaze s
patoloskimi spremembami in/ali pokazatelji ledvi¢ne prizadetosti v krvi, urinu ali s
spremembami pri morfoloskih diagnosti¢nih spremembah,

- znizana glomerularna filtracija — manj kot 60 ml/min/1,73m” ve¢ kot tri mesece z ali brez

okvare ledvic (op. cit.: 23).

NajpomembnejSa vzroka za nastanek kroni¢ne ledvi¢ne bolezni, ki sta odgovorna za kar dve
tretjini primerov sta sladkorna bolezen in zviSan krvi tlak (Buturovi¢-Ponikvar et al. 2007: 9).
Krvni tlak lahko povzro¢i kroni¢no ledvi¢no bolezen, pomembno pa je tudi, da se pogosto pojavi
med potekom ledviéne bolezni, torej je lahko njena posledica. Zvisan krvni tlak je zelo

pomemben pri vseh bolnikih s kroni¢no ledvi¢no boleznijo, saj vodi v nadaljnje poslabSanje
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delovanja ledvic in to ne glede na osnovni vzrok bolezni. Ko govorimo o krvnem tlaku, ne
moremo mimo $e enega pomembnega dejstva, in sicer da je neposredno povezan s povecano
sréno-zilno obolevnostjo in umrljivostjo (http://www.zveza-dlbs.si/krvnitlak.html). Ostale
bolezni, ki povzrocajo slabsanje ledviénega delovanja, so: glomerulonefritisi (skupina bolezni,
kjer zaradi vnetja pride do poSkodbe ledvi¢nih telesc), dedne ledvi¢ne bolezni, nekatere bolezni,
ki okvarjajo imunski sistem, ovire v obtoku urina, ponavljajoe se zapletene okuzbe secil

(Buturovi¢-Ponikvar et al.. 2007: 9).

Kroni¢na ledvicna odpoved je najveckrat posledica dolgotrajne oziroma ponavljajoce se akutne
ledviéne odpovedi in razli¢nih bolezni ledvic, ki vodijo do razkroja ledvicnega tkiva, kot so:
kroni¢no vnetje ledvic, kroni¢no vnetje ¢aSic, zastoj urina pri bolezni prostate ali zapora secne
poti s kamni in kon¢na poskodba ledvic zaradi visokega krvnega tlaka, tako imenovana

nefroskleroza (Smith ez al. 1992: 511-512).

Kroni¢na ledvi¢na odpoved poteka pocasi, prav tako se njeni simptomi, kot so: slabost, izguba
apetita in slabo pocutje ter zmanj$ana ali niGelna koli¢ina urina, razvijajo postopno. Ce
napredovanja ledvi¢ne okvare ne upocasnimo ali zaustavimo, se lahko pojavijo znamenja kon¢ne
ledviéne odpovedi, kot so hujSanje, glavobol, bruhanje, oblozZen jezik, zadah iz ust, hudo srbenje

koze brez izpusc¢aja, kon¢ni kolaps, koma, smrt (op. cit.: 511).

Veliko bolnikov s kroni¢no ledvi¢no boleznijo lahko zivi brez izrazenih znakov zelo dolgo, vse
do mocno napredovane okvare ledvic. Kljub temu so morda opazne naslednje tezave in znaki:
otekle oci in obraz — posebej zjutraj, otekle noge in gleznji, ledvi¢na bolec€ina, ki ni povezana s
telesno aktivnostjo, rjav ali krvav se¢, peko¢ draze¢ obcutek in bole¢ina med odvajanjem seca,
pogostejSe odvajanje seca, zlasti ponoCi, ali zmanjSano odvajanje seca, ki ni sorazmerno s

koli¢ino popite vode (Buturovi¢-Ponikvar et.al. 2007: 11).

Upadanje ledvi¢ne funkcije je proces, ki pri vecini bolnikov traja ve¢ let. Ledvi¢na funkcija se
slabsa zaradi razli¢nih razlogov in ledvice niso ve¢ zmozne opravljati vseh svojih Stevilnih nalog.
Med slabsanjem delovanja ledvic njihove posamezne funkcije ne odpovejo isto¢asno. Najprej je

zmanjSano izlo¢anje produktov presnove, nato urejanje kislinsko-bazi¢nega ravnovesja, zmanjsa
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se sinteza hormonov, nazadnje pa odpove izlo¢anje urina in s tem uravnavanje tekocCinskega
ravnovesja. Hkrati se povisa krvi tlak, razvije se slabokrvnost, postopoma pride do okvare kosti,
prizadeti so tudi drugi organski sistemi (prebavila, pljuca, ziv€evje), pomembno se poveca

tveganje za razvoj sr¢no-zilnih zapletov (op. cit.: 6).

Vecina bolezni, ki jih opredelimo kot kroni¢no ledviéno bolezen, napreduje do kon¢ne ledvi¢ne
odpovedi. Potek kroni¢ne ledvicne bolezni pa ni vedno predvidljiv. Pri pomembnem Stevilu
bolnikov krivuljo zmanjSevanja ledvicnega delovanja prekinjajo obdobja upocasnitve ali
pospeSevanja tega procesa. Pospesujejo jo okuzbe, zapora v secnih poteh, dehidracija, sréno
popusCanje, slabo urejena arterijska hipertenzija, uporaba neustreznih zdravil in podobno.
Obdobja upocasnitve so najveckrat povezana z zmanjSano aktivnostjo osnovne ledvicne bolezni,
do katere lahko pride spontano ali kot posledica uspeSnega zdravljenja. Med slabSanjem
delovanja ledvic njihove posamezne funkcije ne odpovedo istoasno. Poznamo pet stopenj
kroni¢ne ledvi¢ne odpovedi. Prva je najblazja oblika bolezni, peta stopnja pomeni koncno

ledvi¢no odpoved, ko je potrebno zaceti z nadomestnim zdravljenjem (op. cit.: 13).

Kroni¢na ledvi¢na odpoved poteka v stopnjah (po Ponikvar, Buturovi¢-Ponikvar 2004: 24-25).

st. | GF opis znaki
(ml/min/1,73m2)

1 normalna ali | zmanjSana ni zadrZevanja vode

zveCana GF: Vel | ledvi¢na rezerva

kot 90
2 blago zmanjSana | zaCetna ledvicna | blagi znaki: zviSanje krvnega tlaka, manjSa
GF: 60-89 insuficienca fizi¢na sposobnost, odsoten apetit ipd.
3 zmerno zmanjS$ana | zmerna kroni¢na | izguba telesne teze, utrujenost, zadah po
GF: 30-59 ledvi¢na seCnini, acidoza, anemije, izguba apetita,
insuficienca tezko vodljiv poviSan krvni tlak, prizadeta

funkcija prebavil, spremembe v krvi ipd.

4 moc¢no zmanj$ana | napredovana znaki pod 3.st. bolj izrazeni, hipervolemija
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GF: 15-29 kroniéna ledvi¢na

insuficienca

5 Ledvi¢na odpoved: | Uremija - ledvi¢na | Utrujenost, izguba apetita, rumenobleda
GF manj kot 15 ali | odpoved koza, anemija, bruhanje, driska, bole¢ine v

dializa kosteh, prizadetost perifernega zivéevja ipd.

Tabela 1.2.2: Stopnje kronic¢ne ledvi¢ne odpovedi.

Na prvi stopnji kroni¢ne ledvicne odpovedi se zmanjSa ledvicna rezerva in posledi¢no se zmanjSa
zmoznost zadrzevanja vode. Na drugi stopnji gre za zacetno ledvi¢no odpoved, kjer se pojavijo
blazji znaki, kot so zviSanje krvnega tlaka, manjSa fizicna sposobnost, odsoten apetit. Na tretji
stopnji gre za zmerno ledviéno odpoved, pojavijo se izguba telesne teze, utrujenost, zadah po
seCnini, acidoza, anemije (slabokrvnost), izguba apetita, tezko vodljiv poviSan krvni tlak,
prizadeta funkcija prebavil, spremembe v krvi ipd. Pri Cetrti fazi so znaki iz tretje faze Se bolj

izrazeni, kroni¢na ledvi¢na odpoved je mo¢no napredovana.

Ledvi¢na odpoved nastopi, ko ledvice prenehajo delovati ali pa je raven njihovega delovanja
manj kot deset odstotna. Stranski presnovki beljakovin in aminokislin ter odve¢na teko€ina, ki se
pri zdravem c¢loveku izlo€ajo skozi ledvice, se pri ledvicéni okvari kopi€ijo v organizmu. Vsaka
kroni¢na ledvi¢na bolezen lahko pripelje do koncne ledviéne odpovedi ledvic, ki je lahko
posledica nezdravljenega visokega krvnega tlaka, sladkorne bolezni, ponavljajocega se
uroinfekta, dednih in Se nekaterih drugih bolezni. Posebno je treba omeniti ledvi¢no odpoved, ki

nastane zaradi ¢ezmernega, nenadzorovanega jemanja zdravil proti bolec¢inam (Gornik 2006: 95).

Zadnja stopnja kroni¢ne ledvi¢ne bolezni je dokon¢na odpoved delovanja ledvic, ko je potrebno
nadomestno zdravljenje (hemodializa, trebuSna dializa, presaditev ledvice). Metode
nadomestnega zdravljenja niso alternativne ena drugi, temve¢ ima vsaka prednosti in
pomanjkljivosti, ki jith moramo upoStevati pri posameznem bolniku. V kolikor ni posebnih

zadrzkov, se odlocitev prepusti bolniku (Ponikvar, Buturovi¢ - Ponikvar 2004: 28).
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1.3 Metode zdravljenja koncne ledvicne odpovedi

Kon¢na ledvicna odpoved se lahko zdravi z dializo ali presaditvijo ledvic. Ponavadi bolniki
zacnejo zdravljenje s hemodializo, $e preden dobijo moznost presaditve, Ce si le-te zelijo. Dializa
(hemodializa in peritonealna dializa) in presaditev ledvic sta alternativni metodi zdravljenja, ki

prevzameta delovanje bolnikovih obolelih ledvic.

Vsaka metoda nadomestnega zdravljenja ima svoje prednosti in pomanjkljivosti. Klini¢no stanje
bolnika je odlocilno pri izbiri metode, ki je zanj najprimernejSa in ki bo najbolj ustrezala
njegovemu nacinu zivljenja. Ne glede na to, katero metodo bolnik izbere, se lahko dogovori z
nefrologom o moznosti prehoda na drugo metodo, ¢e z izbiro ni zadovoljen. Veliko bolnikov med
zdravljenjem konéne ledvi¢ne odpovedi preide iz ene metode v drugo (Gucek, Kopcavar Gucek

2006: 20).

Danes je v Sloveniji priblizno 1200 dializnih bolnikov, pri katerih je prislo do kon¢ne ledvi¢ne
odpovedi in se morajo zdraviti z eno od treh oblik nadomestnega zdravljenja. Zdravijo se v
dvanajstih dializnih centrih, ki so v vecjih slovenskih mestih (http://www.drustvo-

dlbsg.si/Kdo_smo /KDO%20SMO.html).

1.3.1 Hemodializa

Hemodializa je najstarejSa oblika nadomestnega zdravljenja. Zanjo se odlo¢i najve¢ pacientov. Je
nebole¢ postopek odstranjevanja strupenih odpadnih snovi, normaliziranja kislosti in
odstranjevanja odvec¢ne tekocine iz telesa s pomocjo aparata. Postopek traja od 4 do 5 ur, dva- do

trikrat tedensko. Za izvajanje hemodialize je potreben ustrezen Zilni pristop (Smith ef al. 1992:

44, 202).
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Hemodializa pomeni proces filtriranja krvi. Pri hemodializi se proces filtriranja dogaja v aparatu
zunaj telesa. Zdravnik z manjSim kirurSkim posegom naredi stalni zilni pristop. Tako kri tece
skozi dializni aparat in nato nazaj v telo. Med dvema hemodializama je potrebno slediti dietnim
navodilom in omejiti uzivanje tekocine, da zmanjSamo zastoj odpadnih snovi in tekocine v telesu.
Dializni aparat vsebuje posebno enoto za filtriranje, ki se imenuje dializator ali umetna ledvica.
Kri iz telesa se ¢rpa s pomocjo dializnega aparata preko dializatorja. V dializatorju odpadne snovi
in odvecna tekocina, ki sta ekvivalent urinu, proizvedenem v normalnih ledvicah, preidejo iz krvi
v dializno raztopino. Oc¢iS¢ena kri se vrne v telo. Bolniki morajo biti kos prilagajanju vecjim
spremembam krvnega tlaka in koncentraciji strupov v telesu

(http://www.renalinfo.com/uk/treatment/end_stage kidney failure/haemodialysis/index.html).

Zaplete, ki se pojavljajo med hemodializo lahko razdelimo med akutne in tehni¢ne zaplete
oziroma zaplete povezane s tehni¢no napako ali z okvaro dializne tehnike. Najpogostejsi akutni
medicinski zapleti med hemodializo so hipotenzija (25-55 %), kré¢i (5-20 %), glavobol (5 %),
bolec¢ina v prsih (2-5 %), bolecina v hrbtu (2-5 %), srbez (5 %) in vro€ina z mrzlico (do 1 %).
Glavna tehni¢na zapleta, do katerih pride zaradi odpovedi varnostnih sistemov na dializnem
monitorju ali zaradi ¢loveske napake, sta zra¢na embolija in hemoliza (Ponikvar, Buturovi¢ -

Ponikvar 2004: 131).

1.3.2 Peritonealna dializa

Peritonealna dializa je oblika dialize, ki se odvija znotraj telesa, in kjer se kot dializator uporablja
trebuSna mrena, peritonej. Za izvajanje takSne dialize je treba v trebuSno votlino vstaviti kateter,
skozi katerega si bolnik s pomocjo teznosti od tri do petkrat na dan vtoci v telo in izto¢i iz njega
do tri litre dializne raztopine. Peritonealna dializa je povsem enakovredna metoda dialize, ima pa
nekaj prednosti v primerjavi s hemodializo, in sicer:

- dopusca vecjo svobodo in neodvisnost, ker jo je mogoce izvajati doma,

- zaradi stalnega izlocanja strupov in vode iz telesa je bolnikovo stanje bolj uravnotezeno,

kar pomeni dobro pocutje bolnika vecji del dneva,
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- dalj casa je ohranjena preostala funkcija lastnih ledvic,

- manj je omejitev pri dieti (Pirnat 2007: 16).

Postopek je povsem nebole¢ in prijaznejsi do bolnika, ki lahko v ugodnih razmerah in ob
razumevanju delodajalca redno hodi v sluzbo, vsaj za polovi¢ni delovni ¢as. Poznamo dve obliki
peritonealne dialize:

- CAPD - kontinuirana oziroma nepretrgana ambulantna peritonealna dializa. Bolnik lahko
hodi okrog in ni prikljuen na aparat. Menjave izvaja roc¢no, Stirikrat dnevno, vsaka
menjava traja dvajset do trideset minut,

- APD - avtomatizirana peritonealna dializa. Dializni aparat sam opravlja menjave,
medtem ko bolnik spi. Bolnik se zvecer prikljuci na aparat in zjutraj izkljuci. Zdravljenje

poteka tako, da je bolnik vsako no¢ od osem do deset ur prikljucen na aparat (ibid.).

Pri nepretrgani dializi CAPD si bolnik s pomocjo stalnega katetra za peritonealno dializo od tri-
do petkrat (ponavadi Stirikrat) na dan v trebusno votlino ro¢no vto¢i od 1,5 do 3 litre na telesno
temperaturo ogrete dializne raztopine in prav toliko je iztoci iz trebuSne votline. Pri dializi APD
se menjava raztopine za peritonealno dializo izvaja s pomocjo aparata ¢ez no¢. Bolnik si zvecer
pripravi potreben material in se priklju¢i na aparat, ki medtem, ko bolnik spi, samodejno in po
programu izvaja dializo. Zjutraj, ko se bolnik zbudi, se odklopi in odide v sluzbo ali po opravkih.
S peritonealno dializo je anemija blazja in lazja, z njeno pomocjo urejamo arterijsko hipertenzijo
in presnovo kalcija v kosteh. Peritonealna dializa je primerna metoda nadomestnega zdravljenja
za:

- bolnike s sr¢no-zilnimi zapleti,

- otroke pred presaditvijo ledvice,

- bolnike s sladkorno boleznijo,

- bolnike, ki zelijo ziveti neodvisno in zelijo sami nadzorovati svoje zdravje (ibid.).

Zaradi izredne ucinkovitosti zadnja leta vse pogosteje uporabljamo avtomatizirano peritonealno
dializo (CAPD). Odstotek bolnikov je sicer razli¢en po dezelah, skupno pa je na svetu nekaj vec

kot 15 % dializnih bolnikov na peritonealni dializi. V zadnjih petih letih je bilo takih bolnikov v
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Sloveniji od 110 do 129 (6,9-9,5 %). Na razsirjenost metode vpliva veliko razli¢nih dejavnikov,
od ekonomskih do zdravstvenih. V zadnjem casu se pojavljajo predlogi, da bi zaradi svojih
prednosti peritonealna dializa postala zacetna oblika zdravljenja v celostni oskrbi bolnikov s

kroni¢no ledvi¢no odpovedjo (Ponikvar, Buturovi¢ - Ponikvar 2004: 131).

Zaradi aktivnega sodelovanja bolnika pri zdravljenju, vecje mobilnosti, manj strogega dietnega
rezima in nizje cene zdravljenja je kot novejSa metoda pridobila na popularnosti in se vedno bolj
uporablja v svetu. Poglavitni razlog za to je vecja moznosti bolnikove samostojnosti in uvajanje

lastnega ritma pri izvajanju (ibid.).

1.3.3 Presaditev ledvic

Uspesna presaditev (transplatacija) ledvic bolnika osvobodi potrebe po dializi. Bolniki imajo
praviloma manj omejitev in boljSo kvaliteto Zivljenja. Pocutijo se boljSe in imajo ve¢ energije.
Ledvicna presaditev je operativni poseg, pri katerem funkcijo okvarjenih ledvic Cloveka s
kroni¢no ledvi¢no odpovedjo nadomesti presajena zdrava ledvica zivega dajalca ali trupla. Ena

zdrava dajalCeva ledvica zadoSca za ohranitev prejemnikovega zdravja (Smith ef al. 1992: 513).

S presajeno ledvico v Sloveniji zivi okoli 450 bolnikov. To je primeren nacin zdravljenja tudi za
starejSe ljudi, ¢e je njihovo zdravstveno stanje ustrezno, saj za presaditev ni starostne omejitve.
Ceprav presaditev ledvice bolniku omogoéa najvejo neodvisnost, saj ponovno zazivi kot pred
ledvi¢no odpovedjo, tudi presaditev zal ne prinasa ¢udezne reSitve — bolnik mora do konca
delovanja presajene ledvice uzivati zdravila, ki zmanjSujejo imunski odziv telesa
(imunosupresivi), da le-to ne zavrne tujega organa, in vrsto drugih zdravil, da se ponovno
vzpostavi ravnotezje v telesu. Zaradi jemanja imunosupresivnih zdravil so bolniki s presajeno
ledvico bolj dovzetni za okuzbe in nastanek rakastih tvorb, predvsem koZnega raka. Poleg tega se
morajo soocati s hudimi stranskimi ucinki, ki jih ta zdravila lahko imajo, npr.: visok krvni tlak,
holesterol, nastanek sive mrene na o¢eh, osteoporoza, obraba kolkov, potransplantacijski diabetes

in druge tezave (http://www.zveza-dlbs.si/Presaditev.html).
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Dolgotrajno prezivetje bolnikov s presajeno ledvico je boljSe kot prezivetje dializnih bolnikov,
vkljucenih na ¢akalno listo za presaditev. Uspesna presaditev ledvice bolnikom omogoca boljso
kakovost zivljenja kot dializa. Kandidati za presaditev so bolniki s kon¢no ledvi¢no odpoved;jo ali
napredovano koni¢no ledvi¢cno odpovedjo, ki nimajo absolutnih zadrzkov za poseg in si Zelijo
presaditev ledvice. Kontraindikacije za presaditev so redke in vkljucujejo razsSirjen maligmom,
okuzbo s HIV, aktivno sistemsko okuzbo ali stanje s pri¢akovanim preZivetjem, ki je krajSe od
dveh let. Pri nas je priporo€ljiva zgornja starostna meja 65 let, vendar starostne omejitve drugace
ni. Glavni vzrok smrti prejemnikov ve¢ kot eno leto po presaditvi je sré¢no-zilna bolezen. Po
odpovedi delovanja presajene ledvice je pogosto mozna ponovna presaditev ledvice (Ponikvar,

Buturovi¢ - Ponikvar 2004: 329).

Presaditev ledvice je enostavnejSa kot presaditev katerega koli drugega vecjega organa in je tudi
najpogostejSa presaditvena operacija. Razen tega je odpoved presajene ledvice mnogo manj
nevarna kot odpoved presajenega srca, jeter ali pljuc, ker lahko delovanje ledvice nadomestimo z
dializo. Presaditve ledvic uspejo v ve€ kot 80 %. Uspesnost je ve¢ kot 90 %, ¢e je dajalec bliznji
krvni sorodnik. Poglavitna nevarnost je zavracanje darovane ledvice v prvem ali drugem mesecu
po presaditvi, zato je zelo pomembno ¢im natancnejSe ujemanje tkivnega tipa in krvne skupine

prejemnika in dajalca (Smith ez al. 1992: 513).

Presajena ledvica ne deluje za vedno, ampak scasoma preneha delovati zaradi t. i. kroni¢ne
zavrnitvene reakcije. Presajena ledvica lahko deluje vec¢ desetletij, tudi v Sloveniji so znani
primeri, ko je ta delovala vec kot 30 let. Ko preneha delovati, bolnik spet potrebuje zdravljenje z
dializo in se lahko ponovno odlo¢i za presaditev. Bolnik se lahko za presaditev odlo¢i tudi v tretje

in Cetrto, Ce je tako potrebno (http://www.zveza-dlbs.si/Presaditev.html).

1.3.4 Ambulantno zdravljenje

Bolniki, pri katerih $e ni prislo do konéne ledviéne odpovedi, se v zadnjih stopnjah kroni¢ne

ledvi¢ne bolezni zdravijo v nefroloski ambulanti.
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1.4 Psiholosko - socialni vidik bolezni

Ceprav ledviéna bolezen prizadene telo ¢loveka, pa posledice le-te mo¢no vplivajo tudi na druga
podrocja njegovega zivljenja. Za ¢loveka je obicajno novica o bolezni velik Sok, Se posebno, ¢e
bolezni ne pozna, ne ve kakSen je njen potek in kaksSna je prognoza zdravljenja. Na novico o
bolezni se lahko odzivajo na razlicne nacine. Nekdo lahko popolnoma mirno prenese sporocilo,
za drugega se podre svet, za vecino pa je skupno, da dozivljajo obcutke negotovosti in strahu.
Pojavljajo se lahko Stevilni obrambni mehanizmi, kot so zanikanje, zmanjSevanje pomena,
racionalizacija. Klevisar (2006: 51) pravi, da zacetno obdobje Soka ne traja dolgo. Precej hitro

preide v jezo, odpor in depresijo.

Ameriska zdravnica Elisabeth Kubler - Ross (v Klevisar 2006: 49), ki je sodelovala z ljudmi, ki
so umirali, je razdelila proces soo¢anja z boleznijo in umrljivostjo na pet stopenj: zanikanje, jeza,
pogajanje, depresija, sprejetje (op. cit.: 49). Gornik (2005: 102) je podobno razdelil soocenje z
boleznijo na fazo jeze, zanikanja, tesnobe, depresije in fazo socialne osamitve. Bistveno razliko
opazava v zadnji fazi, ki jo Kubler - Ross (v Klevisar 2006: 49) poimenuje faza sprejetja, Gornik
(2005: 102) pa faza socialne osamitve. Zanimivo je, da sta avtorja zakljucila proces soocanja z
boleznijo s fazama, ki se zdita skoraj nasprotni. Verjetno lahko bolniki na tak ali drugacen zivijo
z boleznijo, bistvena pa je razlika v kvaliteti njihovega Zivljenja. KleviSar (2006: 50) pravi, da
mnogi strokovnjaki danes raje govorijo o vzorcih reagiranja kot o fazah. Poleg Ze omenjenih

reakcij so mogoci tudi drugi vzorci, npr.: groza, strah, upanje, obcutki krivde itd.

Kroni¢na ledvi¢na bolezen je stalni spremljevalec cloveka. Ne prizadene le zdravja ¢loveka
temveC spremeni potek njegovega vsakodnevnega zivljenja, njegove cilje, Zelje, vrednote. Dieta,
spremembe na telesnem in psihi¢nem podro¢ju, dolgotrajno ali dozivljenjsko zdravljenje, Cas, ki
ga bolnik prezivi na dializi in Stevilne druge spremembe Cloveka stalno opominjajo na

drugacnost, ki jo je povzrocila bolezen.
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Vsi ljudje se v svojem zivljenju sooamo s stresnimi situacija, pri kroni¢nih ledvi¢nih bolnikih pa
gre za to, da jih viri stresa spremljajo skozi celo Zivljenje. Long (1995:64) navaja naslednje vire

stresa, ki se pojavijo pri ljudeh s kroni¢no ledvi¢no boleznijo:

zavedanje zivljenjske ogrozenosti,

slabse telesno in kognitivno funkcioniranje (slabost, omoticnost, nespe¢nost, pomanjkanje
koncentracije, slaba pozornost),

- omejitve pri delu, v prostem ¢asu (upad interesov, upad zanimanja za socialno zivljenje),

- dieta (omejitev tekocine, soli),

- dializa sama je dolgotrajen postopek,

- pomanjkanje informacij in nasprotujoce si ideje (upostevanje navodil zdravljenja in hkrati
tezenja po vodenju normalnega zivljenja),

- medosebni odnosi na dializi.

Vse to bistveno vpliva na vsakega posameznika, ki se srecuje z ledvi¢no boleznijo. Ceprav je res,
da se s stresnimi situacijami vsak spopada drugace in da ne razumemo vsi vseh situacij kot
enakovredno stresnih, se z ledviéno boleznijo poveca Stevilo dejavnikov, ki na ljudi delujejo

obremenjujoce.

Dializni bolniki se preostanek svojega zivljenja srecujejo z dolgimi odsotnostmi od doma, ki so
potrebne za kontinuirano izvajanje dialize. To jim lahko onemogoca izvajanje dolocenih
poklicnih dolznosti in nalog v druzini, ovira pri dejavnostih, ki jih imajo v prostem ¢asu ipd.
Rakovec-Felser (2002: 78) pravi, da dolgotrajno prezivljanje Casa na dializah lahko da ¢loveku
obcutek nesamostojnosti in manjvrednosti. Bistveno spremenjen videz lahko povzroci pacientovo
umikanje in drsenje v socialno osamo, v stanja odpovedovanja, brezupa in nemoci, ki skrcijo
njegov zivljenjski prostor. Zato bi tezko rekli, da ima pacient, fizi¢no sicer dobro rehabilitiran,
vendar z izgubljenim oblutjem lastne vrednosti, Se ohranjeno kvaliteto bivanja. Ce so
spremembe, ki jih dozivlja v svoji samopodobi toliksne, da jih v svoj dotedanji vrednostni sistem
nikakor ne more vkljuciti, potrebuje poleg razumevanja in podpore svojcev se dodatno podporo

strokovnjakov.
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Lamovec (1995: 251) opisuje negativne ucinke hospitalizacije, ki pogosto povzrocajo
pasivizacijo posameznika. Vse tisto, kar pomembno zadeva njegovo Zivljenje, je zdaj v rokah
drugih. Na ta nacin posameznik izgubi obcutek notranjega nadzora, ki se sicer kaze v prepricanju,
da lahko sam vpliva na stvari, ki so mu pomembne. Izguba notranjega jaza ima naslednje
posledice:
- nezmoznost odloCanja: posameznik je skrajno dojemljiv za predloge drugih, predvsem
mnenje strokovnjakov,
- izguba identitete: obCutek nemoci, ki ga spremlja zavest o stigmatiziranosti. Ni ve¢
sodelavec svojim kolegom, vse manj ima stikov s prijatelji in sorodniki,
- pomanjkanje motivacije: obCutek ima, da njegovo delo nima nobenega smisla. Ne zmore
vec€ napora, ker ne verjame v uspeh oziroma ne verjame ve¢ vase. Sklene lahko, da se ne

bo lotil nicesar in si na tak nacin poskusa prihranit neuspeh (op. cit.: 252).

Bolezen, odvisnost od zdravljenja in Stevilne druge situacije, ki jih clovek ne more spremeniti ali
vplivati nanje, lahko povzrocijo obcutke nemoci, brezizhodnost. Veliko ljudi se mora zaradi
ledvicnega obolenja odpovedati stvarem, ki jim v zivljenju veliko pomenijo, stvarem, ki jih radi
delajo. Ce se ¢lovek ne zmore prilagoditi novim okolis¢inam lahko s¢asoma postane pasiven,

nezainteresiran in depresiven.

Pri depresivnosti gre za znizanje telesne in dusevne dejavnosti pod raven obicajnega ravnovesja.
Navadno nastopi kot odziv na dogodek, ki posameznika osebno prizadene ali pa kot posledica
telesne in dusSevne izCrpanosti oziroma dolgotrajnega stresa. Vsak ¢lovek dozivlja odklone od
obicajnega razpolozZenja, zato je depresivnost kot reakcija na izredne dogodke obicajen pojav.
Depresivno vedenje oznac¢ujemo kot normalno, ¢e po izrazitosti in trajanju odgovarja kriticnemu
dogodku, ki ga je povzrocil, in specificni situaciji posameznika. Posameznik v nekaterih
primerih potrebuje tudi po ve¢ let, da izgubo v celoti predela in poisc¢e nove cilje v Zivljenju

(Lamovec 1988: 287).

Depresija, ki nastopa pri hudi bolezni ni patoloski pojav, ki bi potreboval psihiatricno zdravljenje.

To je normalen odziv v taksnih okolis¢inah. Zdravila lahko to stanje nekoliko ublazijo, vendar ne
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povsem. Te depresije ne moremo zdraviti samo z zdravili ali z raznimi psihoterapevtskimi

tehnikami, ampak je pomo¢ predvsem ¢loveska bliZina in sprejemanje (Klevisar 2006: 54).

Depresivnost pri dializnih pacientih je najbolj izrazita na zacetku zdravljenja in pri pacientih, ki
se dializirajo krajSi Cas. SCasoma se pacienti temu prilagodijo in depresivnost za¢ne pocasi
upadati. Depresivnost se pri dializnih pacientih pojavlja v visokem odstotku. 50-80 % dializnih
pacientov naj bi trpelo za depresivnostjo (Long 1995: 137). Ta podatek je zelo visok, vendar ga
lahko razumemo, ¢e pogledamo nacine zdravljenja, ki v veliki meri popolnoma spremenijo

obicajen zivljenjski ritem posameznika.

Eden od pomembnih pojavov, povezanih z depresivnostjo je samomor. Pogostost samomora je
pri pacientih s kroni¢no ledvi¢no boleznijo veliko vecja kot pri drugih obolenjih ali v drugih
rizicnih skupinah. Long (op. cit.: 138) navaja, da je moznost samomora v skupini dializnih
pacientov Stirikrat bolj verjetna, kot je to znacilno za splosno populacijo. Kot razlog bi verjetno
prav tako lahko navedli velike spremembe v Zivljenju posameznika, ki mora sprejeti drugacen
nacin zivljenja. Prav tako ti ljudje zivijo z dejstvom, da je ledvi¢na odpoved bolezen, ki ne mine

in bodo z njo morali Ziveti preostanek svojega zivljenja.

1.5 Potreba po smislu

Na tem mestu bova opisali potrebo po smislu, ki je sicer ena izmed mnogih potreb ¢loveka,
vendar se nama zdi v mnogih pogledih pomembna v kontekstu kroni¢nega obolenja in bistvena
za dobro zadovoljevanje drugih potreb. Clovek s kroni¢no boleznijo se lahko ob neuresni¢enih
zivljenjskih ciljih in vse manjSemu socialnemu krogu sprasuje, kaksSen je pomen prizadevanja v
njegovem zivljenju. Hitro lahko zapade v malodusje in brezvoljnost. Ob pojemajocih telesnih in
dusevnih moceh, bolezni in osamljenosti si zastavlja tiho vprasSanje o smislu vsega tega, pomenu

vrednosti Zivljenja.
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Clovek dozivlja potrebo po smislu kot brezpogojno moznost, da je Zivljenje smiselno v celoti s
slehernim trenutkom ali situacijo; ¢e obstaja ena sama situacija v Zivljenju, ki ne bi vsebovala
nikakr$ne smiselne moznosti za ¢loveka, bi to pomenilo, da Zzivljenje kot celota nima smisla

(Ramovs 2003: 110).

Vsak ¢lovek ima temeljno potrebo po osmisljanju svojih ravnanj, aktivnosti in Zivljenja. Volja do
smisla je osnovna &loveska potreba in energija. Ce ni zadovoljena, doZivlja ¢lovek svoje Zivljenje
kot prazno. Clovek lahko odkriva smisel v ustvarjalnem delu in doZivljanju narave, kulture in v
bogastvu med¢loveskih odnosov. V starosti in bolezni se lahko ¢lovek po Franklovih ugotovitvah
uresnicuje samo z vztrajnim iskanjem smiselnega stali§¢a do svojih hudih izkuSenj (op. cit.: 111).
Kroni¢na ledvi¢na bolezen vsekakor s seboj prinese posledice, ki so za ¢loveka huda izku$nja in
ga postavljajo pred preizkusnjo. Ce se ¢lovek s tem ne more sprijazniti, mu to zelo oteZzuje ali

onemogoca nadaljnje Zivljenje.

Ustvarjalno delo ter doZivljanje bogastva med¢loveSkega sozitja, narave in kulturnega bogastva
sta dve poti za uresnievanje smisla. Delovne in dozivljajske cilje si mora ¢lovek postavljati do
zadnjega diha. Tudi tedaj, ko je morda bolehen, bolan, zelo onemogel ali malodusen je gotovo
pred njim kakSna dobra moZznost, da nekomu nekaj dobrega pove ali naredi, da se necesa lepega

spominja ali dozivlja (ibid.).

Viktor Frankl (op. cit.: 110) je odkril in raz¢lenil, da je Clovekova volja do smisla temeljna
&loveska energija, ki omogo¢a porabo vseh drugih $tevilnih ¢loveskih sil. Ce je volja do smisla

zablokirana, postanejo zaradi tega neucinkoviti tudi vsi drugi viri ¢loveske energije.

Del okrevanja je tudi to, da bolniku pomagamo iskati, oziroma mu ¢im bolj omogocimo vse
zunanje okoliSCine za iskanje in razmiSljanje o smislu Zivljenja, njegove bolezni in trpljenju.
»Celo v normalnih okoli§¢inah mo¢na usmerjenost k smislu pospeSuje zdravje in podaljSuje
zivljenje, ¢e ga Ze ne ohranja. Ne prispeva samo k telesnemu zdravju, ampak tudi k duSevnemuc

(Kotchen, po Franklu 1994: 46).
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1.6 Zivljenjska podroéja in potrebe

Vsi ljudje imamo potrebe. Ceprav se le-te med seboj razlikujejo, so nekatere potrebe skupne prav
vsem. Nekaterim se zdijo pomembnejse ene, drugim druge, v sploSnem pa bi lahko rekli, da brez

njih ne moremo Ziveti in da so pomembne za nas obstanek in kvaliteto nasega zivljenja.

Ramovs (2003: 87) pravi, da so potrebe temeljni mehanizem zivih bitij, da se ohranjajo in
napredujejo. Vsaka potreba je informacija, kaj zivo bitje trenutno potrebuje za svoj obstoj in
napredek, obenem pa daje motivacijsko energijo za dosego ali uresnienje tega cilja. [...] Stiska
ob njihovi nezadovoljenosti poganja osnovni socialni imunski vzgib pri Cloveku, to je
samopomoc¢. Meniva, da je prav to v nasem zivljenju odlocilno, da ¢lovek v situaciji, ki mu ne
ustreza, ne vztraja, ampak jo poskus$a spremeniti. Ljudje na¢eloma tezimo k temu, da bi bilo nase
zivljenje vedno boljSe in da bi se dobro pocutili. Nase potrebe nam pomagajo tudi pri

prepoznavanju situacij, ki za nas niso ugodne.

Kakovost ¢lovekovega zivljenja se meri po tem, koliko in v kaks$ni medsebojni skladnosti so
zadovoljene vse njegove potrebe. Se tako dobro zadovoljevanje nekaterih potreb povzroca
zivljenjske motnje, lahko pa izni¢i vse zadovoljstvo obstojeCe zadovoljitve. [...] Nekaterih
pristnih ¢loveski potreb ljudje ne zaznavamo dovolj jasno, da bi jih zadovoljevali, ali pa jih
zaznavamo, pa vseeno ne zadovoljujemo, nekatere druge pa ¢utimo in zadovoljujemo pretirano

(op. cit. : 89).

Cim bolj je ¢lovek osebnostno zrel, tem bolj prepoznava svoje pristne potrebe in realne moznosti
za njihovo zadovoljevanje. Cim bolj je dolo¢eno druzbeno okolje kulturno zrelo, tem bolj je
naklonjeno polnemu in uravnotezenemu zadovoljevanju vseh Cloveskih potreb in tem boljse

vzorce vedenja in sozitja ima za njihovo zadovoljevanje (ibid.).

Potrebno je, da je bolan clovek upoStevan kot celota v svojem Zivljenjskem kontekstu.

Spoznavanje ¢loveka in njegovega naravnega okolja nam pomaga, da razumemo posameznika v
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njegovem zivljenjskem kontekstu. Socialni sistemsko-teoreti¢ni model temelji na holisticnem
razumevanju ¢loveka. Medicina je usmerjena v €loveSko telo in njegovo delovanje. Ob tem
medicinski model spregleduje socialni in dusevni vidik ¢loveka. Poleg telesnih bolezni in okvar
se lahko pojavljajo tezave tudi na drugih zivljenjskih podroc¢jih. Za zdravo ozivljanje je potrebno,
da ima clovek zadovoljene tako materialne kot nematerialne potrebe. »Kakovost Zivljenja ni
samo materialni standard, temvec¢ tudi dusevni — pocutiti se dobro, socialni — pripadati nekomu,
kulturni — nekaj prejemati od sveta in mu nekaj dati, duhovni — Ziveti za nekoga ali nekaj«
(Ramovs 1995: 259). To je v nekaterih primerih za vsakega posameznika tezko in tu je mesto
kamor lahko posezejo in prispevajo svoj delez neformalne mreze (druzina, svojci, prijatelji,
skupine za samopomoc€), drustva in tudi stroka socialnega dela, ki c¢loveku pomagajo

prepoznavati svoje potrebe in najti nacine, za njihovo najboljSo zadovoljitev.

Kadar potrebe ljudi niso zadovoljene, bodisi zaradi omejitev, na katere posameznik nima vpliva,
ali pa, ker ne prepoznava svojih potreb, pride do razlicnih problemov in tezav. S problemi in
tezavami se sreCujemo na razlicnih podro¢jih. Vries in Bouwkamp (2002: 39) pravita, da bi
morali, ¢e bi hoteli bolje spoznati naravo razlicnih problemov in tezav, ta zivljenjska podrocja

&im jasneje analizirati in poznati. Zivljenjska podro&ja delita na:

1. somati¢no podrocje: telesni svet,
2. psihi¢no podrocje: osebni svet razmisljanja in dozivljanja,
3. socialno podrocje: medsebojni svet odnosov; to je kontekst, v katerem se ljudje v

intimnem (partner, druzina, sorodniki in prijatelji) ali bolj poslovnem, toda Se vedno v
neposrednem odnosu do drugih (delo, Sola, zdravstvo, itd.),

4. materialno podrocje: svet stvari, od katerih je odvisno naSe materialno stanje (finance,
stanovanje, mestna Cetrt, hrana, delovne razmere),

5. druzbeno podrocje: kontekst, ki stoji neposredno nad medosebnim podro¢jem, kot so:
vecje kulturne, politicne, verske skupnosti; odnosi med njimi in tudi socialna, politi¢na in

ekonomska gibanja.
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IzZarevanje je tipi¢no za psihosocialne probleme. Podroc¢ja, na katera lahko vplivajo psihosocialni
problemi, so kontrola nad Zivljenjem, somatske tezave, financne tezave, socialna izoliranost,
tezave z druzino, s sorodniki, s sosedi, poklicnim okoljem, z oblastmi, s svetovalci, z druzbenimi
ustanovami. Enako $irino zajema tudi zadovoljstvo — ¢e je Clovek zadovoljen, je to na vec

zivljenjskih podrocjih hkrati (Vries, Bowkamp 2002: 16).

1.6.1 Zdravstveno stanje

Ugotovili sva Ze, da zdravje nima enotne definicije. Klevisar (2006: 19) pravi: »Pocutiti se
bolnega ali zdravega je zelo subjektivna stvar. Biti zdrav pomeni biti v sebi nerazklana, cela
oseba, sposobna ziveti vse razseznosti zZivljenja v soglasju, telesno, dusevno, socialno, duhovno.
Zato je lahko nekdo po medicinskih merilih zelo bolan, pa vendar deluje kot zdrav ¢lovek, ker so
vse te razseznosti usklajene. Ni nujno, da so popolne, so pa usklajene. To pomeni, da zna svojim
telesnim, dusevnim in socialnim zmoZnostim prilagajati svoje Zelje, svoja ravnanja, svoje nacrte.
To mu omogoca, da zelo varéno uporablja svojo energijo, je ne troSi po nepotrebnem in lahko

naredi veliko vec¢ kot kdo drugi«.

Odnos do zdravja in bolezni razvijamo ob Zivljenjskih izzivih. Velik vpliv na to imajo izku$nje,
ki smo jih pridobili tekom Zivljenja, Se posebno vrednote, ki smo jih ponotranjili v primarni
druzini. Odnos do bolezni pa lahko ¢lovek na svoj lasten nacin spremeni glede na izzive, izkusnje
in dogodke, ki ga doletijo v Zivljenju. Klevisar (op. cit.: 15) meni, da je bolezen zivljenjska
priloznost, ki jo ¢lovek lahko vidi ali pa tudi ne. Lahko mu pomaga spoznavati, kaj je bistveno v
zivljenju, urediti cloveske odnose in Se marsikaj. Kdor to priloznost spozna in jo zagrabi, bo v

bolezni kot ¢lovek dozoreval, kljub temu da je hudo.

Ramovs (2003: 118) med potrebami opisuje tudi potrebo po negi. Pravi, da je v danasnji zahodni
druzbi ¢lovekova potreba po negi v onemoglosti kolektivno zavrta. To je razlog, da jo ljudje zelo
tezko odkrijejo v sebi, tezko si jo priznajo, ¢e pa morajo zaradi svoje nebogljenosti sprejemati

pomo¢ drugih, se pocutijo povsem razvrednoteni. Toda to ni normalno stalis¢e do teh stvari. Je
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patologija casa, ki jo je potrebno ozavestiti, sprejeti temeljno ¢lovesko potrebo po negi v

onemoglosti in najti danaSnjemu ¢asu primerne oblike za njeno zadovoljevanje.

Prevladujo¢i vrednosti danaSnjega Casa sta avtonomija in neodvisnost, prevladujoe osebno
staliS¢e je cClovekova samozadostnost. Zato si bolan clovek tezko prizna, da je nemocan,
nebogljen, onemogel, oslabljen, opesan. Pada lahko v skrajnosti: dela se junaka in odklanja
potrebno pomoc, ali pa se sesuje v depresijo, samopomilovanje in pretirano nemoc. Zalo tezko
sprejema pomo¢ na stvaren in oseben ¢loveski nacin, raje jo na brezosebno sluzbeni nacin (op.

cit.: 114).

Druzba ima zelo velik vpliv na to, kako sprejemamo vse, kar se okoli nas dogaja. Klevisar (2006:
14) meni, da ima v danasSnji druzbi veljavo vse, kar je mlado, zdravo, krepko, veselo, gib¢no ipd.
To naj bi bil ideal vsakega, o tem govorijo tudi reklame na velikanskih oglasnih tablah. To naj bi
bilo tisto »pravo« zivljenje. To zelo cutimo tudi v odnosu do zdravja, bolezni in umiranja. V

takSni druzbi se ljudje pogosto sramujejo biti bolni.

Ljudje s kroni¢no ledvi¢no boleznijo lahko prej ali slej pridejo v obdobje, ko ne morejo vec
opravljati vsakdanjih opravil in v celoti skrbeti zase, ampak potrebujejo pomoc¢ in nego drugih
ljudi. Ker to v nasi druzbi velikokrat velja za nesprejemljivo oziroma nekaj, ¢esar si ljudje nocejo
priznati, lahko pride do tega, da poskusajo vseeno na vsak nacin sami skrbeti zase, kar lahko

povzroci padec kvalitete njihovega zivljenja.

Miselnost, da je nekaj najbolj nesprejemljivega biti odvisen od nege drugega cloveka, nujno
diskriminira vse, ki so manj pri moceh, tistim, ki so pri moceh, pa jemlje zaupanje v prihodnost in

dozivljanje smisla zivljenja (Ramovs 2003: 115).

Kroni¢ne bolezni so poseben primer zdravljenja, ker ljudje ne ozdravijo, ampak je potek bolezni
lahko zgolj nadzorovan. Da bi v celoti razumeli pacienta, ki potrebuje dializo, je potrebno
pogledati faze, skozi katere gre pacient. Frankl et al. (2003, v Beder 2005: 26) so dolocili dve

stopnji, skozi kateri gre clovek s kon¢no ledvicno odpovedjo. Faza krize se pri¢ne, ko se pacient
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zave simptomov bolezni in se za¢ne predpisano zdravljenje. V tem Casu pacient doZzivlja stres,
strah in zaskrbljenost. Kroni¢na faza se za¢ne po diagnozi in zaetnemu zdravljenju. V tej fazi se
pacient in druzina zavejo realnosti kroni¢ne bolezni, ki zahteva mnogo prilagoditev. Tekom
nadomestnega zdravljenja z dializo, mnogi pacienti poro¢ajo o zmanjSanju nekaterih simptomov

in izboljSanju v psihi¢nem in fizicnem pocutju (Beder 2005: 26-27).

Vecina raziskav kaze, da pacienti izboljSajo kvaliteto zivljenja v prvih nekaj mesecih zdravljenja
na dializi. Po enem letu ali ve¢ obicajno sledi upad aktivnega Zivljenja. V prvih treh mesecih
dializa zahteva prilagoditve v Zzivljenju pacientov, vendar se pacienti fizicno pocutijo bolje,
zivljenje za njih postane nekoliko lazje. Po doloCenem Casu pa se pacienti zavejo, da je dializa
postala njihov nacin zivljenja in da je njihovo dobro pocutje odvisno od zdravstvenih naprav in
nacina zdravljenja. Omejitve in odvisnost, ki jih zahteva zdravljenje, postane za mnoge paciente
stresno. Kroni¢na bolezen tako vpliva na fizi¢no in psihi¢no pocutje pacientov in na njihovo

sposobnost nadzorovanja kvalitete Zivljenja (ibid.).

1.6.2 Materialno stanje

Delo je potreba in sredstvo za zadovoljevanje potreb. V nasem zivljenju se pojavlja na razli¢ne
nacine, v temelju pa kot Zelja, da smo dejavni, zaposleni, da si Zelimo delati in se zaposliti. Po eni
strani z dejavnostjo dokazujemo sebi in drugim, da obstajamo. Izdelki, ki so produkt nase
dejavnosti, so hkrati dokaz nasega obstoja. So elementi, na katerih gradimo lastno podobo (Flaker

et al. 2008: 180).

Delo je nepogresljiv del druzbene konstrukcije nasega Zivljenja. Prvi¢, ker strukturira nas$ cas,
doloca ritem posameznega dne, meseca, leta in celoten Zivljenjski ciklus. Drugi¢, ker si z njim
gradimo socialno mrezo, mrezo ljudi, s katerimi uresnicujemo podobo socialnih bitij. Tretjic, ker
nam delo omogoc¢i identifikacijo, saj nam poklic, izdelek, spretnosti in dogodek omogocijo

dostop do dobrin, s katerimi se identificiramo (ibid.).
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Tragedija nezaposlenosti ni samo odsotnost placila, pomanjkanje statusa delovno aktivne osebe,
temveC tudi obcutek nekoristnosti in tudi dejanska nekoristnost ali zdenje. V okviru tega
potrebujejo ljudje, ki se znajdejo v taki situaciji, tisto, kar Illich (1981, v Flaker et al. 2008: 108)
poimenuje moznost Koristne brezposelnosti. V mislih imamo procese, ki se ze dogajajo v
neformalnem sektorju: izmenjava uslug in dela, koristna dela na zdruzenjih in socialnih mrezah,
koristna dela za svoje blagostanje in navsezadnje gospodinjsko delo. Neplacano dela so za mnoge

tocka osebne identifikacije in tudi prezivetja (Flaker ef al. 2008: 108).

Po Flaker et al. (op. cit.: 165) sta upokojitev in bolniski stalez statusa, ki jih dobijo ljudje kot
nadomestna. Oba statusa sta uporaben nadomestek za resni¢ni status delavca, vendar tako glede
denarnega kot identifikacijskega nadomestila slabSa od originala. Bolniski stalez velikokrat
omogoca uporabnikom, da ostanejo »v obtoku«, da obdrzijo sluzbo. Po drugi strani pa bolniska
dostikrat pomeni prehod v karieri iz aktivne vloge v pasivno, iz zaposlitve v invalidnost. Ko dobi
uporabnik status invalida, je njegova poklicna kariera skoraj gotovo zapecatena. Pridobitev
statusa invalida in invalidske pokojnine je za veliko Stevilo ljudi skoraj edini nacin, kako ustvariti
vsaj delno osnovo za eksistenco. Dajatve, ki jih prejemajo ljudje kot invalidi, jih po drugi strani

omejujejo in jim onemogocajo, da bi stopili na trg dela.

Ceprav na denar véasih ne gledamo kot na potrebo, pa nam omogoéa veliko dobrin in moZnosti
za boljso kvaliteto zivljenja. Po Flaker et al. (op. cit.: 172) pomanjkanje denarja v vsakdanjem
zivljenju (prosti Cas, stanovanje, druZenje ipd.) seveda vpliva na nizko kvaliteto zivljenja,
ustvarja zaCaran krog marginalizacije in stigmatizacije ter vzdrzuje velik del ljudi v revs¢ini ali v

boljSem primeru, na njenem pragu.

Zadovoljevanje potreb po hrani, obleki, toplem stanovanju, cisto€i, razvedrilu, zdravljenju
bolezni, potovanjih ipd. je odvisno od ¢lovekove materialne preskrbljenosti — ta se dandanes kaze

v mesecnem ali letnem denarnem dohodku, s katerim ¢lovek razpolaga (Ramovs, 2003: 94).

V preteklosti je bila materialna varnost ¢loveka odvisna od imetja, ki ga je posedoval in od

druzinsko - sorodstvene socialne mreze, ki je zanj skrbela v onemoglosti. Stevilni otroci so bili
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med drugimi tudi nalozba za socialno varnost v starosti. V dana$njih razvitih druzbah je glavni
vir materialne preskrbljenosti starostno in invalidsko pokojninsko zavarovanje na temelju

zaposlitve (op. cit.: 94).

Vsekakor lahko reCemo, da bolniki s kroni¢no ledvi¢no boleznijo lahko zivijo bolj kvalitetno, ¢e
imajo dovolj denarja, da si privos¢ijo Zelene stvari in aktivnosti, v kolikor jim omogoca
zdravstveno stanje in postopek zdravljenja. Lahko gredo na primer na pocitnice, saj je tudi dializo

mozno izvajati v tujini ipd.

1.6.3 Socialna omreija

Potreba po druZenju je ena izmed temeljnih potreb ¢loveka. Ce ta potreba ni dobro zadovoljena,
ne moremo ziveti kakovostnega zivljenja, saj lahko ¢lovek Sele v interakciji z drugimi ljudmi

vrednoti sebe, druge in Zivljenje. Clovek je druZbeno bitje, ki tvori odnose vsakodnevno.

Flaker et. al. (2008: 258) pravijo, da skozi zivljenje vzpostavljamo veliko zelo razli¢nih stikov,
od globokih trajnih vezi z najblizjimi do beznih vsakdanjih stikov [...]. Stiki nas ne glede na vrsto
in intenzivnost nekako zaznamujejo, govorijo o tem, kaj smo, o nasi identiteti, obCutku lastne

vrednosti in omogocajo, da ustvarjamo svet okoli sebe.

Stike lahko delimo glede na razli¢ne kriterije. Flaker et. al. (2008: 258) navajajo, da lahko stike
lo¢imo po vsebini. Poznamo normativne stike, preko katerih se vzpostavljajo vrednote, norme in
pravila in nam govorijo kaj je prav in kaj narobe. Preko informativnih stikov dobivamo razli¢ne

informacije, zadnji pa so menjalni stiki, ki sluzijo izmenjavanju dobrin in uslug.
Stiki so lahko simetri¢ni ali asimetri¢ni. Za simetricne je znacilno, da so enakopravni, da je

menjava dvosmerna in koli¢insko enaka. Pri asimetri¢nih pa je obratno, menjava je enosmerna,

ljudje v stiku niso enakopravni (op. cit.: 260).
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Stiki so stkani v mreze. [...] Razlikujemo med zaprto spletenimi omrezji, kjer imamo bliznje
stike, ki so si geografsko blizu, ter razprte mreZe, kjer imamo oddaljene, radialne stike. Osebna
omrezja po navadi sestavljajta obe vrsti stikov; del mreze nam je prostorsko blizu, z ljudmi se

srecujemo pogosto, drugi del mreze je oddaljen, z ljudmi se sre¢ujemo redko (op. cit: 261).

Mreze uporabnikov so lahko razli¢no velike in zajemajo razli¢no Siroke kroge ljudi. Zdi se nama,
da ljudje, ki imajo kroni¢no ledvicno bolezen, zaradi razlicnih dejavnikov omejijo krog ljudi, s
katerimi se sreCujejo in druzijo. Njihove mreZe so velikokrat majhne in omejene na ozek krog

ljudi.

Dragos (2000: 304) navaja raziskave, ki kazejo da so ucinki socialnih mrez tesno povezani z
zdravstvenim stanjem starih ljudi, s kardiovaskularnimi obolenji, z umrljivostjo zaradi raka in z
nivojem funkcionalnih zmoznosti. Potrjeno je, da so socialne mreze varovalni dejavnik, seveda
pa ne za vse v enaki meri. [...] Socialne mreze so odvisne od treh dejavnikov: dohodek oziroma
materialno stanje, fizina kondicija in spol. Materialno slabse preskrbljeni bolj potrebujejo

storitve socialnih mrez in so bolj prizadeti, ¢e ostanejo brez njih.

Clovek, ki je soo¢en z diagnozo kroniéne bolezni i§¢e na¢ine premagovanja bolezni in ovir, ki jo
spremljajo. Pri tem potrebuje pomo¢ socialnega omrezja. Neformalne in formalne socialne mreze
so poglavitni vir moc¢i, ki lahko vplivajo na ¢lovekov obcutek obvladovanja svojega Zivljenja ob
izgubi telesnega zdravja. ObstojeCe mreze je potrebno varovati in podpreti saj omogocajo
izboljSanje 7zZivljenjskih razmer posameznika v druzbi in izboljSujejo kvaliteto zivljenja
posameznika, kar pozitivho vpliva na njegovo telesno in duSevno zdravje. Preprecujejo
osamljenost in ohranjajo socialno vitalnost ¢loveka. Socialno omrezje ledvicnih bolnikov na
dializi se v splosnem razlikuje od socialnega omrezja zdravih ljudi zaradi dolgotrajnega postopka
dialize, ki postane nujnen in nespremenljivi del vsakdanjika bolnika in zaradi Stevilnih drugih
posledic kroni¢ne bolezni. Zato je toliko bolj pomembno, da je druzina ¢loveku z boleznijo v

oporo.
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Vsaka druzina se na drugacen nacin odzove na kroni¢no bolezen ¢lana. Sprejeti polozaj, ki ga ni
moc¢ spremeniti, ob enem pa ohraniti upanje in optimizem in pripravljenost pomagati sam sebi in
soCloveku, je temeljni vzorec, ki se ga morajo nauciti ¢lani druzine in bolnik. Bolan ¢lovek
namre¢ potrebuje soCloveka, ki ga spremlja na njegovi poti zdravljenja. S podporo bliznjih bo
Clovek lazje kos problemom, ki so povezani z boleznijo. KleviSar (2006: 27) pravi, da bolnik
hitreje naredi kakovostni preskok v odnosu do zdravja in bolezni, svojci potrebujejo za to veliko
Casa. Zato tudi lahko razumemo, da so bolniki pogosto veliko bolj stvarni v odnosu do bolezni

kot svojci, ki podcenjujejo bolnikove sposobnosti v spoprijemanju z boleznijo.

Flaker et al. (2008: 306) menijo, da osredotoCenost na skrb in bolezen druzinskega ¢lana lahko
povzro€i zapiranje v o0Zzji druzinski krog, zaScitniSki odnos svojcev pa slabljenje ali celo
pretrganje stikov s §irSo socialno mreZo. Posledica ni le slabljenje socialne mreze bolnika temvec
tudi njegovih svojcev. [...] ZmanjSevanje socialne mreze je posledica izgube prijateljev, sredstev
in dogodkov, ki so jih osamili, po drugi stani pa najdemo ljudi, ki so se za osamljeni nacin
zivljenja odlocili in stike zavracajo. Navadno gre za splet obojega. Zato je krepitev druzabnosti
gotovo nujna na podro¢ju organiziranja pomoci in podpore ljudem. Med drugim tudi spodbujanje
v¢lanjenosti uporabnikov v drustva, udelezbo in organizacijo druzabnih aktivnosti, izletov in

prireditev (op. cit.: 306-307).

Stigma lahko bistveno preoblikuje odnose in razlog, da se ¢lovek umakne oziroma pretrga stike.
Stiki se vec¢inoma ohranijo tam, kjer je uporabnik lahko Se vedno ¢lovek, kjer ga sprejemajo
takega kot je, in njegova vloga ni omejena zgolj na vlogo osebe z doloceno nalepko. Za mreze
uporabnikov je znacilno, da so po navadi majhne in omejene na ozek krog ljudi, zlasti druzinskih

¢lanov in redkih prijateljev, ostali stiki pa so razmeroma nepomembni (op.cit.: 264).

Bolezen ne prizidane samo bolnika, temvec tudi njegovo druzino, ki se mora prav tako prilagoditi
na nov Zivljenjski ritem in potrebam, ki jih ima ¢lovek zaradi ledvicne bolezni. Smith, Soliday
(2001, v Beder 2005: 28) sta raziskovala vpliva kroni¢ne ledvi¢ne bolezni na druzino, v kateri je
en star§ na dializi. Intervju z ve¢ kot 120 druzinami je razkril, da bolezen vpliva na druzino na

Stiri nacine: pojav finan¢nih tezav, upad fizicnih zmogljivosti, zamenjava spolnih vlog in
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stopnjevanje druzinskih tezav. V mnogih druzinah so bile prisotne financne tezave zaradi
zmanjSanja dohodkov. Nadomestno zdravljenje z dializo v veliki meri prizidane moznost
konkuriranja na trgu dela. Spolno doloc¢ene vloge v tradicionalnih druzinah so se v Stevilnih
vidikih spremenile. Zenskam je zaradi bolezni prepre¢ena tradicionalna Zenska vlogah v sferi
doma in moskim, da bi bili finan¢ni preskrbovalci druzine. Spremembe v spolnih vlogah se
kaZejo v nizki samopodobi, napetostih v druzini in depresiji. Druzinske tezave se kazejo kot
nezadovoljene potrebe po prezivljanju prostega Casa z druzino. Anketirani, bi si zeleli ve¢ Casa
preziveti z druzino, predvsem pri vzgajanju in prezivljanju ¢asa z otroki. Zaskrbljeni so glede
vpliva bolezni, ki ga ima na otroke, kar starSem povzroca stres in obcutek krivde. Sklepamo

lahko, da kroni¢na ledvi¢na bolezen vpiva na celoten sistem druzine (Beder, 2005: 28).

Kadar gre za ljudi z ledvi¢no boleznijo, ki zivijo v partnerski skupnosti, partner zagotovo tudi
sam obcuti posledice te bolezni. Campbel (1998, v Beder, 2005: 28) nasteva najpogostejsa
obcutja partnerja od ¢loveka s kroni¢nim ledvicnim obolenjem. To so osamljenost in izolacija,
depresija, frustracija, jeza in obcutek krivde, izguba obcutka blizine s partnerjem, izguba svobode
in Cas za lastne interese, utrujenost od dodanih vlog, zmanjSanje socialne mreze, obcutek
iz€rpanosti in izgorelosti. Partnerji in drugi druzinski ¢lani tudi sami potrebujejo skrb in podporo

med tem, ko oni oskrbujejo in negujejo Clana s kroni¢no ledvi¢no boleznijo (Beder, 2005: 28).

Poleg neformalne socialne mreze, ki jo sestavlja predvsem druzina in prijatelji, pa v okolju

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. Doloc¢ena je s
strukturnimi znacilnostmi sistema in posamezne organizacije ter prevladujoco ideologijo
socialnega varstva. Formalne mreze so obiCajno visoko storilne, ker je storilnost sistemsko
ovrednotena s standardi in normativi, osebje je strokovno usposobljeno in razpolaga s tehni¢nimi
pripomocki. [...] Dosegljivost je lahko na visoki ravni, ker so formalne mreze organizirane, redno
delujejo in so tudi cenovno prilagojene individualnemu materialnemu standardu. Na drugi strani

pa je dostopnost lahko tudi na nizki ravni, ¢e potencialni uporabnik ni obvescen o ponudbi in
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pogojih dosegljivosti storitev ter ¢e ponudba ne dosega ravni potreb (Hojnik Zupanc 1999: 110-
111).

Razlikujemo dva tipa formalnih mrez: strukturno in individualno podporno mrezo. Pri prvi gre za
povezanost organizacij, ki izvajajo storitve na domu, pri drugi pa za individualno podporno
mrezo, ki jo tvorijo posamezne sluzbe. Prva je stabilna, z dolo¢enimi statusi in vlogami, druga pa
pomeni bolj spremenljivo interakcijo glede na potrebe in zadovoljstvo posameznika (op. cit.:

111).

Hojnik Zupanc (ibid.) razlikuje med izraZeno in obcuteno potrebo. Obcutene potrebe se obicajno
odkrijejo skozi raziskave. Posameznik cuti, da bi potreboval pomo¢, ni pa Se sprozil akcije, da bi
pomo¢ tudi dobil. Izrazene potrebe posameznik izrazi s pobudo za zadovoljitev, na primer na
centru za socialno delo. Obcutene potrebe, Se v vecji meri pa izraZzene potrebe po organizirani
pomoci, najveckrat niso usklajene s t.i. normativnimi potrebami, ki so opredeljene s strokovnimi
kriteriji. Slednje dolo¢ijo strokovnjaki, ki jih ugotovijo z redno statisticno ali raziskovalno
metodologijo. Ugotovitev raziskave »Organizacija gospodinjske pomoci starim na domu je bila,
da bi po strokovnih kriterijih v raziskavi sodelujoci stari ljudje potrebovali ve¢ razli¢nih oblik
pomoci, kot so sami izrazili potrebo po organizirani pomoci. Razlog neskladja so neformalni viri
pomoci, predvsem s strani sorodnikov, pa tudi sosedje, prijatelji, ki ve¢inoma reagirajo Ze na
obcuteno potrebo. Zaradi tega se potreba po organizirani pomoci izrazi Sele takrat, ko zahteve
posameznika presezejo zmoznosti neformalnega vira pomoc¢i. Drugi razlog za neusklajenost
obCutene in normativne pomoci pa je v subjektivni oceni lastne nezmoznosti, ki je rezultat
individualne samopodobe v interakciji z okoljem, ki presega zgolj fizicno in funkcionalno
nekompetentnost, zato je njen prag visji kot prag objektivne ocene zunanjih opazovalcev. Clovek
odlaga odvisnost od zunanje pomoci, ¢im dlje je mozno, zaradi notranjih in zunanjih dejavnikov,
kot so ohranitev individualne identitete, motena zasebnost pri vstopu tuje osebe, ki izvaja pomoc¢
itd. Motena zasebnost je ovira iz dveh razlogov. Kakovost storitev primerja s kakovostjo lastnega
dela, drugi dejavnik pa je osebni stik, ki ga uporabnik mora vzpostaviti v svojem zasebnem

prostoru z izvajalcem storitev.
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Dostopnost formalno organizirane pomoc¢i na domu pogojuje v prvem koraku notranja
pripravljenost posameznika, da postane delno odvisen od okolja. Ta delna odvisnost v celoti

pomeni podaljSanje samostojnega bivanja vdomu (op. cit.: 112).

1.6.4 Samopodoba

Samopodoba je pomembno podro¢je osebnosti. Vsebuje Stevilne predstave in pojmovanja, ki jih
imamo o samemu sebi. Definirajo jo odnosi z drugimi, preko katerih dozivljamo sebe in izkusnje.
Ljudje nam z verbalno in neverbalno govorico sporoc¢ajo, kako nas vrednotijo, mi pa ta sporocila
delno ponotranjimo. Proces je Se posebno aktiven v zgodnjem otrostvu, ko se v veliki meri
oblikuje odnos do samega sebe. Samopodoba je povezana s samospoStovanjem, ki pomeni tudi

vrednostno oceno samega sebe.

Vsi avtorji predpostavljajo, da gre za skupek odnosov, ki jih posameznik vzpostavlja do samega
sebe. V ta razmerja vstopa postopoma, s pomocjo predstav, obcutkov, vrednotenj in ocen samega
sebe, svojih tipi¢nih socialnih naravnanosti in ravnanj, ki jih preko prvotnega objekta (matere),

nato SirSega druzbenega okolja razvija Ze od rojstva dalje (Kobal 2000, v Perko 2006: 102).

Perko (op. cit.:129) navaja izsledke proucevanj modela samopodobe, iz katerih je razvidno, da je
samopodoba odraslih bolj strukturirana in hierarhi¢no urejena. Na vrhu hierarhi¢ne strukture je
sploSna samopodoba, ki se deli na individualno in medosebno. Individualna se nadalje cepi na
podrocje uspeha oziroma dosezkov (akademska samopodoba, delo, materiali uspeh) in na telesno
(telesne sposobnosti, zunanji videz). Medosebna samopodoba pa se deli na socialno (socialni
odnosi, socialne odgovornosti) in na druZinsko (odnosi v druzini, odgovornost v druZzini)
samopodobo. Vsa nasteta podroc¢ja samopodobe se delijo Se na samooceno vedenja v specificnih

situacijah.
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Perko (ibid.) opredeljuje samosposStovanje kot vrednostni vidik samopodobe. O visokem
samospostovanju, ki je povezano s pozitivnim staliS¢em, govorimo v primerih, ko se posameznik
sprejema takSnega, kot je, se ceni, je zadovoljen sam s seboj itd. Obratno govorimo o nizkem
spostovanju ali negativnem staliS¢u do sebe, ko se posameznik ne ceni. Malhi in Reasoner (2000
v Perko 2006: 129) opredeljujeta samospostovanje kot vsesploSno ovrednotenje samega sebe,
bodisi v pozitivni ali v negativni smeri. Pri tem dodajata, da gre pri samospoStovanju za
doZzivljanje sebe kot sposobnega, vrednega. S tem avtorja nakazujeta svoj model razumevanja
samospostovanja kot globalno samospostovanje, ki se deli na dve komponenti: zaznavanje lastne
kompetentnosti (prepri¢anja v lastne zmoznosti odgovarjanja na pomembne Zzivljenjske izzive) in

zaznavanje lastne vrednosti (obcutek, da je oseba vredna, da Zivi, da ima obcutek srece).

Pojav bolezni ne pomeni le napada na telo posameznika v instrumentalnem pomenu, pa¢ pa
pomeni tudi napad na njegovo »uteleSeno sebstvo«, samopodobo. Bolezen je tisto, kar
samopodobo posameznika rusi, jo »deformira«. Telo namre¢ ni le instrument gibanja, dihanja,
pac pa je predvsem uteleSenje posameznikovih predstav o sebi, ki so obenem tudi ponotranjene

druzbene predstave (Tos, Malnar 2002: 4).

Telesna samopodoba je temeljni vidik ¢lovekove osebne identitete, mentalna predstava o tem,
kdo smo. Glede na teorijo socialne identitete (Brewer 1991, v Payne 1996: 51) je ¢lovekova
identiteta rezultat ravnotezja med potrebo biti podoben svoji referencni skupini in potrebo biti
edinstven posameznik. Zdi se, da nimamo ene same identitete, ampak imamo, ne primer

individualno in skupinsko identiteto (Payne 1996: 51).

Struktura telesa se spreminja skozi €as; od rojstva in otroStva, preko spolne diference puberteti,
skozi obdobje srednjih let do starosti. Skozi razli¢na zivljenjska obdobja naseljujemo razli¢na
telesa, Ceprav ima, paradoksalno, vecina ljudi glede svojega telesa obcutek kontinuiranosti.
Telesno resni¢nost lahko spremenimo namenoma, s shujSevalno dieto ali telovadbo. Lahko pa se
spremeni tudi kot posledica nesrece ali bolezni (ibid.). Kroni¢na ledvi¢na bolezen s€asoma vpliva

tudi na ¢lovekov videz, kar lahko negativno vpliva na dozivljanje samega sebe.
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Ule (2003: 86) pravi, da morajo kroni¢ni bolniki obvladati predvsem tri strategije v svojem
Zivljenju:

- najti smisel Zivljenja kljub trajni oviranosti,

- izdelati prilagoditve v vsakdanjem zivljenju,

- nanovo oblikovati samopodobo (odnos do samega sebe).

Kroni¢na bolezen vsekakor vpliva na to, kako se posameznik vrednoti in kako se vidi v odnosu
do drugih ljudi. Predvsem zato, ker ¢lovek v tak§nem primeru velikokrat ne zmore ve¢ opravljati
vsega, kar je delal v zivljenju. Zgodi se tudi, da mora opustiti dejavnosti, hobije, ki so mu v
zivljenju veliko pomenili. Na ta nac¢in ne more vec opravljati stvari, v katerih se je identificiral, ki
jih je obvladal, imel rad in po katerih je bil prepoznan v okolici. Ljudje dobijo novo vlogo, vlogo
bolnika, ki velikokrat izpodrine druge, ali pa celo zasede glavno vlogo v zivljenju ledviénega
bolnika. Prav zaradi tega so potrebne strategije, ki jih omenja Ule, da se ¢lovek spoprime s
spremembami, ki so se zgodile, prilagodi delo svojim zmoznostim in najde v tem smisel in

veselje, ki je zelo pomembno za polno Zivljenje.

1.6.5 Prosticas

Potrebe, ki jih imajo ljudje v prostem casu, so najbolj raznovrstne. Pogosto so druzabne narave
ali pa gre za hobije, Sport, zabavo. Prosti ¢as omogoci posebno vrsto druzbene participacije, ki je

v nacelu prostovoljna in navezana (Flaker ef al. 2008: 216).

Skozi zgodovino sta se opis prostega ¢asa in njegova definicija spreminjala. Kristanci¢ (2007: 17)
prosti ¢as danasnje dobe definira kot »svobodo, s katero posamezniki razpolagajo po svojih
zeljah in svoji volji. Prosti Cas je svojevrstna potreba Cloveka; delo je potreba, da se zagotovi
obstoj; prosti ¢as pa, da ta obstoj dozivi.« Po njenem mnenju je prosti ¢as produkt sodobne
druzbe in znacilnosti posameznih civilizacij. Znacilnosti sodobnih interpretacij prostega casa je

strnila v §tiri tocke:
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- prosti ¢as je vrednota osebnosti in razvoja, ki lahko naredi zivljenje dragoceno bolj kot
katero koli delo,

- prosti ¢as je produkt in posledica civilizacije, ki lahko resi ¢loveka pred tehnolosko
zadusitvijo, ki jo je sam ustvaril,

- je sredstvo socializacije Cloveka, pripomore k oblikovanju medsebojnih odnosov v
obstojecih civilizacijah; odpira moZnosti neomejene kreativnosti, pridobivanja novih
znanj in ustvarjalnega delovanja,

- vzgoja naj bi bila nacrtovana v luci prostega Casa z namenom pripraviti mlade na

prezivljanje prostega Casa, ki se ga bodo veselili (op. cit.: 19-20).

»Kljuéni elementi prostoc¢asnih dejavnosti so samousmerjanje, notranja motivacija, spoznavanje
lastnih sposobnosti in izkusnja zadovoljstva« (Caldwell in Baldwin 2003, v Gril 2006: 1). Postrak
(2007: 147) meni, da prosti ¢as ni izolirana, avtonomna, od drugih podrocij lo¢ena dejavnost.
Drzi, da se v prostem Casu pogosto ukvarjamo s takimi dejavnostmi, ki lahko predstavljajo
nasprotje tistemu, kar pocnemo v Soli, sluzbi ali v drugem, obveznosti namenjenem casu. S tega
vidika je prosti ¢as lahko videti kot polje svobode, od nasega vsakdanjega zivljenja loceno
obmocje. Vendar je to po mnenju Postraka le videz, saj smo v prostem casu razli¢no opredeljent,
omejeni, obremenjeni, doloceni z vidiki in procesi, ki opredeljujejo nase celotno Zivljenje.
Kristan¢i¢ (2007: 27) pravi, da je odnos do drugih oseb in s tem odnos do samega sebe, zelo
pomemben in da se le-ta posebej oblikuje prav skozi prezivljanje prostega ¢asa. Po njenem
mnenju lahko trdimo, da je druzenje z drugimi osebami pogoj za prezivljanje prostega ¢asa in

tisti dejavnik, ki vpliva na rast in razvoj osebnosti ter sam proces socializacije ¢loveka.

Prosti ¢as lahko definiramo negativno, se pravi, kot Cas ali bolje dejavnosti, ki niso povezane s
svetom dela, ki niso produktivne v ozjem pomenu besede, niso namenjene izdelku, ki bi ga bodisi
prodali bodisi uporabili. Sem sodi tudi delo v senci, ki obsega gospodinjsko delo, opravke in vse
druge instrumentalne dejavnosti. Pozitivno bi prosti ¢as definirali kot dejavnosti, ki jih sami
izberemo in imajo pomen za nas same po sebi. Prosti ¢as po eni strani definirajo dejavnosti, po
drugi strani pa Casovni in socialni okvir dejavnosti [...]. Skupno rekreativnim dejavnostim

prostega Casa je, da ustvarjamo sebe kot loCenega od tega kar smo v sluzbi ali druzini. Da uidemo
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gospodinjstvu in delu. Ustvarjamo sebe v vecji meri po svojem lastnem okusu in meri in tistem,
kar se nam zdi pomembno, da smo. Ena od znacilnosti in funkcij prostega Casa je rekreacija.
Lahko je to rekreacija v obi¢ajnem pomenu besede — poustvarjanje sebe skozi fizi€no dejavnost
ali skozi grajenje telesa ali kozmetiko, lahko so hobiji, lahko pa izgrajevanje druzbene ali

druzabne identitete (Flaker ef al. 2008: 217-218).

Potrebi po gibanju in ohranjanju telesne proznosti odgovarjajo Stevilni Sportni in rekreacijski
programi. Poleg zadovoljevanja te potrebe pa dosegajo Se ve¢ dobrih ucinkov, na primer

spontano vklju¢evanje v druzbo (Ramovs 2003: 298).

Na podlagi povedanega se lahko strinjamo, da so dejavnosti prostega ¢asa intenzivno druzabne.
Po navadi potekajo kolektivno in omogocajo stike z ljudmi, s katerimi se morda sicer ne druzimo;
ko gre za bolj samotne ali pasivne dejavnosti, nas povezujejo z drugimi v tematske in interesne
skupnosti, globalne skupnosti ali v maso, gibanje. Znacilnost zdruZevanja je, da ni prisilna

(Flaker et al. 2008: 220).

Za veliko prostocasnih dejavnosti je potrebna druzba. Ta uporabnikom primanjkuje. Tudi ce
imajo ohranjene mreze, se v¢asih izogibajo sodelovanju v dejavnostih prostega ¢asa zaradi svoje
stigme, asimetricnih odnosov; znanci in prijatelji tudi, in sicer zaradi podobnih nelagodij (op. cit.:

225).

1.7 Pravice bolnikov s kronic¢no ledvic¢no boleznijo

Clovekove pravice in temeljne svobo$¢ine so zapisane v Ustavi Republike Slovenije in so
zagotovljene vsem drzavljanom. Z njimi je prezeta celotna ustava. Njihova znacilnost ni samo
upravicenje temvec tudi pravno varstvo. Ena izmed petih skupin ¢lovekovih pravic in temeljnih
svobos¢in so ekonomske in socialne pravice. Te so nepogresljiva sestavina ustav vseh
demokrati¢nih in socialnih drzav. S socialnimi pravicami se zagotavlja doloCena stopnja

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

1. pravica do socialne varnosti
S pravico do socialne varnosti se zagotavlja clovekovo dostojanstvo in njegova ekonomska
varnost. Ustava v 50. ¢lenu ureja pravico do socialnega varstva, ki obsega pravico do socialnega
zavarovanja in pravico do socialnega varstva. DrZava ureja obvezno zdravstveno, pokojninsko,
invalidsko in drugo socialno zavarovanje ter skrbi za njihovo delovanje.

2. pravica do zdravstvenega varstva
Pravica do zdravstvenega zavarovanja je v ustavi dopolnjena s pravico do zdravstvenega varstva
v 51. ¢lenu, ki je zagotovljena vsakomur (ne le drzavljanom). Ustava posebej doloca, da ni
mogoce nikogar prisiliti k zdravljenju.

3. pravice invalidov
Posebno varstvo uzivajo invalidi, kar narekuje 52. ¢len. Ustava jim v skladu z zakonom
zagotavlja varstvo in usposabljanje za delo. To je osnovni pogoj za njihovo ¢im popolnejso
vkljucitev v aktivno prebivalstvo oziroma v druzbo na splosno. Pojem invalid vkljucuje delavne
invalide in invalidne osebe. Med razlicnimi pravicami je ustava izrecno dolocila le pravico otrok
z motnjami v duSevnem in telesnem razvoju ter drugih huje prizadetih oseb do izobrazevanja in

usposabljanja za dejavno zivljenje v druzbi (Kauci¢, Grad 2007: 136-137).

Socialna varnost je ena temeljnih ¢lovekovih potreb in predstavlja obliko socialne preskrbe
prebivalstva. V okvir socialne varnosti se uvrs¢ata dva koncepta. Prvi je socialno zavarovanje, ki
je predpisano z zakonom, ne glede na voljo zavarovanca. Funkcija obveznega socialnega
zavarovanja je zavezati zavarovance k varcevanju za pokritje zavarovanih socialnih primerov.
Pogoj za uveljavljanje pravic je placevanje prispevkov. Zavarovanci kot prispevek placujejo enak
delez svoje place. Nosilci socialnih zavarovanj so javni zavodi. Drugi koncept je socialno
varstvo, ki je namenjeno zagotavljanje sredstev za zivljenje tistim, ki za to ne zmorejo poskrbeti
sami in je namenjen vsemu prebivalstvu, ne samo zaposlenim. Dajatve in storitve so odvisne od
potreb upravicencev, ki jih je potrebno dokazati. Socialno varstvo se financira iz drzavnih

sredstev (z davki) (Kavar-Vidmar 2003: 2—-4).
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Podroc¢ja socialne varnosti so organizirana v petih panogah. Vsaka panoga je urejena s svojim
krovnim zakonom, ki doloca socialne primere, pravice, krog uporabnikov, izvajalce in nosilce,

financiranje in uveljavljanje pravic. Prvi dve panogi sta:

1. zdravstveno zavarovanje

Zdravstveno zavarovanje ureja Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju (Ur.
1. RS, §t. 13/1993 in nasl.). To zavarovanje je kratkorocno. NezmoZnost za delo, ki nastopi zaradi
bolezni, poskodb, je praviloma popolna, vendar zatasna. Ce do ozdravitve ne pride, so
spremembe v zdravstvenem stanju dolgoro¢ne ali trajne in zavarovanec lahko pod predpisanimi
pogoji uveljavlja pravice iz invalidskega zavarovanja. Sistem zdravstvenega varstva in
zdravstvenega zavarovanja obsega Stiri dele, med katerimi je obvezno zdravstveno zavarovanje
najobseznejsi del. Dajatve in storitve so kratkoro¢ne, poudarek je na storitvah. Najpomembnejse
pravice so pravice do zdravstvenih storitev. Iz obveznega zdravstvenega zavarovanja je
zavarovanim osebam zagotovljeno placilo vecjega dela zdravstvenih storitev. Ena izmed denarnih
pravic je pravica do denarnega nadomestila med zacasno zadrzanostjo z dela, ko zavarovanec
zaradi bolezni ali poskodbe ne more delati. Pravica pripada delavno aktivnemu prebivalstvu, ki si
pridobivajo dohodke z delom. Trajanje prejemanja je odvisno od bolezni ali poskodbe in od dela,
ki ga zavarovanec opravlja. Pri tezjih delih je praviloma odsotnost z dela daljSa. VisSina
nadomestila pa je lahko odvisna od trajanja odsotnosti, saj je ta nekoliko vi§ja pri daljsi

odsotnosti (Kavar-Vidmar 2003: 18).

2. pokojninsko in invalidsko zavarovanje

Pokojninsko in invalidsko zavarovanje ureja Zakon o pokojninskem in invalidskem zavarovanju
(Ur. 1. RS, §t. 12/1992 in nasl.). Socialni primeri so starost, invalidnost, smrt, telesna okvara,
potreba po stalni pomoci in postrezbi. Ti so praviloma trajni in dokon¢ni. Zavarovanje je

dolgoroc¢no, poudarek je na denarnih dajatvah (ibid.).

Zakon o pokojninskem in invalidskem zavarovanju dolo¢a, da je invalidnost pri posamezniku
podana, ¢e ima zavarovanec zaradi sprememb v zdravstvenem stanju zmanjSano zmoznost, da si

zagotovi, oziroma ohrani delovno mesto in da poklicno napreduje.
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ZP1Z invalidnost razvrsca 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 delovne zmoznosti
(splosna invalidnost),

II. kategorija — Ce je zavarovanceva delovna zmozZnost za svoj poklic zmanjSana za 50 %
ali ve¢ (poklicna invalidnost),

II1. kategorija — Ce zavarovanec z ali brez poklicne rehabilitacije ni ve¢ zmozen za delo s
polnim delovnim ¢asom, lahko pa opravlja dolo¢eno delo vsaj s polovico polnega
delovnega Casa, oziroma Ce je zavarovanceva delovna zmoznost za svoj poklic zmanjSana
za manj kot 50 %, ali ¢e zavarovanec Se lahko dela v svojem poklicu s polnim delovnim

¢asom, vendar pa ni zmozen za delo na delovnem mestu na katerega je razporejen.

Preostala delovna zmoznost, ki se ugotavlja le v primeru, ¢e je zavarovanec invalid II. ali III.

kategorije invalidnosti, je podana:

¢e lahko dela s polnim delovnim ¢asom in z delovnim naporom, ki ne poslabsa njegove
invalidnosti, na drugem delovnem mestu, ustreznem njegovi strokovni izobrazbi ali
usposobljenosti, ali

¢e se lahko s poklicno rehabilitacijo usposobi za delo s polnim delovnim ¢asom na
drugem delovnem mestu, ali

¢e lahko doloceno delo opravlja vsaj s polovicnim delovnim ¢asom (op. cit.: 18).

V sistemu invalidskega zavarovanja delavcev, invalidnost pomeni izgubo ali zmanjSanje

zmoznosti za delo. Cilj invalidskega zavarovanja je ponovna usposobitev za delo, da se lahko

zavarovanec ponovno zaposli, ali zacne izvajati kak$no drugo pridobitno aktivnost. Ce to ni

mogoce, se zavarovancu, ki je postal delovni invalid, prizna invalidska pokojnina. Z obveznim

zavarovanjem je zagotovljenih vec vrst pravic,

Pokojnina je lahko: starostna, invalidska, vdovska, druzinska ali delna

1.

Pravice iz invalidskega zavarovanja:

- poklicna rehabilitacija,

- nadomestilo za invalidnost,
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- premestitev in pravica do nadomestila za invalidnost,

- delo s krajSim delavnim ¢asom in pravica do delne invalidske pokojnine,
- pravica do povrnitve potnih stroskov.

2. Dodatne pravice:

- dodatek za pomoc¢ in postrezbo,

- invalidnina,

- varstveni dodatek k pokojnini.

3. Druge pravice:

- odpravnina,

- oskrbnina,

- dodatek za rekreacijo ali enkratni letni dodatek.

Pravice so namenjene izklju¢no zavarovancem Zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje,
v primeru pravice do dodatka za pomoc¢ in postrezbo pa tudi uzivalcem starostne, invalidske ali

druZzinske pokojnine (op.cit.: 18-22).

Vsi bolniki, ki so v enem od treh programov nadomestnega zdravljenja, imajo priznano

stoodstotno telesno okvaro in razlicen status delovnega invalida.

1.8 Socialno delo z ledvicnimi bolniki

Ljudje, ki trpijo zaradi kroni¢nih bolezni, velikokrat potrebujejo razlicne oblike pomoci, ki jim
omogocajo ¢im bolj normalno zivljenje. Gotovo je ena od strok, ki lahko v tovrstnih primerih

izvaja potrebno pomoc, socialno delo.

Glede na to, kakSno je v doloCeni instituciji mesto socialnega dela kot stroke in socialnega
delavca kot njenega nosilca lo¢imo tri razli¢na podro¢ja prakse:
a) Primarno podro¢je — pri tem gre za tista podrocja, na katerih je socialno delo primarna

disciplina. Zahtevajo prav znanje socialnega dela in tudi ve¢ina klju¢nih delovnih mest zahteva
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prav to izobrazbo. Na teh podrocjih socialni delavci usmerjajo razvoj dejavnosti, v vecini
primerov tudi zasedajo vodilna delovna mesta (npr. centri za socialno delo).

b) Sekundarno podrocje — v nekaterih institucijah lahko posamezne discipline zagotavljajo
podporne storitve tisti, ki je primarna in torej pomenijo sekundarne discipline. V tem primeru gre
za sekundarno podrocje, na katerem tista disciplina, ki primarno podpira, v nekem smislu gostuje
(zato to podrocje v tuji literaturi imenujejo tudi gostiteljsko). Institucija je organizirana tako, da
primarni disciplini omogoc¢a kar najbolj ucinkovito delovanje. Od primarne discipline se
pricakuje, da bo tudi glavni usmerjevalec razvoja na tem podroc¢ju (npr.: Sole, vzgojni zavodi,
zdravstveni domovi).

c¢) Partnersko podroc¢je — na nekaterih drugih podrocjih je socialno delo enakopravni partner
drugim disciplinam. Od socialnih delavcev in strokovnjakov drugih profilov se pri¢akuje, da
bodo enakomerno prispevali k razvoju tega podrocja. Vsak izmed strokovnjakov lahko prevzame
vodilno mesto v institucijah, ki opravljajo posamezne storitve. Podrocja prakse, na katerih ne
dominira le ena sama profesija (z izjemo specializiranih institucij), so denimo staranje, dusevno

zdravje, odvisnosti, zaposlovanje ... (MiloSevi¢ Arnold, Postrak 2003: 114).

Vloga socialnega delavca na podroc¢ju zdravstva ilustrira socialno delo kot sekundarno disciplino.
Socialne storitve v bolnisnici se opravljajo na predlog zdravnikov, ki delajo z bolniki. BolniSnice
kot podro¢ja medicinske prakse so usmerjene k dejavnostim zdravnika in so organizirane tako, da
ne ovirajo ¢asovnega razporeda in dela medicinske stroke (Morales, Sheafor: 121, v ibid.). To
lahko velikokrat pomeni, da je delo socialnih delavcev tako prilagojeno raznolikemu delu
zdravnikov, da lahko zmanjka prostora za specificne potrebe in znacilnosti same stroke in je
dobro strokovno delo otezeno ali celo onemogoceno. Milosevic¢ Arnold (2000: 90) pravi, da se
mora socialni delavec vedno znova potrjevati, oziroma mu lahko druge stroke odvzemajo
strokovno kredibilnost, s tem ko ga omejujejo v avtonomnosti, minimalizirajo njegov delez,
doloc¢ajo njegove cilje in posegajo v njegove strokovne okvirje delovanja. Pomembno je, da

stroke sodelujejo med seboj po nacelu komplementarnosti in ne po principu superiornosti

Beder (2006: 49) pravi, da socialni delavec odgovarja na Custvene in socialne potrebe ¢loveka.

Tako kot zdravstvena stroka, je tudi sociala stroka usmerjena na ¢loveka in na izboljSevanje
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njegovega polozaja. Vsaka stroka mora prepoznati edinstven prispevek v projektu pomoci

¢loveku in ob tem spoStovati in priznavati delo drugih strok.

Socialni delavci imajo na vseh podrocjih prakse kljuéno vlogo pri povezovanju ljudi z
obstojecCimi viri. To pomeni, da ni dovolj, ¢e socialni delavec dobro pozna samo ozje podrocje
dela, temve¢ mora imeti dovolj znanja tudi o znalilnostih drugih podro¢ji, da bi lahko dal
uporabnikom ustrezne informacije o vseh razpoloZljivih virih (Morales, Sheafor 1986:120, v

Milosevi¢ Arnold, Postrak 2003:114).

Vsako podroc¢je pa ima tudi svoje posebne izzive. Specificni problemi, s katerimi uporabniki
prihajajo v institucijo, se morajo ujemati z njenim temeljnim poslanstvom. Pogosto se zahteva
uporaba specificne terminologije, ponekod so v rabi tudi posebne tehnike storitev pri
zagotavljanju pomoci (MiloSevi¢ Arnold, Postrak 2003: 113). Tak primer je gotovo tudi socialno

delo na podrocju zdravstva, kjer se delo moc¢no prepleta z delom zdravstvenega osebja.

Milosevi¢ Arnold (2000: 260) nasteva naslednje storitve za premagovanje stisk in tezav, ki jih
lahko opiSemo v kontekstu pomoci bolnikom s kroni¢no boleznijo:

1. prva socialna pomo¢
Clovek, ki je soogen z diagnozo kroni¢ne bolezni doZivlja ob&utke nemoéi, negotovosti in strahu.
Na tem mestu potrebuje ¢lovek veliko podpore in pomo¢i pri uvajanju sprememb, ki jih zahteva
bolezen in zdravljenje. Bolnik se navadno obrne po strokovno pomoc¢ takrat, ko so propadli
poskusi samostojnega reSevanja problema ali reSevanja problema s pomocjo svojcev. Socialni
delavec lahko pomaga bolniku z nudenjem potrebnih informacij o obstojecih moznostih pomoci
in vrstah storitev. Ob tem mu jasno nakaze moznosti izbire.

2. osebna pomoc¢
Socialni delavec uposteva celostni pogled na ¢loveka. Prepoznava tako materialno stisko kot tudi
stiske na drugih podroc¢jih. Uporabnika z empatijo poslusa in mu daje oporo ter obcutek varnosti,
da bo lahko spregovoril tudi o bolj ob&utljivih problemih, ki ga tarejo. Clovek s kroni¢no
ledvi¢no boleznijo je soocen s Stevilnimi spremembami in hkrati s Stevilnimi izgubami v svobodi

razporejanja prostega ¢asa, prehrambenih navadah in Zeljah, zmanjSanju nadzora nad fizicnim in
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psihi¢nim pocutjem itd. V takih situacijah pogosto potrebujejo svetovanje v okviru vladnega in
nevladnega sektorja.

3. pomoc¢ druzini za dom
Socialna mreza Cloveka, ki pricne z zdravljenjem na dializi, se obi¢ajno zmanjSuje, druzina
postaja vse pomembnejSa. Medgeneracijska pomo¢ v druzini je recipro¢na, poteka v smislu
dajanja in sprejemanja. Druzina, ki se spoprime z boleznijo svojega Clana, se mora prilagoditi in
nauciti funkcionirati na nov nacin. Pri ucenju gre tako za vzpostavitev drugacnih odnosov kot za
razporeditev socialnih vlogi nalog druzinskih ¢lanov. Za tako ucenje je potreben cas, veliko
tolerance, pa tudi podpore od zunaj.

4. pomo¢ na domu in socialni servis
Smisel zagotavljanja druZzbeno organizirane skrbi je predvsem podpirati samostojnost ¢loveka in
izvajati potrebno pomo¢. Ta pomo¢ mora biti organizirana v dogovoru z druzinskimi ¢lani in
dogovorjena tako, da zapolni vrzel med tem, kaj lahko stori ¢lovek, ki je bolan in kaj zanj lahko
postorijo svojci. V nacrt pomo¢i vklju¢imo tudi druge ¢lane neformalne socialne mreze, kot so

sosedje, prijatelji, sorodniki, prostovoljci.

Zelo blizu nama je delitev profesionalnih vlog socialnih delavcev glede na cilje, ki jih zelijo
doseci, avtorjev Hepwortha in Larsena (1993: 25-29, v MiloSevi¢ Arnold, Postrak 2003: 120).
Vloge delita na naslednja podrocja:

1. zagotavljanje neposrednih storitev uporabnikom
V to skupino sodijo neposredne storitve, ki so v praksi socialnega dela primarne. Sem sodijo:
-delo s posameznim primerom ali svetovanje,
-zakonska in druzinska terapija,
-delo s skupino,
-ucitelj/informator.

2. povezovanje uporabnika s sistemom
V kontekstu vsebine diplomske naloge se nama zdi to Se posebno pomembno podrocje, zato ga
bova bolj podrobno opisali. Socialni delavci nastopajo v razlicnih vlogah, z namenom

povezovanja ljudi z razli¢nimi viri, ki so na razpolago v SirSem sistemu.
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- vloga zastopnika, s katerim vzpostavi praviéno socialno razmerje po uradni dolznosti ali
pooblastilu,
- koordinator, ki posreduje med okoljem in uporabnikom, glede na njegove izraZene potrebe
vzpostavlja stike z ustreznimi institucijami in mu pomaga pri uveljavljanju njegovih pravic,
- posrednik, ko skusa na konstruktiven nacin resiti nesporazume in odpraviti vire, kadar pride do
konflikta med uporabnikom in izvajalci,
- zagovornik, ki zbira podatke o potrebah ljudi in vpliva na odlo€itve institucij za spreminjanje
njihove politike.

3. vzdrzevanje in napredek sistema

4. razvoj sistema
Gre za pripravo novih programov in storitev, s katerimi se socialni delavci odzivajo na povecane
potrebe uporabnikov in na aktualne specifi¢éne potrebe v skupnosti.

5. raziskovalec/uporabnik raziskav (MiloSevi¢ Arnold, Postrak 2003: 120—-121)

Pomembno je, da se zavedamo, da ima vsak Clovek svojo zgodbo, zato ne moremo razviti
enotnega pristopa pomoci. Flaker et al. (2008: 14) piSejo, da prejemniki socialnovarstvenih
storitev desetletja opozarjajo, da z vstopom v sistem socialnega varstva izgubijo velik del vpliva
nad odlocitvami v svojem Zzivljenju. Ljudje zavracajo pristop »od zgoraj navzdol«, ki nacrtuje
enovrstne pakete storitev in reSitev za povpreCne potrebe neobstojecih povprecnih skupin

uporabnikov.

Pri ugotavljanju potreb in Zivljenjske situacije, raziskovanju moznih resitev in nacrtovanju oblik
podpore in pomoci ljudi, bi bilo zato veliko bolje zavzeti individualni pristop. S tem pristopom bi
izhajali iz posameznikove ocene potreb po storitvah, s katerimi bi dosegel Zeleno reSitev

problema.
Pogosto je prvi stik bolnika s socialnim delaveem v bolnisnici, kjer je socialni delavec ¢lan ekipe

strokovnjakov, ki izvajajo celostno pomoc¢ bolniku. Socialni delavec lahko nastopa v Stevilnih

vlogah, pomembno pa je, da pozna tudi raznolike metode in tehnike socialnega dela, ki jih zna
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uporabljati v praksi. Ljudje so zaradi slabega zdravstvenega stanja toliko bolj ranljivi zato je

potrebno, da socialni delavec vzpostavi delavni odnos, kjer je odprt prostor za pogovor.

Osebe, ki se zdravijo s hemodializo, so veckrat na teden po nekaj ur prisotne v dializnih centrih
ali bolniSnicah. Ta Cas je priloznost za pogovor med socialnim delavcem in bolniki, ki pa se ga v
Sloveniji ne izkoristi. V ameriski raziskavi (Beder, 2006: 30) so ugotovili, da je socialnim
delavkam, zaposlenim na nefroloskem oddelku, v veliko zadovoljstvo, da lahko spoznajo
paciente in njihove druzine in v nekaterih primerih razvijejo vecletno sodelovanje. Dializa je
namre¢ ena izmed redkih storitev v zdravstvenih ustanovah, kjer pacienti ves ¢as srecujejo isto

osebje.

Socialni delavec dela s ¢lovekom v njegovem kontekstu, zato je sposobnost, gledati ¢loveka
znotraj sistema med¢loveskih odnosov in funkcij, nujna v socialnem delu. Ker socialni delavec
ne izvaja direktne medicinske pomoci, lahko pomaga pacientu in druzini pri sprejemanju
diagnoze in prilagajanju zivljenjskega stila na nain zdravljenja (Beder, 2006: 29). V koliksni
meri vpliva bolezen na druge ¢lane in druzino kot sistem, je odvisno od odnosa bolnika do
bolezni, njegovega zivljenjskega obdobja, odnosov v druzini itd. Pomembno je, da socialna
delavka prepozna stisko druzinskih ¢lanov in pristopi k reSevanju problemov celostno. S skupnim
delom lahko prispevamo k boljsi kvaliteti Zivljenja, ne samo ¢loveka z boleznijo, temvec¢ tudi

drugih ¢lanov druzine.

Socialni delavec lahko v sodelovanju z njegovo druzino in SirSim socialnim omrezjem aktivira
vire pomoc¢i in tako olajSa Zivljenje bolnikov z ledvi¢no boleznijo. Ves €as pa omogoca pacientu
najvecjo mero samostojnega odloCanja in neodvisnosti. Predvsem na zacetku zdravljenja je lahko
pacient zbegan glede strokovne medicinske terminologije, pomena diagnoze in nacina
zdravljenja. Socialna delavka v zdravstvenih ustanovah lahko deluje kot posrednik med

pacientom in druzino ter zdravstvenim osebjem.

Sodelovanje in vkljucitev druzine v proces pomoci je pomembno, saj prilagoditve v Zivljenju s

kroni¢no boleznijo vplivajo tako na bolnike kot tudi na ljudi, ki s pacienti delijo svoja zivljenja.
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Clani druzine morajo osebi z boleznijo omogo¢iti mesto enakovrednega cenjenega ¢lana, druZina
pa mora vzpostaviti novo ravnovesje. Pomembno je, da partnerja in druge druZinske c¢lane
povabimo v delavni proces pomoci, saj so lahko vir spodbude in pomoci pri doseganju
zastavljenih ciljev. Podpora drugih koristi pri sprejemanju nujnih zivljenjskih odlocitev in
bolniku pomaga pri pozitivnih spremembah v Zzivljenju. Socialni delavec udeleZzenim ves cas
odpira moznost, da izrazijo svoje dozivljanje bolezni in spremembe, ki jih je prinesla v sistem
druZine. Prisluhne njihovim obcutkom, jim odpira prostor za razgovor o njihovih stiskah in
tezavah. Pogovor mora biti izku$nja kompetentnosti za vsakega ¢lana, da prispeva svoj del pri
opredelitvi problema in pri skupnem dogovoru. Socialni delavec skrbi, da je pogovor razviden od
samega zacetka, do sklenitve dogovora. Z namenom, da se udeleZzeni naucijo sodelovati in

pogovarjati na nacin, ki ne izkljucuje.

Potrebno je, da se ne osredoto¢amo samo na negativne vidike bolezni in tezave, ki jih povzroca,
temveC ohranjamo pozitivne stvari v zivljenju bolnika in njegove druzine, kot so skupni rituali,
prostocasne aktivnosti, druzenja s prijatelji, sorodniki, skupinska srec¢anja itd. Kroni¢na bolezen
lahko povzro€i, da Zivljenje v druzini bolnika zastane. Oseba z boleznijo in ¢lani druzine
prenehajo ziveti aktivno kakovostno zivljenje in se osredotocijo na bolezen. Socialni delavec jih
v pogovoru podpre v tem, da nadaljujejo z aktivnostmi, ki jih razveseljujejo in ohranjajo

povezanost s skupnostjo in 0zjo socialno mrezo.

Vloga socialnega delavca je, da skupaj z uporabnikom poveca njegove zmoznosti ravnanja s
tezavami in mu pomaga k vecji samostojnosti pri reSevanju tezav. Odnos med socialnim
delavcem in uporabnikom je partnerski in temelji na soodgovornosti za potek in izid delavnega
projekta. Socialni delavec je posluSalec in udeleZenec, ki usmerja pogovor v smeri iskanja
reSitev. Ob tem zaupa, da ima uporabnik zmoznosti reSevanja Se tako zapletenih tezav, zato
odkrivamo in krepimo njegove vire moci, sposobnosti in kompetence, da bo to zmogel.
Uporabnik je ekspert za svojo zivljenjsko situacijo, zato ga podpremo tako, da skupaj pois¢emo

in raziS¢emo resitve, ki ustrezajo njegovemu pogledu.
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Uporabnik se je v stoletnem razvoju socialnega dela torej postopoma emancipiral, socialni
delavec pa mora biti vedno bolj usposobljen za poslusanje, razumevanje in upoStevanje njegove
stvarnosti in za to, da mu pomaga najti nov smisel in nove resitve. To pomeni, da mora socialni
delavec ob tem, da se odpoveduje statusu strokovnjaka, biti tudi vedno bolj kreativen in
usposobljen za razumevanje zelo razli¢nih individualnih resnic (MiloSevi¢ Arnold, Postrak 2003:

143).

Clovek s kroni¢no boleznijo ima izkusnje podrejenega odnosa do zdravstvenih delavcev, ki vedo,
kaj je zanj dobro, ga poucujejo o bolezni in zdravljenju, mu narocajo, kaj vse mora spremeniti v
zivljenju, da bo zdravljenje optimalno. Socialni delavec ne ve, kaj je najboljSa reSitev za
uporabnika. Odstopi s staliS§¢a vedocega in se je pripravljen uciti zgodbo uporabnika. Zavestno
deluje v negotovosti in sprejema vec resni¢nosti. To je pomemben prehod od morale k etiki.
Resni¢nost uporabnika namre¢ ni resni¢nost njegovega partnerja ali zdravnika. Zato ves c¢as
ustvarja odprt prostor za razgovor, ker lahko vsak pove svojo zgodbo in omogoca nastajanje nove

skupne zgodbe.

Za Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ (2006: 11—-12) koncept pomogi pomeni soustvarjanje resitev. To pomeni,
da mora biti uporabnik udelezen kot soustvarjalec v procesu, ki ponuja izkuSnjo spostovanja in
dostojanstva. Enako velja tudi pri delu z ledvi¢nimi bolniki. Pomembno je, da se bolniku
omogoci, da je sliSan, da lahko predstavi svoj pogled na situacijo, sam pove, kaj zeli, kaksna je

njegova vizija resitve za svojo situacijo.

Sodelovanje udeleZencev mora prispevati k temu, da imajo uporabniki ve¢ moci za mobilizacijo
svojih virov in vnaSanje lastnega prispevka v reSevanje tezav. Problemi, s katerimi se srecujejo
socialni delavci, so kompleksni, zato je potreben tudi celostni pristop. Delavni odnos, ki ga
vzpostavi socialni delavec, mora udelezencem omogocati varen prostor, da vsak udelezenec
raziSce kaj lahko prispeva za dosego zelene resitve, ne da bi ob tem kaj izgubil. Za udelezence
pomeni izkuSnjo kompetentnosti za lastno zivljenje. V delavnem odnosu je prostor za
soudelezenost. K skupnemu delu povabimo uporabnika in osebe, pomembne za reSevanje

problema. Proces soustvarjanja omogoca, da vsak udelezenec prispeva svoj del k resitvi. Ljudje
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nismo »osamljeni otrok«. To velja tudi pri doseganju Zelenih ciljev, kjer se kaze soodvisnost in

nujnost ustvarjanja prostora za skupno delo.

Pomembno je, da socialni delavec z bolnikom v vlogi uporabnika vzpostavi varno okolje, kjer
ima uporabnik moznost, da raziskuje svoj problem, ob tem mu pomagamo na poti k zanj
najugodnej$em izidu. Pri tem je potrebno upostevati vse elemente delovnega odnosa (Cacinovié
Vogrincic 2006):

- dogovor o sodelovanju,

- instrumentalna definicija problema (Liissi) in soustvarjanje resitev,

- osebno vodenje (Bouwkamp, Vries).

V praksi se moramo opreti $e na 4 pomembne sodobne koncepte v socialnemu delu:

perspektiva moci (Saleebey),

etika udelezenosti (Hoffman),

znanje za ravnanje (Rosenfeld, Ca¢inovi¢ Vogrin€ic),

ravnanje s sedanjostjo ali koncept soprisotnosti (Andersen).

1. Dogovor o sodelovanju

Dogovor o sodelovanju je pomemben uvodni ritual, ki omogoci vzpostavljanje delovnega odnosa.
Dobro je, ¢e se dogovora udelezijo vsi udelezenci v problemu na zacetku dela. Vsebuje pristanek
na sodelovanje tu in zdaj in o ¢asu, ki ga imamo na voljo in pogovor o tem, kako bomo delali.
Socialni delavec opise svojo vlogo in vlogo vseh udelezenih v problemu. Naloga socialnega
delavca je, da vzpostavi in varuje prostor za delo, v katerem vsakdo pride do besede. Pomembno
je delati v sedanjosti, na raziskovanju tistega, kar je mogoce storiti zdaj, pri tem razgovoru. Vloga

uporabnika je odgovornost za lastni delez pri soustvarjanju resitve.

2. Instrumentalna definicija problema in soustvarjanje reSitev
V procesu pomoci udelezeni v problemu raziskujejo svoj delez v resitvi. Vsak uporabnik v ta
proces vstopi s svojo definicijo problema, socialni delavec doda svoje videnje in tako se zacne

oblikovanje delovne definicije moznega, uresnicljivega. V srediscu sta dialog in sodelovanje.
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3. Osebno vodenje

Socialnodelovno ravnanje pomeni vodenje k dogovorjenim in uresni¢ljivim reSitvam. Socialni
delavec raziskuje zgodbe uporabnikov skupaj z njimi, tako da v pogovoru pripelje k postopnemu
oblikovanju zelenih izidov. Ohranja delo na formulaciji moznih Zelenih izidov, prispeva
pomembne informacije, tehta preizkuSene resitve. Delovni odnos je tudi osebni odnos, socialni
delavec se odziva osebno, podeli svoje izkusnje, ki odpira alternativen pogled na mozne resitve,

po nacelu interpozicije ravna empati¢no, osebno se odzove na dogajanje v odnosu, ki nastaja.

4. Etika udeleZenosti

Usmeri nas k temu, da objektivnega opazovalca nadomesti sodelovanje, v katerem nih¢e nima in
ne potrebuje zadnje besede. Hoffman zapiSe, da nova osrednja vrednota ni ve¢ iskanje resnice ali
vzroka, temve¢ etika udelezenosti. Strokovnjak odstopi od moc¢i, ki mu ne pripada in od moci, da
poseduje resnice in reSitve. To nadomesti skupno iskanje, raziskovanje. Socialni delavec je

udelezen kot sogovornik, soustvarjalec.

5. Perspektiva moci
V prispevku uporabnika spostljivo iS¢emo njegovo moc¢, njegove vire. Denis Saleebey pravi, da
mora$ kot socialni delavec pomagati odkriti, urediti, raziskati in izkoristiti klientovo mo¢ in vire,

ko mu pomagas, da doseZe svoje cilje.

Saleebey (po Caginovi¢ Vogrinéi¢ 2006) je oblikoval leksikon moéi, ki vsebuje sedem nacel, ki
naj bi se jih drzali pri delu, tudi pri delu z bolniki s kroni¢nimi boleznimi:

- socialna krepitev (empowerment),

- v¢lanjenost (membership),

- moc¢ okrevanja (resilience),

- celjenje in celovitost (healing, wholeness),

- dialog in sodelovanje (dialogue, collaboration),

- odpoved temu, da ne verjamemo (suspension of disbelief).
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6. Ravnanje s sedanjostjo

Delovni odnos, ki ga vzpostavimo, usmeri strokovnjaka v sedanjost. V socialnodelovnih
pogovorih varujemo cas, da se pogovor zgodi, razvije in konca tako, da ga je mogoce nadaljevati.
Tom Andersen razvije koncept soprisotnosti (co-presence), tj. prisotnost v poslusanju, ki pomeni

hkrati tudi biti na voljo za socutje in razgovor.

7. Znanje za ravnanje
Ta koncept je razsirjen in dodelan iz koncepta »actionable knowlege« I. Rosenfelda. Govori o
posebnosti v socialnem delu razvitega znanja in o posebnosti ravnanja z njim. Socialni delavec,
ki ni brez besed, ker ima znanje za ravnanje, zna dvoje:

- vzpostaviti in vzdrzevati delovni odnos in kontekst socialnodelovskega razgovora,

- podeliti strokovno znanje z uporabniki v procesu soustvarjanja interpretacij v razgovoru

in tako omogoci »prevajanje« v osebni ali lokalni jezik in nazaj v jezik stroke.

To pomeni, da v pogovoru podelimo z uporabniki koncepte, ki definirajo nasSe sodelovanje.
Pojasnimo koncept delovnega odnosa, koncept instrumentalne definicije problema, ravnanje s

perspektive moci ali socialnoekolosko nacelo.

Pomembno je, da z vsakim uporabnikom ustvarimo izviren delovni projekt pomoci, ki se sproti
prilagaja znacilnostim in potrebam uporabnika. Poudarek je na delu, torej na sodelovanju, na
aktivnostih, ki sledijo iz opravljenega dela v delovnem odnosu. Govorimo o projektih, ki tecejo v
¢asu in so usmerjeni k dobrim izidom. V izviren delovni projekt zapiSemo proces resevanja
skupaj z uporabniki — zanje in zase. ZapiSemo cilje, konkretne naloge in sproti vpisujemo
spremembe, ki so se zgodile na poti k Zelenemu izidu. Cilji morajo biti konkretni, saj so le na ta

nagin uporabni (Caginovié¢ Vogrin¢i¢ 2006).

Po Bassu, Dosserju in Powellu (v Caéinovi¢ Vogrin¢i¢ 2006) ima proces pomoéi Sest korakov:
pridruzevanje, odkrivanje, spreminjanje, proslavljanje, reflektiranje in loCitev.

Pridruzevanje — vzpostavitev delovnega odnosa in varne, zaupne klime.

Odkrivanje — soraziskovanje in odkrivanje edinstvenosti problema in moznih resitev, brez

diagnoz in samoocen.
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Spreminjanje — ni terapija ali zdravljenje, govori o upanju za prihodnost, o rasti, o tveganju novih
moznosti.

Proslavljanje — prepoznavanje in spostovanje moc¢i uporabnikov, njihovih potencialov, uspehov,
napredovanja. Bass, Dosser in Powell poudarijo, kako pomembno je prepoznati in proslaviti tudi
najmanjsi zaznani premik.

Locitev — ko uporabnik zmore sam, ko razvije kompetentnost.

Refleksija — priloZznost za strokovno rast, ki tece skozi ves proces kot skrb za povratno

informacijo o procesu pomoci in sodelovanja.

1.9 Organizacija za samopomoc

Clovek s kroni¢no boleznijo mora ponovno najti smisel Zivljenja, spremeniti Zivljenjski slog in
navade. Pridobiti mora nove interese in prevrednotiti poglede, kar pa v druzbi, ki ga obvladuje
vrednota zdravja, ni lahko. Ugotovili smo Zze, da kroni¢na bolezen lahko povzroc¢i obcutek
drugacnosti, necelostnosti, izvzetosti, ki vodi v ob¢utek prikrajSanosti, osamitve in izolacijo. Pri
tem lahko bolniku pomagajo stiki z drugimi ljudmi, ki imajo podobno izkusnjo v drustvih ali
skupinah za samopomo¢. V dialogu z drugimi ima ¢lovek mozZnost socialne izmenjave in
primerjave z ljudmi, ki imajo podobne izkusnje in tezave. Pogovori s podobnimi drugimi omilijo
njegovo negotovost, strah. Skupina lahko da posamezniku obcutek »vsi smo v istem Colnu«.

Clovek ugotovi, da ni sam, s ¢imer se zmanj$ajo obc¢utki stigmatizacije in prikrajSanosti.

V drustvih in skupinah za samopomoc, kjer ¢lani v pogovoru z drugimi reSujejo svoje stiske in
tezave, se kazeta dva socialno imunska zgiba: samopomo¢ in solidarnost. Samopomoc¢ ¢loveka
navdaja z zadovoljstvom ob uspehu pri premagovanju lastnih stisk. Njegova izku$nja, da je bila
stiska odsko¢na deska za boljSo kakovost zivljenja, se spreminja v energijo za vztrajanje pri
treniranju ustreznejSega zivljenjskega in sozitnega sloga. Solidarnost je prisotna v delitvi stiske z
drugimi ljudmi, ki so v podobni situaciji. Ko ¢lovek v skupini poslusa izkusnje drugih o njihovih
tezavah in o tem, kako jih resujejo, se mu sestavlja slika o njegovem lastnem problemu. Clovek,

ki glasno pripoveduje svojo izkusnjo problema, to dela zaradi sebe—kot samopomo¢, obenem pa
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je to v solidarnosti do drugih, ki imajo v njegovi zgodbi vzvratno ogledalo za svoje tezave in

bolne obrambne mehanizme (Ramovs 2003: 395).

Levine in Perkins (po Orford 1992, v Lamovec 1995: 228) razlikujeta pet tipov
samopomocnih skupin:

- ljudje, ki jih druZzba na tak ali drugacen nain oznacuje kot »nenormalne« in so zato
izpostavljeni druzbeni osamitvi, stigmatizaciji, posmehu, pomilovanju itd.; ta skupina je
zelo velika in vklju€uje ljudi z razlicnimi telesnimi okvarami ter zdravstvenimi tezavami,
pa tudi pripadnike zatiranih slojev in manjsin,

- druzinski ¢lani, ki so tako ali drugace zaznamovani in tudi sami trpijo zaradi pritiskov
okolja,

- osebe, ki so se zac¢asno znasle v tezavni situaciji in potrebujejo pomoc,

- ljudje, ki jih druzi neka pozitivna pripadnost, s katero se lahko enacijo in zelijo gojiti
medsebojne stike ter si pomagati, najveckrat verske in eticne skupine,

- interesne skupine, ki zelijo uveljaviti neke doloCene interese ozje ali SirSe narave;

najveckrat so te skupine usmerjene v druzbeno dejavnost (ekoloSke in mirovne skupine).

Organizacije za samopomoc¢ se razlikujejo od skupin za samopomo¢ v tem, da so pravno—
formalno organizirana oblika samoorganizacije ljudi, na temelju doloCene potrebe, tezave ali
stiske. To so drustva in zdruzenja, ki imajo lahko veliko ¢lanov, med katerimi ni osebnih
odnosov. [...] Organizacije za samopomo¢ delujejo na lai¢no civilni ravni osebne iniciative in
osebne odgovornosti prizadetih. V njih se stekata vsakdanja Cloveska izkusnja in zivljenjska
iznajdljivost s sodobnim strokovnim znanjem v celostni Zivljenjski pristop k zadovoljevanju
potreb in k reSevanju stisk. Njihova prednost je tudi to, da delujejo brez stroskov za drzavo

(Braun, Rohrig, 1985, v Ramovs 2003: 381-382).

Organizacije za samopomo¢ so druzbeno samoorganizirane skupine ljudi, na temelju doloc¢ene
potrebe, tezave ali stiske, ki obsega tako sekundarne medcloveske povezave v obliki drustev in

zdruzenj, kakor tudi organizacijsko povezavo istovrstnih skupin za samopomo¢ na SirSem
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obmocju. Organizacije za samopomoc¢ imajo stabilnejSo, formalno-pravno organizacijsko obliko,

dejavnosti so usmerjene tudi navzven (Ramovs 1995: 39).

Vzroki za pojavljanje in razvoj organizacij za samopomo¢ so 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 dozivljanje,

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

- stopnjevanje in ¢edalje vecja diferenciranost potreb, ki jih Cutijo ljudje, zlasti v prostem
casu,

- vecanje prostega Casa ob skrajSevanju delavnika.

Zato postajajo skupine za samopomoc¢ in organizacije za samopomoc¢ v razvitem svetu odlicno
komplementarno dopolnilo strokovnemu delu in javni druzbeni organiziranosti pri

zadovoljevanju ¢lovekovih potreb in reSevanju tezav in stisk (Ramovs 2003: 381).

Organizacije za samopomo¢ s svojimi raznovrstnimi dejavnostmi veliko prispevajo k
¢lovekovemu zadovoljstvu, zdravju in kakovosti zivljenja nasploh. V njih ljudje na neposreden in
celosten nacin zadovoljujejo svoje potrebe in resujejo tezave. Njihovo delovanje ni odtujeno od

konkretne vsakdanjosti, zato imajo nanje in na okolico tudi celostni vpliv (op. cit.: 383).

Najpomembnejse funkcije samopomoci, o katerih poroc¢ajo ¢lani, so:
- Custvena opora,
- prisotnost vzornikov,
- skupna ideologija,
- dostopnost ustreznih informacij,
- izmenjava izkusenj o nacinih spoprijemanja s skupnim problemom,

- moznost pomagati drugim,
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- druzenje,

- obcutek lastnega nadzora in obvladovanja (Lamovec 1995: 230).

Katz (v Lamovec 1995: 232) navaja procese v okviru samopomocne skupine:

1.

10.

11.

Clani razvijajo identifikacijo z referen¢no skupino; pri delu s strokovnjaki zaradi
neenakopravnih vlog enacenje ni mozno.

Clani se u¢ijo iz lastnih in tujih izkuSenj, saj preizkusajo nove nadine obvladovanja
problemov in o njih razmisljajo.

Skupina enakovrednih ¢lanov razvija in spodbuja sporazumevanje, ki je zaradi podobnih
izkusSenj odkrito in zaupno.

Skupina razvija ustreznejSe oblike socializacije in pogosto postane osrednja oporna tocka v
zivljenju uporabnika.

Clani dajejo drug drugemu &ustveno oporo, kar utrjuje ob&utek povezanosti in zavest, da bodo
v Casu krize delezni pomoci.

Sodelovanje v skupini izboljSa posameznikov status in s tem zmanjSa stigmatiziranost, saj
pripadnost skupini potrjuje identiteto in povecuje odpornost za socialne pritiske okolice.
Skupina pomaga pri izoblikovanju skupnih vrednot, med katerimi je najpogostejSa vzajemna
pomoc¢. Pomagati drug drugemu je eden najbol;jSih nac¢inov, da pomagamo sebi in skupini kot
celoti. To daje ¢lanom vecji obCutek lastnega nadzora in lastne vrednosti, kar povecuje
zaupanje v svoje zmoznosti.

Koristi dajanja pomo¢i drugim so: povecanje spretnosti v medosebnih odnosih, povecanje
obcutka enakosti, ucenje ucinkovite pomoc¢i drugim in sebi, prejemanje priznanja od osebe,
kateri pomagamo, zmanjSanje obcutka odvisnosti, ustvarjanje pozitivne samopodobe.

Skupina obravnava uporabnika kot produktivnega subjekta, kar povecuje obcutek moci za
izbiranje lastnega zivljenjskega sloga.

Samopomoc¢ne skupine so najboljsi primer neposredne participacije uporabnikov pri
doseganju ciljev skupine.

Osnovni cilji skupine za samopomoc¢ so: razvijati ustrezno samopodobo, pomagati ¢lanom, da

se naucijo ucinkovitejSih nacinov vedenja, pomagati Clanom izrazati Custva, pomagati
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¢lanom, da sprejmejo sebe in okolico, poveCati zmoznost za premagovanje problemov,
premagovati obcutek izoliranosti.

12. Skupina razvija lastno ideologijo in jo uresniuje v vsakdanji stvarnosti. Ideologija
samopomocne skupine izhaja iz skupnih vrednot in izkuSenj. Razvije se spontano in jo ¢lani
dozivljajo kot svojo. Ta ideologija je drugacna od tiste, ki jo vsiljujejo strokovnjaki.
Ideologija samopomocne skupine vsebuje skupinska prepri¢anja, zanimanje za iste probleme,

pravila, rutine — povzroci, da si ¢lani podobno razlagajo vsakdanje dogodke.

1.10 Neprofitna organizacija

Drustva se uvrs¢ajo v neprofitne organizacije, to je sektor med drzavo in trgom. Delujejo na
podro¢ju kulture in umetnosti, Sporta, socialno zdravstvene varnosti, izobrazevanja, okolja itd.
Ustanovljeni so z namenom zadovoljevanja potreb doloCenih skupin prebivalstva. Mesec (2008:
ki morejo, ali hoCejo pomembneje vplivati na usmerjenost in delovanje neprofitne organizacije.
Znacilen je vpliv ve¢ udelezencev na obstoj in razvoj organizacije. Storitve so splet dusevnega in

fizicnega dela, ki je usmerjen v zadovoljevanje ¢loveskih potreb.

»Neprofitne organizacije ne opravljajo storitev kar tako; obstajajo zato, da prinaSajo spremembe
posameznikom in druzbi. Pri tem si zelimo kon¢nega porabnika, ki bo tudi sam ukrepal in
deloval. Neprofitne organizacije so sredstvo, da povzroc¢i spremembe v ljudeh« (Drucker, 1990, v

ibid.).

V zadnjih letih se je delovanje prostovoljskih organizacij spremenilo. Medtem ko je bila njihova
tradicionalna vloga zagotavljanja pomoci pri zmanjSevanju stisk prikrajSanih in trpecih, sedaj
prevzemajo novo vlogo spodbujevalcev in nosilcev razvoja. V svoji novi vlogi prispevajo k
zmanjSevanju revscine, prikrajSanosti in izklju€enosti in k zve€anju samostojnosti posameznikov,

skupin, skupnosti pri iskanju resitev (op. cit.: 21).
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Ce upostevamo razliko med Zivljenjskim standardom in ravnijo, bi lahko dejali, da so neprofitne
organizacije usmerjene prav na povecevanje Zivljenjske ravni, to je k izboljSanju kakovosti

zivljenja na vseh podrocjih (op. cit.: 31).

Drustvo zdruzuje c¢lane, ki so se vc€lanili prostovoljno in se po svoji volji udejstvujejo.
»Prostovoljstvo je medcloveska povezava na osnovi svobodne osebne odlocitve. Druga

znacilnost je povezanost s prostim ¢asom, ki ga imamo ljudje ¢edalje ve¢« (Ramovs 2003: 397).

1.11 Drustvo ledvicnih bolnikov Ljubljana

Drustvo ledvi¢nih bolnikov (DLB) Ljubljana je bilo ustanovljeno 13. maja 1979. Je drugo
najstarejSe druStvo v Zvezi DLB Slovenije, ki zdruzuje 14 ¢lanic oziroma regijskih in lokalnih
drustev. Konec leta 2009 je bilo v DLB Ljubljana v¢lanjenih 698 ¢lanov, od tega 424 bolnikov.
Clani se zdravijo v treh dializnih centrih s hemodializo in periteonalno dializo v Ljubljani, ali pa
so transplantirani. Nekaj ¢lanov je v nizjih stopnjah kroni¢ne ledvicne bolezni, ki Se nimajo

kon¢ne ledvi¢éne odpovedi. Ti se zdravijo v nefroloski ambulanti (po http://dlb-ljubljana.org).

Drustvo ledvi¢nih bolnikov Ljubljana je prostovoljno, samostojno, nepridobitno zdruzenje
fizicnih oseb, v katero se zdruzujejo ledvicni bolniki, ki so pod stalnim bolniskim varstvom,
bolniki s transplantirano ledvico ali drugim notranjim organom, zdravstveno osebje, svojci

bolnikov in drugi, ki Zelijo biti ¢lani Drustva (http://dlb-ljubljana.org/statut).

Drustvo deluje na obmocju ljubljanske regije in njene okolice. V okviru svoje dejavnosti skrbi
predvsem za rehabilitacijo ¢lanov — invalidov s kon¢no odpovedjo delovanja ledvic, ki se
zdravijo s hemodializo, peritonealno dializo ali imajo transplantirano ledvico (http://dlb-

ljubljana.org/statut).
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Stevilo ¢lanov po nadinu zdravljenja (podatek iz leta 2007):
- hemodializa — 268,
- presaditev — 114,
- peritonealna dializa — 16,
- ledvi¢ni bolniki — 19.
Ostali ¢lani:
- druZinski ¢lani — 101,
- zdravstveno osebje — 30,
- podporni ¢lani — 62,

- Castni Clani — 2 (http://dlb-ljubljana.org/struktura-dlb).

Drustvo je bilo ustanovljeno zaradi potreb in interesov dializnih bolnikov, ko se je zacelo
sistemati¢no hemodializno zdravljenje v zac¢etku sedemdesetih let v okviru Klini¢nega centra. Od
zaCetka pa do danes skrbi za rehabilitacijo in resocializacijo bolnikov, ki pridejo v proces
kroni¢nega nadomestnega zdravljenja. DLB Ljubljana je deset let na neformalni ravni opravljalo
vlogo republiskega drustva in pokrivalo tiste regije in mesta, ki v tistem ¢asu Se niso imele
pogojev za ustanovitev svojega drustva. V zacetku je bilo v vlogi nosilca druStvene dejavnosti
zdravstveno osebje, ker je dializno zdravljenje trajalo do dvanajst ur in bolniki prakti¢no niso

imeli prostega ¢asa za opravljanje humanitarnih nalog (po. http://dlb-ljubljana.org).

V jeseni leta 1982 je zacel izhajati Dializni glasnik, ki je pomenil veliko pridobitev za ledvi¢ne
bolnike. Ve¢ kot desetletje je omogocal povezavo med bolniki, med bolniki in osebjem, skrbel je
za izmenjavo izkuSenj med drustvi ter stik s SirSo javnostjo. Poleg tega je opravljal dragoceno
informativno in izobraZevalno funkcijo. Vanj so pisali zdravniki, sestre in bolniki. Prva Stevilka

Dializnega glasnika je izsla v nakladi 300 izvodov, dvajseta pa v 600 izvodih (op.cit.).

Zveza ledvi¢nih bolnikov izdaja glasilo Ledvica, ki izhaja ze 28 let. Pred leti je izhajala petkrat na
leto, zadnji dve leti pa zaradi omejenih finan¢nih sredstev izhaja trikrat na leto. Glasilo Zveza
ledvi¢nih bolnikov poslje na vsa drustva ledvicnih bolnikov po Sloveniji, drustva pa revijo

Ledvica distribuirajo svojim ¢lanom. Revija je za vse ¢lane brezplacna. Glasilo poSiljajo tudi
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zainteresiranemu medicinskemu osebju, na oddelke za zdravstvo in socialno dejavnost nekaterih
obcin, na obmocne enote Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije in na druge lokacije z
namenom obve$€anja partnerjev o izvedbi dejavnosti in problematiki ledviénih bolnikov. V
glasilu objavljajo aktualno dogajanje v drustvih, zdravstveni delavci piSejo strokovne ¢lanke s

podrocja nefrologije, bolniki predstavljajo svoje zivljenjske zgodbe itd.

Drustvo ledvi¢nih bolnikov Ljubljana izdaja revijo Novicke, ki so nacin interne komunikacije.
Revija je namenjena ¢lanom DLB Ljubljana. Drustvo jo izdaja dvakrat letno v nakladi 660
izvodov in jih brezpla¢no dostavi vsem ¢lanom Drustva. V Novickah ¢lane obves¢ajo o novostih
in projektih, ki jih je Drustvo izvedlo, ali jih bo izvedlo v prihodnosti, objavijo tudi prijavnico,

prek katere se ¢lani lahko prijavijo na dogodke itd.

Drustvo ledvi¢nih bolnikov Ljubljana ima svojo spletno stran na naslovu http://dlb-ljubljana.org.
Na spletni strani so predstavljene osnovne informacije o delovanju ledvic, ledvi¢ni bolezni,
nacinih zdravljenja, Drustvu in njegovem delovanju in nekaterih pravicah iz zavarovanja za
primer invalidnosti. Posredujejo tudi aktualne novice o dejavnostih in aktivnostih Drustva ter
obvescajo ¢lane o ugodnostih, ki jih imajo kot ¢lani Drustva. Internetna stran pa omogoca tudi

moznost druzenja in izmenjave informacij preko pogovorov na spletnih forumih.

Namen delovanja in cilji drustva:

organizirano sodelovanje bolnikov z zdravniki in medicinskim osebjem,

skrb za uveljavitev sodobnih na¢inov zdravljenja bolnikov, ki so jim odpovedale ledvice,

predvsem za zdravljenje s transplantacijo,

- obvescanje ljudi o zdravem nacinu zivljenja in o pravilni prehrani v smislu omejevanja
obolelosti ledvic,

- pomoC pri rehabilitaciji ledvicnih bolnikov, zlasti dializnih bolnikov in njihovi
prilagoditvi omejitvam pri novem nacinu Zivljenja,

- sodelovanje z upravnimi organi na podrocju zdravstva, Zavodom za pokojninsko in

invalidsko zavarovanje in z Zavodom za zdravstveno zavarovanje ter zavarovalnicami,

- skrb za povezavo in druzenje bolnikov med seboj in druzenje z zdravo populacijo,
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vpliv na SirSo druzbo za pomoC¢ pri dejavnosti druStva za pridobivanje sodobne
medicinske opreme v centrih, za uveljavitev uporabe kvalitetnih materialov za zdravljenje
z dializo ter zdravil,

organiziranje predavanj in svetovanj za bolnike, predvsem za bolnike ob zacetku
zdravljenja,

povezovanje z drugimi drustvi ledvi¢nih bolnikov doma in v tujini in Zvezo drustev

ledvi¢nih bolnikov Slovenije (http://dlb-ljubljana.org/statut).

Namen Drustvo izpolnjuje tako, da zastavljene cilje dosega na razli¢ne nacine:

sodeluje z ustanovami in podjetji za pridobivanje potrebnih sredstev za dejavnost Drustva,
razvija med svojimi Clani druzbene oblike prireditev za psihi¢no in rekreativno sprostitev
¢lanov,

postavlja pravila notranjega delovanja organov Drustva (skupsc¢ine, izvr$nega odbora in
komisij),

omogoca ucinkovito obveSCanje znotraj Clanstva o novostih zdravljenja in nacinu
zivljenja po odpovedi delovanja ledvic,

izdaja glasilo v skladu z veljavnimi predpisi,

organizira strokovna srec¢anja, predavanja, tecaje v okviru delovanja drustva,

sodeluje v Zvezi drusStev ledvi¢nih bolnikov Slovenije kot krovni organizaciji, ki z
drugimi drustvi skrbi za za§¢ito in pomo¢ ledvi¢nih bolnikov oziroma invalidov,

sodeluje pri pridobivanju sredstev na vseh razpisnih programih, ki financirajo invalidske,
humanitarne in organizacije za samopomoc,

spostuje voljo bolnikov za zagotavljanje varovanja osebnih podatkov vseh vrst (http://dlb-

ljubljana.org/statut).

V skladu z namenom in cilji, si Drustvo zastavlja tudi naloge, ki jih izpolnjuje skozi leto.
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Naloge Drustva so:

skrb za pridobivanje finan¢nih sredstev za svoje delovanje,

organizacija akcije za pobudo in zbiranje sredstev za opremljanje dializnih centrov,
podpora pri ustanavljanju samostojnih regionalnih drustev,

organizacija strokovnih izobrazevanj bolnikov za zivljenje z dializo in transplantacijo,
vsakoletna organizacija dialize v drugem kraju,

organizacija prireditev in rekreativnih ter Sportnih tekmovanj za bolnike, svojce in osebje,

trajno reSevanje socialnih vpraSanj najbolj ogrozenih bolnikov (op. cit.).
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2 Problem

Kroni¢na bolezen spremeni zivljenje ¢loveka in zahteva prilagoditve na Stevilnih podro¢jih. Skrb
za pravilno prehrano, zdrav zivljenjski stil, pogosto obiskovanje zdravstvenih ustanov,
spremembe telesa in zmanjiana fizi¢na kondicija postanejo stalni spremljevalci ¢loveka. Clovek
mora sprejeti bolezen in spremembe, ki jih je bolezen vnesla v Zzivljenje, in prilagoditi svoj
vsakdanjik zahtevam zdravljenja. Pri tem mu je lahko v veliko oporo njegovo socialno omrezje,
ne samo druzina in prijatelji, temve¢ tudi ljudje, ki imajo podobno izkusnjo in mu lahko dajejo

podporo in pomoc¢ pri izzivih in tezavah, povezanih s kronicnim obolenjem.

Drustvo ledvi¢nih bolnikov Ljubljana je neprofitno drustvo, ki zdruzuje 698 Clanov. Organizira
vrsto aktivnosti s katerimi zeli odgovarjati na potrebe ledvicnih bolnikov. Poudarek delovanja
Drustva je na povezovanju in druzenju bolnikov in posledi¢no na krepitvi njihovega socialnega
omrezja. Informativno vlogo uresniCuje z organizacijo izobrazevalnih dejavnosti in izdajo revije

Novicke, s katero obves¢ajo ¢lane o novostih v Drustvu in projektih, ki se izvajajo.

V Drustvu Ze vrsto let ugotavljajo, da se njihovih dejavnosti udelezuje le majhen delez clanov.
Zelje in interese svojih ¢lanov slabo pozna, zato vodstvo tezko razvija program. Oblikovati Zelijo
smiselne aktivnosti in storitve, ki bodo odgovarjale potrebam ¢lanov in bodo zvisevale kvaliteto
zivljenja. V diplomski nalogi skusava identificirati probleme, s katerimi se soocajo ¢lani, da bodo
v Drustvu razvili uc¢inkovite mehanizme podpore in pomoc¢i ¢lanom. Raziskati Zeliva Zivljenjske
okolis¢ine ¢lanov, obseg pomoci, ki so jo morebiti Zze delezni od svojih podpornih mrez in
pristojnih sluzb ter potrebe, ki ostajajo nezadovoljene. Tu je namrec priloZznost, da Drustvo vnasa

pozitivne spremembe v zivljenje clanov.

Pobuda za raziskavo potreb ledvicnih bolnikov je priSla s strani nekaterih clanov DrusStva
ledviénih bolnikov Ljubljana. Vodstvo Drustva in nekateri ¢lani so v povezavi z zdravstvenimi
delavci sestavili zbirko vprasanj, s katerimi naj bi raziskali zivljenjski svet ¢lanov in opravili

kratko evalvacijo Drustva. VpraSalnik smo s skupnimi mo¢mi dodelali in nekoliko preoblikovali.
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S kolegico sva opravili raziskavo in analizo vseh vprasanj, za diplomsko nalogo pa sva vprasalnik

Se nekoliko skrajsali.

Raziskava bo sluzila vodstvu Drustva za bolj u€inkovito oblikovanje programa. Na podlagi
rezultatov raziskave bodo v Drustvu zastavili ciljne programe pomoc¢i ¢lanom in utemeljevali
zahteve in potrebe bolnikov pri pristojnih institucijah. Raziskava bo sluzila tudi ¢lanom, da bodo
delezni programov, ki bodo ustrezali njihovim Zeljam in interesom. Namen raziskave je stopiti
korak blizje k uresni¢evanju namena delovanja Drustva pri odgovarjanju na potrebe specifi¢ne

populacije ledvi¢nih bolnikov in vnasanju pozitivnih sprememb v njihova zivljenja.

Z raziskavo bova preverili naslednje hipoteze:

H1: Clani, ki imajo ve¢ pridruzenih bolezni in omejitev, imajo slabso samopodobo.

H2: Osebe izven ozje druzinske mreze, ki niso partner ali otrok, pomagajo redko oziroma zelo
redko.

H3: Clani, ki imajo ve&jo socialno omreZje glede na raznovrstnost in pogostost stikov, so bolj
zadovoljni s prezivljanjem aktivnosti doma in zunaj doma.

H4: Vec kot tretjina ¢lanov si zeli, da bi jim Drustvo pomagalo pri navezovanju stikov s socialno
sluzbo in drugimi institucijami.

H5: Clani Drustva, ki se nadomestno zdravijo s hemodializo, manj aktivno preZivljajo prosti ¢as
kot tisti, ki se zdravijo na druge nacine.

H6: Drustvo v majhni meri zadovoljuje potrebe ¢lanov.

H7: Vec kot ena tretjina ¢lanov si Zeli, da bi Drustvo organiziralo svetovanje.

H8: Clani v povpreéju pogosto spremljajo novice preko revije Novicke.

H9: Clani so se v povpredju udelezili manj kot dveh aktivnosti, namenjenih ledvi¢nim bolnikom.

H10: Vecina ¢lanov meni, da Drustvo malo vpliva na njihovo Zivljenje.
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3 Metodologija

3.1 Vrsta raziskave, model raziskave in spremenljivke

Raziskava je kvantitativna evalvacijska in deskriptivna.

V prvem delu raziskave sva raziskovali Zivljenjski svet ledvi¢nih bolnikov glede na naslednje
spremenljivke:

- zdravstveno stanje,

- materialna preskrbljenost,

- socialno omrezje,

- samopodoba,

- prezivljanje prostega Casa.
Preverjali sva odnose med nekaterimi spremenljivkami. Zanimala naju je povezanost oziroma

medsebojni vpliv prezivljanja prostega Casa in socialnega omrezja. Raziskovali sva tudi

povezanost zdravstvenega stanja in samopodobe.
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Drustvo ledvicnih bolnikov Ljubljana
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zadovoljevanje spremljanje udelezenost na ocena
potreb novic aktivnostih

samopodoba

Slika 3.1: Model raziskave.

Drugi del raziskave je usmerjen v evalvacijo DrusStva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana, glede na

naslednje spremenljivke:

zadovoljevanje potreb,

spremljanje novic,

udeleZenost na organiziranih aktivnostih,

ocena DruStva.

Glede na spremenljivke sva oblikovale indikatorje. Nekateri indikatorji so zdruzeni v indekse.
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SPREMEN-
LIIVKA

INDIKATOR

VREDNOST

INDEKS

zdravstveno

stanje

%

¢as od zaCetka nadomestnega
zdravljenja do izvedbe ankete:

- manj kot eno leto

- 1-10 let

- 10-20 let

-20-30 let

- ve¢ kot 30 let

- ambulantno zdravljenje

nacin nadomestnega zdravljenja:
-HD

-PD

- CAPD

-TX

- ambulantno zdravljenje

druge bolezni in omejitve:

- sladkorna bolezen

- bolezni srca in ozilja

- slepota, slabovidnost

- osteoporoza

- invalidnost

- uporaba  medicinsko-tehni¢nih

pripomockov pri gibanju

0=ne

1=da

0 =ne

1=da

0=ne

1=da

spremljevaln

e bolezni

materialna

preskrbljenost

finan¢na nadomestila:
- invalidnina za telesno okvaro

- dodatek za pomoc in postrezbo

0=ne

1=da

70



- varstveni dodatek

- otroski dodatek

- denarno nadomestilo, denarna pomo¢
za brezposelnost

- subvencija

- Stipendija

socialno

omrezje

pomoc pri opravilih:
- partner

- ofe/mati

- brat/sestra

- otrok

- drug sorodnik

- sosed

- prijatelj

- prostovoljci

- patronazna sluzba

- storitev Pomoc¢ na domu

druzenje:

- partner

- oCe/mati

- brat/sestra

- otrok

- drug sorodnik
- sosed

- ¢lani drustva
- prijatel;

- prostovoljci

1-5
1 = nikoli
5 =zelo

pogosto

1-5
1 = manj kot
enkrat letno

5 = vsak dan

druzenje
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pogovor o osebnih stvareh: 1-5 pogovor 0O
- partner 1 = manj kot | osebnih
- o¢e/mati enkrat letno | stvareh
- brat/sestra 5 = vsak dan
- otrok
- drug sorodnik
- sosed
- ¢lani drustva
- prijatelj
- prostovoljci
samopodoba Zadovoljen sem s svojim telesom. 1-5 samopodoba
Vreden sem vsaj toliko kot drugi. 1 = sploh ne
Imam vrsto dobrih lastnosti. velja
Na splo$no zaupam vase in v svoje | 5=
sposobnosti. popolnoma
Spostujem se. velja
Upam si povedati svoje mnenje v
druzbi.
prezivljanje ¢lanstvo v drugih drustvih 0=ne prezivljanje
prostega Casa prezivljanje prostega Casa v zadnjih | 1 =da prostega Casa
Stirinajstih dneh:
- Sport
- nakupovanje
- kulturni/$portni dogodek
- sprehod/izlet
- hobiji
zadovoljstvo z aktivnostmi v prostem | 1-5 zadovoljstvo

¢asl :

1 = zelo malo

z aktivnostmi
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- doma 5 =zelo

- zunaj doma veliko

¢as od vClanitve: 0=ne

-manj kot eno leto 1 =da

-1-5let

- 6-10 let

-11-20 let

- ve¢ kot 20 let
zadovoljevanje | zadovoljevanje potrebe po: 1-5 zadovolje-
potreb - informiranosti/izobrazevanju o | 1 = zelo malo | vanje potreb

bolezni 5 =zelo

- druzenju/izmenjavi izkusenj veliko

- rekreaciji

- pomoci v vsakdanjem zivljenju

- povezovanju z drugimi institucijami

- informiranost o pravicah
spremljanje spremljanje novic: 1-5 spremljanje
novic - na internetne strani Drustva 1 = nikoli novic

- v Novickah 5 =vedno

- v reviji Ledvicah
udelezenost na | udelezenost na organiziranih | 0 =ne udelezba na
organiziranih aktivnostih: 1 =da aktivnostih
aktivnostih -letna skupscina drustva

-aktivnosti ob svetovnem dnevu ledvic
-predavanje o presaditvi ledvic v

Smarjeskih toplicah
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-proslava  ob  30-letnici  obstoja
Drustva

-vseslovensko  sreCanje  ledvi¢nih
bolnikov v Zasavju

-svetovne Sportne igre transplantiranih
v Avstraliji

-prehranska delavnica

-izobrazevalno srec¢anje v Zre¢ah
-aktivnosti ob  evropskem dnevu
darovanja in zdravljenja s presaditvijo
-pikado v Zasavju

-namizni tenis v Slovenj Gradcu
-delavnica o reSevanju konfliktov

-pocitniska dializa v Medulinu

razlogi za neudelezbo na aktivnostih:
-nezanimive aktivnosti

-nelagodje ob srecevanju drugih
bolnikov

-nepravocasna obvescenost
-nepoznavanje drugih udelezencev
-neorganiziran prevoz

-velika oddaljenost od kraja bivanja
-neugodni termini aktivnosti
-pomanjkanje prostega ¢asa

-zdravstveni razlogi

zelene aktivnosti v Drustvu:

- izobrazevalne dejavnosti

0=ne
1=da
0=ne
1=da
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ocena Drustva

- kulturni dogodki

- Sportne aktivnosti

- druzabne aktivnosti

- ustvarjalne delavnice
- izleti

- letovanje

- svetovanje
zadovoljstvo:

- s programom DruStva

- s seznanjenostjo s programom

ocena odnosov:
- med ¢lani drustva

- povezanost vodstva in ¢lanov

vpliv Drustva na zivljenje

priporocilo Drustva drugim

1-5

1 =zelo
nezadovoljen
5=zelo
zadovoljen
1-5

1 = zelo slabi

5 = zelo dobri

1-5

1 = zelo malo
5 =zelo
veliko

1-5

1 =ne bi

5 =
popolnoma
sem

preprican

ocena

Drustva

Tabela 3.1: Spremenljivke in indeksi.
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3.2 Merski instrument in viri podatkov

V diplomski nalogi sva uporabili anketni vprasalnik, ki sva ga sestavili v sodelovanju z Drustvom
ledvi¢nih bolnikov Ljubljana. Vprasalnik je zaprto-izbirnega tipa, vsebuje 28 vprasanj. V prvem
delu vprasalnika raziskujeva Zivljenjska podroc¢ja in odnose med njimi. Vprasanja so organizirana
po vsebinskih sklopih o zdravstvenem stanju, materialnem stanju, socialnem omreZju,
samopodobi, prostemu casu. Drugi del vprasalnika pa je namenjen evalvaciji Drustva. Viri
podatkov so ledvi¢ni bolniki, ¢lani Drustva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana, ki so v letu 2010

vklju€eni v Drustvo.

3.3 Populacija

Populacijo sestavljajo ¢lani Drustva ledvi¢nih bolezni Ljubljana v letu 2009/10, ki imajo
kroni¢no ledvi¢no bolezen oziroma kon¢no ledvicno odpoved. V Drustvo je vklju¢enih 698
Clanov (podatek na dan 31. 12. 2009), od teh je 424 ljudi s kroni¢no ledvi¢no boleznijo; poleg

njih so vkljuceni Se njihovi svojci in ¢astni ¢lani.

Vzorec je neslucajnostni priro¢ni. V vzorcu so vkljuceni ledviéni bolniki, ki so bili na dializi v
dializnem centru Nefrodial v Crnucah ali v dializem centru Leonis¢e v mesecu marcu, aprilu ali
maju, oziroma so vrnili vpraSalnike, ki so jim bili poslani po posti. Pri zbiranju podatkov je prislo

do osipa zaradi nevrnjenih vprasalnikov in neizpolnjenih vprasalnikov oseb na dializi.

3.4 Metoda zbiranja podatkov

Metoda zbiranja podatkov je sprasevanje. Zbiranje podatkov je potekalo meseca marca, aprila in
maja v letu 2010 v dializnem centru Nefrodial v Crnudah ali v dializem centru Leonisée s
pomocjo Vprasalnika ugotavljanja potreb ledvi¢nih bolnikov. Na dom smo poslali 96

vprasalnikov dializnim bolnikom (iz UKC Ljubljana) in 130 transplantiranim bolnikom.
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Odzivnost transplantiranih in dializnih bolnikov iz UKC je bila zelo slaba. Skupaj sva dobili

vrnjenih 92 izpolnjenih vprasalnikov.

3.5 Obdelava in analiza podatkov

Obdelava gradiva je potekala kvantitativno. Vse podatke sva vnesli v vnosnik, v programu SPSS
17.0. S pomocjo programa sva naredili analizo podatkov. Izraunali sva srednje vrednosti in

oblikovali frekven¢no porazdelitev.

Na podlagi postavljenih kriterijev sva oblikovali spremenljivke, s katerimi sva skuSali zajeti
razli¢na Zivljenjska podrocja ledvi¢nih bolnikov in raznolike kriterije za evalvacijo Drustva. Za
posamezne spremenljivke sva oblikovali enega ali ve¢ indeksov (Tabela 3.1), v katerih sva
zdruzili ve¢ indikatorjev. Pri oblikovanju indeksov sva poleg vsebinskega vidika upostevali tudi
vrednosti vidik indikatorjev. V indekse sva zdruZevali vpraSanja s podobnimi vrednostmi, da bi

bili ti enakomerno reprezentirani v posameznem indeksu. Nekaterim indeksom sva dolocili

razrede.
INDEKS VREDNOSTI | RAZREDI
druzenje 9-45 9-16,1: zelo majhna

16,2-23,39: majhna

23,4-30,59: ne velika ne majhna
30,6-37,79: velika

37,8-45: zelo velika

pogovor o osebnih stvareh 9-45 9-16,19: zelo majhna
16,2-23,39: majhna

23,4-30,59: ne velika ne majhna
30,6-37,79: velika

37.8-45: zelo velika

prezivljanje prostega Casa 0-6 0-1,19: zelo neaktivno
1,2-2,39: neaktivno
2,40-3,59: srednje aktivno
3,60—4,79: aktivno
4,80-6: zelo aktivno

zadovoljstvo z aktivnostmi 2-10 2-3,59: zelo nezadovoljen
3,6-5,19: nezadovoljen
5,2—6,79: niti zadovoljen niti nezadovoljen
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6,8-8,39: zadovoljen
8,4—10: zelo zadovoljen

zadovoljevanje potreb 6-30

6-10,79: zelo malo

10,8-15,59: malo

15,6-20,39: niti malo niti veliko
20,4-25,19: veliko

25,2-30: zelo veliko

spremljanje novic 3-15

3-5,39: zelo redko
5,4-7,79: redko
7,8-10,19: obasno
10,2—-12,59: pogosto
12,6—15: zelo pogosto

ocena Drustva -30

6-10,79: zelo slabo
10,8-15,59: slabo
15,6-20,39: ne dobro ne slabo
20,4-25,19: dobro

25,2-30: zelo dobro

Tabela 3.5: Razredi za indekse.

Za preverjanje povezanosti dveh spremenljivk sva v racunalniSkem programu SPSS 17.0

izraCunali Spearmanov koeficient korelacije. Zaradi pomanjkljivih podatkov sva ro¢no izracunali

t-teste. Za ta namen sva izraCunali tudi standardno deviacijo in standardno napako. S standardno

deviacijo izmerimo, kako so razprSene vrednosti v populaciji, standardna napaka pa opisuje

variiranje povprecne aritmeticne sredine vzor¢nih ocen. Nato sva podatke vstavili v racun za

izraCun t-testa. Izracunali sva Se stopinje prostosti in od¢itale kritiéno vrednost t na preseciScu

stolpca za tveganje 0,05 in vrste z ustreznimi stopinjami prostosti. Tako sva preverili, ¢e so

prisotne statistiéno pomembne razlike, ki niso le posledica slu¢ajnih vplivov. Ce so razlike dovolj

velike, lahko ni¢elno hipotezo zavrnemo.

T-teste sva izracunali po naslednjih formulah:

INDEKSI: i =Yx

T-TEST: t=(x2—x1)/ S

S, = standardna napaka
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STANDARDNA NAPAKA:

Sa =V [(n+ ) X (m—1)%(SD1)* + (n-1)x(SD2)*) V[ my % np X (g + 1y — 2)]

STANDARDNA DEVIACIJA:

SD = \/ Z ( X— Xpovpreéni)z/(n'l) n= étevilo podatkov

STOPINJE PROSTOSTTI:

Stop.prost. = n; +n;—2

79



4 Rezultati

4.1 Splosni podatki

4.1.1 Spol

Med anketiranimi je 52,2 % Zensk in 47,8 % moskih.

4.1.2 Starost

Povprecna starost anketiranih je 58,98 let, anketiranci so stari med 19 in 82 let.

4.1.3 Delavni status

Najvec anketiranih (82,6 %) je upokojenih, zaposlenih je 4,3 % vprasanih, 2,2 % je brezposelnih,

1,1 % anketiranih je delavno nezmoznih in prav toliko je Studentov.

4.2 Zdravstveno stanje

4.2.1 Trajanje nadomestnega zdravljenja

Skoraj polovica anketirancev (46,7 %) je na nadomestnem zdravljenju od 1 do 10 let, 25 % je na
zdravljenju od 11 do 20 let in 12 % od 21 do 30 let. 8,7 % anketirancev je na nadomestnem

zdravljenju ve€ kot 30 let, 4,3 % pa so na nadomestnem zdravljenju manj kot 1 leto.
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Trajanje nadomestnega zdravljenja
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Graf 4.2.1: Trajanje nadomestnega zdravljenja.

4.2.2 Nacin nadomestnega zdravljenja

Dobra polovica vpraSanih (55,4 %) se zdravi s hemodializo. Pri 15,5 % anketiranih je bila
opravljena presaditev (transplantacija). S peritonealno dializo se nadomestno zdravi 7,6 %

anketiranih. 5,4 % se zdravi ambulantno.
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Graf 4.2.2: Nadomestno zdravljenje.

4.2.3 Druge bolezni in omejitve

Najvecji odstotek anketiranih (37,5 %) je invalidnih, skoraj 36 % trpi za boleznimi srca in ozilja,
25 % anketiranih ima osteoporozo. 17,4 % ima poleg ledvi¢ne bolezni tudi sladkorno bolezen,
14,1 % je slepih ali slabovidnih. 9,8 % jih uporablja medicinsko-tehni¢ne pripomocke, prav

toliko pa jih trpi za drugimi boleznimi oziroma omejitvami.
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Graf 4.2.3: Druge bolezni in omejitve.

Eno bolezen ali omejitev ima 17,4 % vprasSanih, 12 % nima nobene druge bolezni ali omejitve
anketiranih poleg ledvi¢ne bolezni, dve pa skoraj 11 %. Vec kot dve bolezni ali omejitvi ima 4,4

% vseh vpraSanih.

H1: Clani, ki imajo ve¢ pridruZenih bolezni in omejitev, imajo slabSo samopodobo.

Spearmanov koeficient korelacije med spremenljivkama Stevilo pridruzenih bolezni in omejitev
ter samopodobe je — 0,38. Vrednost koeficienta kaze na to, da sta spremenljivki v obratnem
sorazmerju, kar pomeni, da ve¢ kot ima oseba pridruzenih bolezni, slabSo samopodobo ima.
Mejna vrednost, pri kateri bi lahko rekli, da spremenljivki nista povezani, je 0,26. Korelacija je

dokaj nizka, kljub temu lahko trdimo, da ima dolocen vpliv. Hipotezo torej potrdimo.
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4.3 Materialno stanje

4.3.1 Prejemanje finan¢nih nado

mestil

Med finan¢nimi nadomestili jih 67,4 % prejema invalidnino za telesno okvaro, 19,6 % varstveni

dodatek, 12 % dodatek za pomoc¢ in postrezbo ter po 2,2 % otroski dodatek in denarno

nadomestilo oziroma denarno pomo¢ za primer brezposelnosti. 8,7 % vprasanih ne prejema

nobenega financnega nadomestila, 28,3 % jih prejema eno finan¢no nadomestilo, dve ali tri

finan¢ni nadomestili prejema 5,5 % vpraSanih.

Finan€ni prejemki
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Graf 4.3.1: Finan¢ni prejemki.

Najve¢ vprasanih prejema nadomestila in dodatke, ki so povezani z njihovim zdravstvenim

stanjem, torej invalidnino, zdravstveni dodatek in dodatek za pomoc¢ in postrezbo. Nadomestila in
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dodatke, ki niso vezani na specificno zdravstveno stanje, npr. otroski dodatek, subvencije in

Stipendije, pa ne prejema nihce oziroma zelo majhen odstotek vpraSanih.

4.4 Socialno omreizje

4.4.1 Pomoc priopravilih

VpraSanim pri opravilih, pri katerih potrebujejo pomoc, najpogosteje pomaga partner. Zelo
pogosto pomaga 31,5 % anketiranim, pogosto pomaga 13 % in v€asih 12 % anketiranim. Otroci
pomagajo, pogosto 18,5 % anketiranim, zelo pogosto 13 % in vc€asih 6,5 %. Oce oziroma mati
pomagajo 3,3 % anketiranim pogosto, prav tolikim pomagajo vcasih, 2,2 % pomagajo zelo
pogosto. Brat oziroma sestra pomaga/ta redko 6,6 % anketiranim, 5,4 % pomagata v¢asih in 2,2
% pogosto in zelo pogosto. Drug sorodnik pomaga 7,6 % anketiranim redko, 4,3 % zelo pogosto
in 3,3 % vcasih in pogosto. Sosed pomaga 6,5 % anketiranim redko, 3,3 % vcasih in 2,2 %
pogosto. Prijatelj pomaga redko 8,7 % anketiranim, 3,3 % pomaga vcasih in 2,2 % pogosto in
zelo pogosto. Prostovoljci pomagajo eni osebi (1,1 %) zelo pogosto. Patronazna sluzba pomaga
pogosto 2,2 % anketirancem in 1,1 % vcasih, prav tolikim pomaga redko. Osebe, ki izvajajo

pomo¢ na domu pomagajo 1 osebi (1,1 %) pogosto in prav tolikim pomaga redko.

Povprecna ocena pomoci partnerja se uvrs¢a med pogosto in obcasno (3,57), otrok pomaga
nekoliko pogosteje kot obcasno (3,23), drug sorodnik pomaga redko (2,09), prav tako brat
oziroma sestra (1,95). Prijatelj (1,82), o¢e oziroma mati (1,8) in sosed (1,71) pomagajo komaj
redko. Prostovoljci pomagajo zelo redko (1,13), prav tako se pomoci patronazne sluzbe (1,28) in
pomoci na domu (1,13) ¢lani posluzujejo zelo redko. Povprecna vrednost se giblje od najman;j 1,

ki pomeni zelo redko, do najvec 5, ki pomeni zelo pogosto.

Legenda povprecnih vrednosti:
5 = zelo pogosto
4 = pogosto

3 = vcasih
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Graf 4.4.1: Pomo¢ pri opravilih.

H2: Osebe izven oZje druZinske mreZe, ki niso partner ali otrok pomagajo redko oziroma

zelo redko.

Drug sorodnik, brat oziroma sestra in ofe oziroma mama ter prijatelj pomagajo redko. Sosed,

prostovoljec, patronazna sluzba in osebe, ki izvajajo storitev pomo¢ na domu, pomagajo zelo

redko. Hipotezo, da osebe izven ozje druzinske mreze pomagajo redko oziroma zelo redko,

potrdimo.
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4.4.2 DruZenje

Anketirani se najpogosteje druzijo s svojimi partnerji (63 % vsak dan, 2,2 % vsaj enkrat
mesecno) in s svojimi otroki (vsak dan 35,9 %, vsaj enkrat tedensko 16,3 %, vsaj enkrat mesec¢no
2,2 %). Z ocetom oziroma mamo se vsak dan druzi 10,9 % anketiranih, vsaj enkrat tedensko 5,4
% 1in vsaj enkrat mese¢no 3,3%. Z bratom oziroma sestro se 19,6 % ¢lanov druzi vsaj enkrat
mesecno, 10,9 % vsaj enkrat tedensko in 7,6 % vsak dan. S prijatelji se vsaj enkrat tedensko druZzi
20,7 % vprasanih, vsaj enkrat mese¢no 19,6 % vsak dan pa 8,7 %. Anketirani se redko druzijo
tudi z drugimi ¢lani Drustva vsaj enkrat mesecno 8,7 %, vsaj enkrat letno 6,5 % in vsaj enkrat
tedensko 5,4 %. S prijatelji se jih vsaj enkrat tedensko druZzi 20,7 %, vsaj enkrat mese¢no 19,6 %,
in vsak dan 8,7 %. Z drugimi sorodniki se druzi 14,1 % anketirancev vsaj enkrat mese¢no, 10,9
% vsaj enkrat letno in 9,8 % vsaj enkrat tedensko. S sosedom se 19,6 % anketirancev druzi vsaj
enkrat tedensko, vsak dan se jih druzi 10,9 % in vsaj enkrat mese¢no 9,8 %. Najredkeje se druzijo

s prostovoljci, vsaj enkrat mesecno se druzi 2,2 % anketiranih in 1,1 % manj kot enkrat letno.

Anketirani, ki se druzijo z navedenimi osebami, se s partnerjem v povpre¢ju druzijo vsak dan
(5,93), z otrokom se v povprecju druzijo vsaj enkrat tedensko do vsak dan (5,62), s sosedom
skoraj vsaj enkrat tedensko (4,92), s prijatelji nekoliko manj kot vsaj enkrat tedensko (4,7) z
bratom oziroma sestro se druzijo nekoliko ve¢ kot vsaj enkrat mese¢no (4,35), z drugim
sorodnikom se v povprecju druzijo vsaj enkrat mesecno (4,08), z drugimi clani Drustva vsaj
enkrat mesecno (3,96) in s prostovoljci nekoliko vec kot vsaj enkrat letno (3,33). V povprecnih

vrednostih so vsebovani samo podatki ¢lanov Drustva, ki se druzijo z navedenimi osebami.

Legenda povprecnih vrednosti:
6 = vsak dan

5 = vsaj enkrat tedensko

4 = vsaj enkrat mese¢no

3 = vsaj enkrat letno

2 = manj kot enkrat letno
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Graf 4.4.2: Druzenje. *'

*1V povpreénih vrednostih v grafu so vsebovani samo podatki ¢lanov Drustva, ki se pogovarjajo o osebnih stvareh z navedenimi osebami.

Indeks druzenja
Povprec¢na vrednost indeksa druzenja, ki zajema vse podatke anketiranih, znasa 26,86. NajmanjSa
mozna vrednost je 9, najvecja 54. IzraCunana vrednost je uvrScena v tretji razred (Tabela 3.5), kar

pomeni, da njihovo socialno omrezje za druzenje ni ne veliko ne majhno.

4.4.3 Pogovor o osebnih stvareh

Najve¢ vprasanih se najpogosteje lahko pogovarja o osebnih stvareh s partnerjem (64,1 % vsak
dan in vsaj enkrat tedensko 3,3 %) ter svojimi otroki (vsak dan 32,6 %, 15,2 % vsaj enkrat
tedensko, 1,1 % vsaj enkrat mese¢no). Z ofetom in/ali mamo se vsak dan pogovarja 6,5 %
anketirancev, vsaj enkrat mesecno 4,3 % in vsaj enkrat tedensko 2,2 %. Z bratom ali sestro se

18,5 % anketirancev pogovarja vsaj enkrat mesecno, 8,7 % vsak dan in 7,6 % vsaj enkrat
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tedensko. Z drugim sorodnikom/ki se 10,9 % anketirancev pogovarja vsaj enkrat mesecno, 6,5 %
vsaj enkrat tedensko in ravno toliko vsaj enkrat letno. S sosedi se o zaupnih stvareh lahko
pogovarja vsaj enkrat tedensko 7,6 %, vsaj enkrat mesecno 6,5 % in vsak dan 4,3 %. Vsaj enkrat
mesecno se lahko pogovarja s prijatelji 13 % anketirancev in prav toliko vsaj enkrat tedensko.
Vsak dan se lahko s prijatelji pogovarja 4,3 % anketirancev. Najredkeje se anketirani o svojih
osebnih stvareh pogovarjajo s prostovoljci, ena oseba se pogovarja s prostovoljci manj kot enkrat
letno, ena oseba vsaj enkrat mesecno in ena oseba vsak dan. Z drugimi ¢lani drustva se o osebnih
stvareh pogovarja vsaj enkrat letno 4,3 %, prav toliko se jih pogovarja vsaj enkrat mesecno, 3,3

% clanov se z drugimi ¢lani pogovarja vsak dan.

Anketirani, ki se pogovarjajo o osebnih stvareh z navedenimi osebami, se s partnerjem v
povprec¢ju pogovarjajo vsak dan (5,95), z otrokom se v povprecju pogovarjajo o osebnih stvareh
vsaj enkrat tedensko do vsak dan (5,59). S prijatelji se pogovarjajo nekoliko ve¢ kot vsaj enkrat
mesecno (4,39) z bratom oziroma sestro se prav tako pogovarjajo nekoliko ve¢ kot vsaj enkrat
mesecno (4,36), enako velja za sosede (4,32). Z drugimi ¢lani Drustva se anketiranci pogovarjajo
malo ve¢ kot vsaj enkrat mese¢no (4,14), s prostovoljci pa se pogovarjajo vsaj enkrat mese¢no
(4). Z drugim sorodnikom se v povprecju pogovarjajo o osebnih stvareh nekoliko manj kot vsaj

enkrat mesecno (3,93).

Legenda povprecnih vrednosti:
6 = vsak dan

5 = vsaj enkrat tedensko

4 = vsaj enkrat mesecno

3 = vsaj enkrat letno

2 = manj kot enkrat letno
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5.95 Pogovor o osebnih stvareh
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Graf 4.4.3: Pogovor o osebnih stvareh. *

*2V povpreénih vrednostih v grafu so vsebovani samo podatki ¢lanov Drustva, ki se pogovarjajo o osebnih stvareh z navedenimi osebami.

Indeks pogovora o osebnih stvareh
Povprecna vrednost indeksa pogovora o osebnih stvareh, ki zajema vse podatke anketirancev,
znasa 26,44. NajmanjSa mozna vrednost je 9, najvecja 54. Indeks je uvrséen je v drugi razred

(Tabela 3.5), kar pomeni, da je njihovo socialno omreZzje za pogovor o osebnih stvareh, majhno.

H3: Clani, ki imajo ve¢jo socialno omreZje, glede na raznovrstnost in pogostost stikov, so
bolj zadovoljni s prezivljanjem aktivnosti doma in zunaj doma.

Vrednosti Spearmanovega koeficienta korelacije povezanosti med velikostjo in kvaliteto
socialnega omrezja ter zadovoljstvom s prezivljanjem prostega Casa je 0,51. Mejna vrednost, pri
kateri bi lahko rekli, da spremenljivki nista povezani, je 0,26. Na podlagi tega ugotovimo, da

obstaja dovolj velika korelacija. Lahko trdimo, da velikost socialnega omrezja vpliva na
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zadovoljstvo s prostim ¢asom.Ljudje z vecjim socialnim omrezjem so bolj zadovoljni s prostim

¢asom. Hipotezo potrdimo.

4.4.4 Stikis socialno sluzbo

Odkar so ¢lani na nadomestnem zdravljenju je bilo v stiku s socialno sluzbo 7,6 % ¢lanov. Na
vprasanje, ali si ¢lani Zelijo, da jim DruStvo pomaga pri navezovanju stikov s socialno sluzbo, je
ve¢ina anketiranih (39,1 %) odgovorilo, da si ne Zeli pomoc¢i Drustva, tega pa si zeli 22,8 %

vprasanih.

H4: Ve¢ kot tretjina ¢lanov si Zeli, da bi jim Drustvo pomagalo pri navezovanju stikov s
socialno sluzbo (Center za socialno delo, socialna sluzba v bolni$nici ipd.).
Pomoc¢i Drustva pri navezovanju stikov s socialno sluzbo si zeli 22,8 % c¢lanov. Hipotezo, da si

tega zeli vec kot tretjina clanov, zavrzemo.
4.5 Samopodoba
Za anketirance trditev, zadovoljen sem s svojim telesom, popolnoma velja za 14,1 %, velja za 38

%, niti velja niti ne velja za 14,1 % vprasanih. Velja oziroma sploh ne velja meni 6,5 %

anketiranih.
Trditev, vreden sem vsaj toliko kot drugi, popolnoma velja za 33,7 % vprasanih, velja za 34,8 %,
niti velja niti ne velja pa za 9,8 % anketiranih. Trditev, imam vrsto dobrih lastnosti, velja za 39,1

% vpraSanih, popolnoma pa velja za 22,8 %. Niti ne velja niti velja meni 12 % anketiranih.

Treditev, zaupam v svoje sposobnosti, popolnoma velja za 17,4 % vpraSanih, velja za 42,4 %, niti

velja niti ne velja za 13 %. Da to zanje ne velja ali sploh ne velja meni 3,3 % vprasanih.
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Trditev, spoStujem se, popolnoma velja za 19,6 % vprasSanih, za 44,6 % to velja. Da to niti ne

velja niti velja meni 10,9 % vpraSanih, sploh ne velja za 2,2 %.

Trditev, v druzbi si upam povedati svoje mnenje, velja za 47,8 % vprasanih, popolnoma velja za

18,5 %, niti velja niti ne velja za 5,4 %, ne velja pa za 3,3 % anketiranih.

Vse trditve za anketirance v povprecju veljajo. Trditev, vreden sem vsaj toliko kot drugi, najbolj
velja saj ima najvisjo povprecno oceno 4,31, za anketirance prav tako velja trditev, imam vrsto
dobrih lastnosti (4,15). Povpre¢na ocena za trditev, v druzbi si upam povedati svoje mnenje,
znaSa 4,09. Trditev, spoStujem se, prav tako velja s povprecno oceno 4,03. Nekoliko manj velja
trditev, zaupam v svoje sposobnosti, s povpre¢no oceno 3,96, povprecna vrednost za trditev,
zadovoljen sem s svojim telesom, pa znaSa 3,79 in med naStetimi trditvami najmanj velja.
Najmanjsa vrednost povpre¢ne ocene znasa 1, ki pomeni, sploh ne velja, in najvec¢ja 5, ki pomeni,

popolnoma velja.

Legenda trditev:

1 = Vreden sem vsaj toliko kot drugi.

2 = Imam vrsto dobrih lastnosti.

3 =V druzbi si upam povedati svoje mnenje.
4 = Spostujem se.

5 = Zaupam v svoje sposobnosti.

6 = Zadovoljen sem s svojim telesom.
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Graf 4.5.1: Samopodoba.

4.6 Prosti cas

4.6.1 Prezivljanje prostega casa

Skoraj 40 % anketiranih je c¢lanov drugega druStva. V zadnjih Stirinajstih dneh pred
izpolnjevanjem vpraSalnika je 75 % anketiranih §lo na sprehod ali na izlet, nakupovalo je 65,2 %
vprasanih. Kulturnega ali Sportnega dogodka se je udelezilo 29,3 %. S hobijem se jih je v zadnjih
Stirinajstih dneh ukvarjalo 35,9 %. 17,4 % vprasanih je bilo v zadnjih Stirinajstih dneh Sportno

aktivnih.
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Graf 4.6.1: Prezivljanje prostega ¢asa

Indeks prezivljanja prostega casa
Povprecna vrednost indeksa prezivljanja prostega ¢asa znasa 3,4. NajmanjSa mozna vrednost je 0,
najvecja 6. Vrednost 3,16 se uvrsca v tretji razred (Tabela 3.5), v srednje aktivno prezivljanje

prostega Casa.

H5: Clani Drustva, ki se nadomestno zdravijo s hemodializo, manj aktivno preZivljajo
prosti ¢as kot tisti, ki se zdravijo na druge nacine.

Povprecna vrednost indeksa prezivljanja prostega ¢asa bolnikov, ki se zdravijo s hemodializo, je
2,62, standardna deviacija je 1,33. Vrednost tega indeksa vseh ostalih bolnikov je 2,65,
standardna deviacija je 1,69. Standardna napaka znaSa 0,41, vrednost t-testa pa 0,07. Vrednost t-

testa je zanemarljivo majhna, zato hipoteze ne moremo obdrzati. Z manj kot 1 % tveganjem ne
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moremo trditi, da ¢lani Drustva, ki se nadomestno zdravijo s hemodializo, manj aktivno

prezivljajo prosti ¢as od tistih, ki se zdravijo na druge nacine.

nadomestno zdravljenje

povprecni indeks preZivljanja prostega ¢asa

hemodializa 2,62
PD 2,2
CAPD /
transplantacija 3,45
ambulantno zdravljenje 1

Tabela 4.4: Povprecni indeks prezivljanja prostega ¢asa.

4.6.2 Zadovoljstvo z aktivhostmi v prostem casu

Z aktivnostmi, ki jih v prostem ¢asu po¢nejo doma, je v veliki ali zelo veliki meri zadovoljnih

30,4 % vprasanih, srednje zadovoljnih je 43,5 %, nezadovoljnih ali zelo nezadovoljnih je 16,3 %

vseh vprasanih. Z aktivnostmi, ki jih anketirani v prostem ¢asu po¢nejo zunaj doma so v najvecji

meri srednje zadovoljni (37 %). V veliki ali zelo veliki meri je zadovoljnih 23,9 % anketiranih,

nezadovoljnih ali zelo nezadovoljnih pa je prav tako 23,9 % vprasanih.

V povprecju anketirani z aktivnostmi doma niso niti zadovoljni niti nezadovoljni (3,14), nekoliko

manj so zadovoljni z aktivnostmi zunaj doma (2,93). Povprecna vrednost znaSa najmanj 1, ki

pomeni zelo nezadovoljni in najvec¢ 5, ki pomeni zelo zadovoljni.
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Graf 4.6.2: Zadovoljstvo z aktivnostmi v prostem casu.

Indeks zadovoljstva z aktivnostmi v prostem ¢asu

Povprecna vrednost indeksa zadovoljstva z aktivnostmi, ki jih anketirani po¢nejo doma in zunaj
doma je 6,14. NajmanjSa mozna vrednost je 2, najvecja 10. Vrednost se uvrséa v tretji razred
(Tabela 3.5), kar pomeni, da je zadovoljstvo srednje, anketirani niso niti zadovoljni niti

nezadovoljni.
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4.7 Program Drustva

4.7.1 Clanstvo v Drustvu ledvi¢nih bolnikov Ljubljana

Ena do pet let je v Drustvo v¢lanjenih 22,8 % anketiranih, prav toliko (22, 8%) je ¢lanov Drustva

Sest do deset let, enako velja tudi za ¢lanstvo od enajst do dvajset let. 16,3 % vprasanih je ¢lanov

Drustva ze ve¢ kot dvajset let. 5,4 % vprasanih je vclanjenih v Drustvo manj kot eno leto.

Clanstvo v Drustvu
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Graf 4.7.1: Clanstvo v Drustvu.
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4.7.2 Zadovoljevanje potreb

Potrebo po druZenju in izmenjavi izkusenj z drugimi bolniki lahko 28,3 % vpraSanih zadovoljuje
srednje. Da to potrebo v Drustvu zadovoljuje veliko ali zelo veliko meni 26,1 % vpraSanih, da jo

zadovoljuje malo ali zelo malo pa 15,2 %.

Potrebo po rekreaciji lahko v DruStvu zadovoljuje srednje 17,4 % vpraSanih, zelo malo 15,2 %,

malo 15,2 %, veliko ali zelo veliko pa 13,1 % anketiranih.

Potrebo po pomoci v vsakdanjem Zivljenju v Drustvu zadovoljuje zelo malo 21,7 % vprasanih,
malo 19,6 %, srednje 15,2 %. Da to potrebo v Drustvu zadovoljuje veliko ali zelo veliko, je

mnenja 5,4 % vprasanih.

Potrebo po stikih z drugimi institucijami v Drustvu, v veliki ali zelo veliki meri zadovoljuje 5,5

% vprasanih, 12 % srednje, 9,8 % malo, zelo malo pa 31,5 % anketiranih.

Potrebo po informiranosti o pravicah, ki jih zagotavlja zakonodaja, v veliki ali zelo veliki meri

zadovoljuje 18,5 % vprasanih, srednje 20,7 % vprasanih, zelo malo pa 22,8 %.

Povprecna vrednost zadovoljevanja potrebe po druZenju in izmenjavi izkuSenj z drugimi
ledvi¢nimi bolniki je srednja (3,16). Zadovoljevanje potrebe po informiranosti in izobrazevanju je
prav tako srednje (3,07), nekoliko manjSe je zadovoljevanje potrebe po informiranosti o pravicah
Clanov (2,75). Zadovoljevanje potrebe po rekreaciji (2,52) je med srednjim in majhnim.
Zadovoljevanje potrebe po pomoci v vsakdanjem Zzivljenju je majhno (2,09), prav tako
zadovoljevanje potrebe po stikih z drugimi institucijami (1,91). Vrednost povprecne ocene znasa

najmanj 1, ki pomeni zelo malo, in najvec 5, ki pomeni zelo veliko.
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Graf 4.7.2: Zadovoljevanje potreb.

H6: Drustvo v majhni meri zadovoljuje potrebe ¢lanov.
Povprecna vrednost indeksa zadovoljevanja potreb znasa 14,84. NajmanjSa mozna vrednost je 0,
najve¢ja 30. PovpreCna vrednost uvrs¢a indeks v drugi razred (Tabela 3.5), kar pomeni, da

Drustvo v majhni meri zadovoljuje potrebe ¢lanov. Hipotezo lahko potrdimo.

4.7.3 Zelene aktivnosti

Vprasani si v Drustvu najbolj zelijo izletov (45,7 %), sledi svetovanje (41 % ), letovanje (37 %),
izobrazevalne dejavnosti (31,5 %) in kulturni dogodki (28,3 %). Druzabnih aktivnosti si Zeli 26,1

%, ustvarjalnih delavnic si Zeli 25 % vpraSanih, 20,7 % pa Sportnih aktivnosti.
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Zelene aktivnosti v Drustvu
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Graf 4.7.3: Zelene aktivnosti v Drustvu.

H7: Vec kot ena tretjina ¢lanov si Zeli, da bi Drustvo organiziralo svetovanje.
Organiziranega svetovanja se zeli 41,3 % clanov, zato lahko hipotezo, da si ve¢ kot ena tretjina

zeli svetovanja, potrdimo.

4.7.4 Spremljanje novic

Anketirani novice najpogosteje spremljajo preko revije Ledvica (52,2 % vedno, 25 % pogosto,
vc¢asih 7,6 %). Preko Novick vedno spremlja novice 28,3 % vprasanih, pogosto 13 %, v¢asih 10,9
%. Najredkeje spremljajo novice Drustva preko internetne strani (23 % nikoli, 10,9 % vcasih,

vedno spremlja 3,3 % anketiranih).
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Clani v povpre&ju spremljajo novice preko revije Ledvica pogosto (4,33), preko revije Novicke
nekoliko manj kot pogosto (3,72) in preko internetne strani redko (2). Vrednost povprecne ocene

znasa od najmanj 1, ki pomeni zelo redko, do najvec 5, ki pomeni zelo pogosto.

Spremljanje novic

4,5 4,33

3,72

Povprec¢na vrednost
w
|

Revija Ledvica Revija Novicke Internetna stran Drustva
Mediji

Graf 4.7.4: Spremljanje novic.

Indeks spremljanje novic

Povprecna vrednost indeksa spremljanja novic preko revije Ledvica, revije Novicke in internetne
strani znasa 9,8. NajmanjSa mozna vrednost je 3, najve¢ja 15. IzraCunana povprecna vrednost
indeksa se uvrs¢a v drugi razred (Tabela 3.5), kar pomeni, da anketirani spremljajo novice

obcasno.

H8: Clani v povpreéju pogosto spremljajo novice preko revije Novicke.
Povpre¢na vrednost spremljanja novic preko Novick znaSa 3,72, kar pomeni, da ¢lani Novicke v
povprecju berejo nekoliko manj kot pogosto. Hipotezo, da ¢lani v povprecju berejo Novicke

pogosto, potrdimo.
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4.7.5 Udelezba na aktivnostih

V preteklem letu je DruStvo sodelovalo pri dvanajstih aktivnostih namenjenih ledvi¢nim
bolnikom. Najbolj je bila obiskana proslava ob 30-letnici obstoja Drustva (21,7 %), sledila je
letna skupscina Drustva (17,2 %), na tretjem mestu je pocitniska dializa v Medulinu (15,2 %).
Vseslovenskega srecanja ledviénih bolnikov v Zasavju se je udelezilo 14,1 % anketiranih,
prehranske delavnice 10,9 %, izobrazZevalnega sre€anja v Zrecah in organiziranih aktivnosti ob
svetovnemu dnevu ledvic pa se je udelezilo 9,3 % anketiranih. Aktivnosti ob evropskem dnevu
darovanja in zdravljenja s presaditvijo je obiskalo 4,3 % anketiranih, predavanja o presaditvi
ledvic 4,3 % in delavnice o reSevanju konfliktov 3,3 % anketiranih. Svetovnih Sportnih iger
transplantiranih v Avstraliji, se je udeleZilo 2,2 % anketiranih, namiznega tenisa v Slovenj

Gradcu se ni udelezil nih¢e od anketiranih.

Legenda aktivnosti:

1 = proslava ob 30-letnici obstoja drustva (21,7 %)

2 = letna skupsc¢ina drustva (17,2 %)

3 = pocitniska dializa v Medulinu (15,2 %)

4 = vseslovensko srecanje ledvi¢nih bolnikov v Zasavju (14,1 %)
5 = prehranska delavnica (10,9 %)

6 = izobraZzevalno sreCanje v Zrec¢ah (9,8 %)

7 = organizirane aktivnosti ob svetovnemu dnevu ledvic (9,3 %)
8 = evropski dan darovanja in zdravljenja s presaditvijo (4,3 %)
9 = predavanje o presaditvi ledvic (4,3 %)

10 = delavnica o reSevanju konfliktov (3,3 %)

11 = svetovne $portne igre transplantiranih v Avstraliji (2,2 %)

12 = namizni tenis v Slovenj Gradcu (0 %)

102



Udelezba na aktivhostih
25
21,7
20 -
17,2
15,2
=15 - 141
=
]
% 10,9
Oy | 98 93
| 4.3 4.3
5 3,3
2,2
l B o
0 B T T T
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Aktivnosti

Graf 4.7.5: Udelezba na aktivnostih.

Udelezba glede na Stevilo obiskanih aktivnosti
40,2 % vprasanih se ni udelezilo nobene aktivnosti Drustva, 10 % se je udelezilo ene aktivnosti,

5,4 % anketiranih se je udelezilo dveh. 3,3 % anketiranih se je udelezilo Sestih aktivnosti. V

povprecju so se anketirani ¢lani udelezili 1,08 aktivnosti.

H9: Clani so se v povpreju udeleZili manj kot dveh aktivnosti, namenjenih ledvi¢nim

bolnikom.

Povprecna vrednost indeksa udelezenosti na aktivnostih, namenjenih ledvi¢nim bolnikom, znasa

1,08. Udelezenci se v povpre¢ju udelezijo manj kot dveh aktivnosti. Hipotezo lahko potrdimo.
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4.7.6 Razlogiza neudelezbo na aktivnostih

Najpogostejsi razlogi za neudelezbo na aktivnostih DruStva so zdravstveni razlogi (43,5 %),
pomanjkanje prostega ¢asa (23,9 %) in neorganiziran prevoz (22,8). Prav tolikSen odstotek (22,8
%) anketiranih se ne udelezuje aktivnosti zaradi prevelike oddaljenosti aktivnosti od kraja
bivanja. 18,5 % se ne udelezi aktivnosti, ker nikogar ne poznajo, 14,1 % anketiranih pa motijo
neugodni termini. Za 12 % anketiranih so razlogi za neudeleZzbo drugi. Da aktivnosti niso
zanimive, meni 10,9 % vpraSanih, 8,7 % jih je mnenja, da o aktivnostih niso pravocasno

obvesceni, 4,3 % pa nocejo srecevati drugih bolnikov.
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Graf 4.7.6: Razlogi za neudelezbo na aktivnostih Drustva.
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4.7.7 Zadovoljstvo s programom

S seznanjenostjo s programom DruStva je zadovoljna polovica vprasanih, 21,7 % ni niti

zadovoljnih niti nezadovoljnih. Nezadovoljnih ali zelo nezadovoljnih je 5,5 % vpraSanih.

Najvecji delez anketiranih (44,6 %) je zadovoljnih s programom Drustva, 18,5 % jih ni niti

zadovoljnih niti nezadovoljnih. Zelo nezadovoljnih ali nezadovoljnih je 4,4 % vprasanih.

Odnose med ¢lani Drustva polovica ocenjuje kot dobre, 6,5 % kot zelo dobre, 10,9 % pa kot ne

dobre ne slabe. Da so slabi ali zelo slabi meni 3,3 % vprasanih.

Vecina Clanov je mnenja, da je povezanost vodstva Drustva s ¢lani dobra (43,5 %) , 13 % jih

meni, da ni ne dobra ne slaba. Da je povezanost slaba ali zelo slaba ocenjuje 7,6 % vprasanih.

Najvecji delez ¢lanov (26,1 %) vprasanih meni, da je imelo Drustvo do sedaj zelo malo vpliva na
njihovo Zivljenje, 23,9 % meni, da ga je imelo malo. Da je Drustvo imelo velik ali zelo velik

vpliv na njihovo zivljenje, pravi 11,9 % vseh anketiranih.

Prijateljem in znancem bi DruStvo gotovo priporocilo 41,3 % vpraSanih, verjetno bi ga
priporo€ilo 42,4 % anketiranih. V svoje priporoc¢ilo DruStva drugim dvomi 4,4 % vpraSanih,

Drustva pa ne bi priporocilo 4,3 % anketiranih.

Povpre¢na ocena zadovoljstva s programom je 3,71. Ocena zadovoljstva s seznanjenostjo s
programom je 3,59. Odnose med ¢lani anketiranci ocenjujejo s povprecno oceno 3,83, odnosi
med vodstvom in ¢lani so ocenjeni s povpre¢no oceno 3,68, vpliv na Zivljenje ima povprecno
oceno 2,28, priporoCilo prijateljem in znancem pa je ocenjeno s povprecno oceno 4,24.
Povpre¢na ocena se nahaja med oceno 1, ki pomeni zelo slabo/zelo malo, in 5, ki pomeni zelo

dobro/zelo veliko.
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Indeks ocene DruStva
Povprecna vrednost indeksa povprecne ocene DrusStva glede na vseh 6 kriterijev znaSa 21,83.
NajmanjSa mozna vrednost je 6, najve¢ja 30. Povprecna vrednost se uvrS¢a v cCetrti razred

(Tabela 3.5), kar pomeni, da Drustvo ocenjujejo kot dobro.
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Graf 4.7.7: Ocena Drustva.

H10: Vedina ¢lanov meni, da DruStvo malo vpliva na njihovo Zivljenje.
Povpre¢na ocena vpliva Drustva na zivljenje je 2,28, kar pomeni, da Drustvo malo vpliva na

zivljenje ¢lanov. Hipotezo potrdimo.
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5 Razprava

Hipotezo, da imajo ¢lani z ve¢ pridruzenimi boleznimi in omejitvami slabso samopodobo, sva
potrdili. Prav tako sva potrdili hipotezo, da osebe izven ozje druzinske mreze pomagajo redko.
Potrdila se je korelacija, da so ljudje z ve¢jim socialnim omreZjem bolj zadovoljni s
prezivljanjem prostega ¢asa. Zavrnili sva hipotezo, da si vsaj tretjina ¢lanov zeli, da bi Drustvo
povezovalo ¢lane s socialno sluzbo, saj je teh le ena petina. Prav tako sva zavrnili hipotezo, da
¢lani, ki se nadomestno zdravijo s hemodializo, manj aktivno preZzivljajo prosti ¢as. V okviru
evalvacije Drustva sva ugotovili, da Drustvo s sedanjim delovanjem malo zadovoljuje potrebe
&lanov, prav tako je majhen tudi vpliv Drustva na njihovo Zivljenje. Clani so se v preteklem letu v
povprecju udelezili ene aktivnosti. Novice preko revije Novicke spremljajo pogosto. Vec kot ena

tretjina si Zeli organiziranega svetovanja.

Samopodoba je eden izmed dejavnikov, ki ustvarjajo kvaliteto zivljenja, obenem pa samopodoba
vzajemno vpliva tudi na druge dejavnike. To povezavo sva potrdili v povezavi z zdravstvenim
stanjem anketirancev. Ugotovili sva, da ve¢ kot imajo c¢lani pridruZenih bolezni in omejitev,
slabSo samopodobo imajo. Sklepava lahko, da vecje Stevilo bolezni in omejitev mo¢no vpliva na
to, v kolik$ni meri lahko posameznik zadovoljuje svoje Zelje, potrebe in cilje. Pri tem so ovirani,
ne le v smislu fiziénih sposobnosti temve¢ tudi v oziru lastne percepcije, samovrednotenja in
samospostovanja. Dolgotrajna ledvi¢na bolezen bistveno vpliva tako na socialno kot na psihi¢no
in somatsko komponento ¢loveka. Spremembe in prilagoditve, ki jih zahteva zdravljenje ledvi¢ne

bolezni, pa ¢loveku oddaljujejo in otezujejo dosego zelenih ciljev.

Iz podatkov lahko razberemo, da ¢lanom, ki potrebujejo pomoc¢ pri vsakodnevnih opravilih,
najpogosteje pomagajo ozji druzinski ¢lani in sicer partner in otroci. Osebe, ki so izven oZje
socialne mreze, pomagajo redko. To se nama zdi povsem razumljivo, saj je partner tisti, s katerim
¢lani prezivljajo najvec Casa, glede na to, da navadno zivi v istem gospodinjstvu. Enako velja za
otroke, ki lahko zivijo doma ali drugje in so Custveno bolj povezani s starsi ter zato pomagajo v

vecji meri, e je le-ta potrebna. Sosedje, patronazna sluZba in prostovoljci pomagajo zelo redko.
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MozZna razlaga je lahko, da druzinski ¢lani zmorejo pomagati druzinskemu ¢lanu z boleznijo in
dodatne pomoc¢i ne potrebujejo. Kljub temu sva pricakovali nekoliko vecjo pomo¢ s strani
sosedov. Verjetno je vzrok v Sibkih medsosedskih vezeh v Ljubljani, kjer zaradi urbanega okolja,
sosed ne pozna sosedov in se zadovoljimo z beznimi pozdravi ob snidenjih. Prostovoljska
dejavnost pa morda ni dobro prepoznavna in ljudje v primerih, da potrebujejo pomo¢, na to

moznost ne pomislijo, ali pa ne vedo, kako stopiti v stik s prostovoljcem.

Clani, ki imajo ve&jo socialno omreZje glede na raznovrstnost in pogostost stikov, so bolj
zadovoljni s prezivljanjem aktivnosti doma in zunaj doma, kar pomeni, da velikost socialnega
omrezja vpliva na to, kako ¢lani prezivljajo prosti ¢as. Meniva, da je zelo pomembno, da ima
vsak ¢lovek okoli sebe krog ljudi s podobnimi interesi, cilji in zeljami, s katerim lahko skupaj
prezivlja Cas, ko ne dela. Lahko bi rekli, da so ljudje, ki se veliko druzijo in pogovarjajo z
drugimi ljudmi, bolj zadovoljni s svojim prostim ¢asom, saj ga smatrajo kot kvalitetno prezivet
prosti Cas. Ti pa so obicajno tudi bolj zadovoljni z Zzivljenjem, kar je po najinem mnenju

pomembna motivacija za zadovoljevanje potreb na drugih podrocjih.

Clani s kroni¢no ledvi¢no boleznijo se zdravijo na razli¢ne nacine in sklepali sva, da hemodializa
glede na zahtevan postopek zdravljenja vpliva na to, da bolniki ne morejo tako aktivno prezivljati
prostega Casa. Podatki so pokazali, da temu ni tako in da ni bistvene razlike v stopnji aktivnosti
prezivljanja prostega ¢asa glede na nacin zdravljenja. Primerjali sva hemodializo z ostalimi nacini
zdravljenja, kjer razlik ni bilo opaziti. Lahko pa bi preverjali tudi hemodializo z vsakim na¢inom
zdravljenja posebej, kjer bi mogoce prisSlo do vecjih razlik. Na podlagi ugotovitev vidimo, da je
hemodializa precej dobro prilagojena bolnikom in jim omogoca, da kljub ¢asovno zahtevnem
nacinu zdravljenja Se vedno dokaj aktivno prezivljajo prosti ¢as. Mozna razlaga bi lahko bila tudi
dobra organiziranost in prilagodljivost bolnikov, ki znajo ¢as razporediti tako, da jim kljub dializi

Se vedno ostane dovolj Casa za druge aktivnosti.

Presenetil naju je podatek, da si ¢lani v veliki meri Zelijo svetovanja, le majhen deleZ pa si zeli
pomoc¢i Drustva pri povezovanju s socialno sluzbo. Predvidevava, da je socialna sluzba v

zdravstvenih ustanovah in na Centrih za socialno delo dovolj dostopna ljudem, da se ¢lani lahko
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sami obrnejo nanjo. Kljub temu pa se pojavlja dvom, ali vrednotijo delo socialnih delavcev kot
njim potrebno in ucinkovito. Ponovno smo postavljeni pred vprasanje, kaj je delo socialnega
delavca in kako ga prepoznavajo drugi. Se posebno specifi¢no je socialno delo v zdravstvenih
ustanovah, ki ima po najinih izkusnjah praktiénega in prostovoljnega dela na Onkoloskem
inStitutu Stevilne elemente administrativnega dela in veliko premalo elementov socialnega dela s
posameznikom v delavnem projektu pomoci in podpore. Razlog vidiva v tem, da socialni delavci
sami ne znamo ubesediti, kaj je socialno delo in kako se dela socialno delo. Posledi¢no brez
pravih protiargumentov sprejemamo dela, naloZena s strani primarne discipline, ki bi jih lahko

opravljal kdor koli, na primer urejanje tehni¢no-gibalnih pripomockov za bolnike.

Drustvo ledvicnih bolnikov Ljubljana je organizirano z namenom pomagati svojim ¢lanom,
vendar podatki kazejo na to, da potrebe svojih clanov zadovoljuje v zelo majhni meri. Razlog je
morda v nepoznavanju potreb, po drugi strani pa pri organizaciji malostevilnih aktivnosti ne
upostevajo dejavnikov, ki ¢lanom onemogocajo ali otezujejo udelezbo, kot na primer oddaljenost
od kraja bivanja, pomanjkljivo obvescanje ipd. Pomemben dejavnik, ki je vplival na rezultate, pa
je sama struktura vpraSanja in doloCanja potreb anketiranih. DruStvo s svojim sedanjim
programom ne organizira storitev ali aktivnosti, ki bi odgovarjale na potrebo po pomoci v
vsakdanjem Zivljenju ali potrebo po stikih z drugimi institucijami. Slednje so bile najslabse

ocenjene s strani anketiranih.

Clani vpliv Dru§tva na svoje Zivljenje ocenjujejo kot majhen, saj Druitvo organizira malo
aktivnosti, le-te pa so slabo obiskane. Kljub temu bi anketirani priporocali v¢lanitev v Drustvo
osebam, ki bi bile v podobni situaciji. Iz tega podatka sklepava, da so ¢lani zadovoljni da Drustvo
deluje, da pripadajo skupini, katere ¢lani imajo podobno izkusnjo kot oni sami in imajo moznost
povezovanja z drugimi bolniki. Anketirani tudi dobro ocenjujejo odnose v Drustvu, tako med
¢lani kot med Clani in vodstvom, na podlagi Cesar lahko sklepamo, da se vecinoma pocutijo

sprejete in enakovredne.

Pozitivno naju je presenetilo, da ¢lani pogosto spremljajo novice preko revije Novicke. Podatek

kaze na to, da je revija zanimiva in prilagojena interesom ledvicnih bolnikov. Poleg tega lahko

109



revijo berejo kjer koli, doma ali med dializo. 1z tega sklepava, da ¢lane zanimajo novosti na

podro¢ju ledvi¢nih obolenj in aktivnosti na nivoju delovanja Drustva.

Veliko ¢lanov v Drustvu si Zeli organiziranega svetovanja. Specificno zdravstveno stanje ¢lanov s
seboj prinaSa veliko ovir in omejitev v zivljenju in ¢lani se verjetno z nekaterimi od njih tezko
spopadajo sami. Zaradi tega si verjetno Zelijo, da bi na enem mestu lahko dobili informacije o
moznostih, ki jih imajo, ter podporo in pomoc¢ nekoga, ki bi jih pri premagovanju vsakodnevnih
tezav podpiral, jim pomagal raziskati moznosti, Zelje in jih spremljal na poti k Zelenim reSitvam
problemov. Tu vidiva pomembno vlogo DrusStva, da Zzelje ¢lanov podpre in sodeluje pri

uresnic¢evanju zelenih oblik svetovan;.

V diplomski nalogi sva ugotavljali predvsem povezanost razli¢nih podrocij, za katere meniva, da
bistveno vplivajo na zivljenje ¢loveka. Glede na hipoteze lahko zakljuciva, da zdravstveno stanje
delno vpliva na samopodobo, ne vemo pa, v kolik$ni meri vpliva na druga podroc¢ja, na primer na
socialno omrezje. Ugotovili sva tudi, da dializa ne vpliva statisticno pomembno na aktivnosti v
njihovem prostem ¢asu v primerjavi z drugimi metodami nadomestnega zdravljenja, ne veva pa,
v kolik$ni meri se prezivet prosti ¢as ledvicnih bolnikov razlikuje od prezivetega prostega ¢asa
zdravih ljudi. Podatki, ki sva jih dobili, kazejo na to, da ledvi¢na bolezen vpliva na nacin in
kvaliteto Zivljenja ter da so potrebe ¢lanov Drustva do neke mere specifiéne. Stevilna vprasanja,
ki so se nama postavljala tekom pisanja diplomske naloge, pa ostajajo odprta in zahtevajo
nadaljnjo raziskovanje, obenem pa ponujajo moznost za poglobljeno spoznavanje zivljenjskega

sveta ljudi s kroni¢nim ledvi¢nim obolenjem.

Pomanjkljivost najine raziskave vidiva v tem, da je bil Ze vpraSalnik sestavljen tako, da v
nekaterih primerih ne omogoca dobrega vpogleda v dejansko stanje. Pri doloc¢anju vpraSanj
namre¢ nisva imeli proste izbire, ampak sva se okvirno drzali Zelja in zahtev Drustva. Poleg tega
je prislo pri tiskanju vprasalnikov na DruStvu do pomote, saj je Sel v tiskanje vpraSalnik, ki ni bil
zadnji izvod, zato je priSlo do nekaj manjSih napak v vpraSalniku. Zaradi tega so doloc¢ena
vprasanja pomanjkljiva, nekatera niso postavljena tako, da bi na podlagi odgovorov lahko

sklepali na dejanske povezave med dolo¢enimi spremenljivkami oziroma na konkretne potrebe
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¢lanov. Moznosti nadaljnjega raziskovanja vidiva v primerjalni raziskavi, z referen¢no skupino
ljudi, brez ledvi¢ne bolezni. V nadaljevanju pa bi lahko primerjali potrebe ¢lanov glede na cas

nadomestnega zdravljenja ali njihovo starost.

V raziskavi sva zajeli skoraj Cetrtino ledvi¢nih bolnikov, ki so ¢lani Drustva ledvi¢nih bolezni.
Podatke smo zbirali na ve¢ razli¢nih nacinov. Najve¢ vrnjenih vprasalnikov smo dobili od
dializnih bolnikov, ker so vprasalnike izpolnjevali med samim postopkom dialize. Bolnikom, ki
osebno niso bili na voljo za izpolnjevanje vprasalnikov, oziroma nismo pridobili dovoljenja za
zbiranje podatkov, smo poslali vprasalnike po posti. Prednost te metode je v tem, da imajo vsi
moznost, da sodelujejo v raziskavi, da povedo svoje mnenje in izrazijo Zelje. Vendar pa v ta okvir
nismo zajeli bolnikov, ki se zdravijo s peritonealno dializo in postopek sami izvajajo na svojem
domu. Le-ti bolniki ne prihajajo v dializne centre, oziroma prihajajo zelo redko, zato so imeli v
povpre¢ju manj moznosti, da so prispevali svoje mnenje. Slabost je tudi, da clanov Drustva nihce
osebno ne povabi k sodelovanju in ne razlozi namena raziskave, prejemniki so zato manj
motivirani in si ste’ka vzamejo ¢as za izpolnitev vprasalnika. Se ena slabost je, da bolnikom,
katerim so bili vprasalniki poslani po posti, ne moremo pomagati pri izpolnjevanju. Najsi gre za
pomo¢ pri nerazumljivih vpraSanjih ali pa pomo¢ osebam, ki zaradi zdravstvenega stanja oziroma
starosti ne zmorejo samostojno izpolnjevati vpraSalnika. Delno je ta komponenta prisotna tudi pri
bolnikih, ki so izpolnjevati vprasalnike tekom dialize, vendar so bile medicinske sestre
seznanjene z vpraSalnikom in namenom raziskave in so bile pripravljene pomagati bolnikom pri
izpolnjevanju vprasalnika. Odzivnost bolnikov, katerim je bil vprasalnik poslan po posti je bila
zelo slaba. Vzrok je morda v tem, da je vpraSalnik obsezen in prejemniki niso imeli ¢asa, oziroma
niso bili motivirani za sodelovanje v raziskavi. Stevilo vrnjenih vprasalnikov bi zagotovo
povecali, ¢e bi prejemnike poklicali in jih ponovno prosili, da izpolnjene vpraSalnike vrnejo. Za
to se nisva odlocili, ker je bilo zbiranje podatkov dolgotrajno in naju je preganjal Cas, poleg tega
sva bili s Stevilom zbranih vpraSalnikov zadovoljni in sva pricakovali relativno reprezentativne

podatke.
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6 Sklepi

e Stevilo pridruzenih bolezni delno vpliva na samopodobo.

e Osebe izven ozje druzinske skupnosti pomagajo redko.

e Clani z ve&jim socialnim omreZjem so bolj zadovoljni s preZivljanjem aktivnosti doma in
zunaj doma.

e Manj kot ena tretjina ¢lanov si zeli, da bi jim Drustvo ledvi¢nih bolnikov Ljubljana
pomagalo pri navezovanju stikov s socialno sluzbo.

e Clani, ki se nadomestno zdravijo s hemodializo, ne preZivljajo prostega ¢asa manj aktivno
kot tisti ¢lani, ki se zdravijo na druge nacine.

e Drustvo v majhni meri zadovoljuje potrebe ¢lanov.

e Vec kot ena tretjina si Zeli organiziranega svetovanja v Drustvu.

e Clani si v najve&ji meri Zelijo organiziranih izletov.

e Revijo Novicke ¢lani spremljajo pogosto.

e Aktivnosti, namenjene ledvi¢nim bolnikom, so slabo obiskane, ¢lani so se v preteklem
letu udelezili povprecno ene aktivnosti.

e Drustvo malo vpliva na Zivljenje ¢lanov Drustva.
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7 Predlogi

7.1 Predlogi za prakticno delovanje

V raziskavi sva ugotovili, da je socialno omrezje ¢lanov za pogovor o osebnih stvareh majhno, za
druZenje srednje veliko. Skoraj petina ¢lanov se aktivnosti, namenjenih ledvi¢nim bolnikom ne
udelezuje zaradi tega, ker ne poznajo nobenega udelezenca. Mozno resitev so predlagali ¢lani, ki
so uvrstili zeljo po izletih na prvo mesto Zelenih organiziranih aktivnosti. Izleti zdruzujejo
potrebo po druzenju in aktivnem prezivljanju prostega c¢asa. Omogocajo, da se udeleZzenci med

seboj spoznavajo in druzijo na spontan nacin, v spros¢enem, neformalnem okolju.

Petina ¢lanov si zeli organiziranega svetovanja. Svetovanje je zelo Sirok pojem in se ga lahko
interpretira in udejstvuje na razliéne nacine. Drustvo bi se lahko povezalo z razlicnimi
strokovnjaki, ki bi bili na voljo ¢lanom za vpraSanje in tezave. Svetovanje lahko poteka na
razlicne nacine: osebno, preko telefona, elektronske poSte ali pa rubrike v reviji, kjer
usposobljene osebe odgovarjajo na vpraSanja. Razsirjene oblika (samo)pomoci so tudi skupine za
samopomo¢, v katerih lahko udelezenci na celosten nacin zadovoljujejo svoje potrebe in resujejo
tezave. Skupina je interaktivna oblika druZzenja, v kateri si ¢lani dajejo Custveno oporo in
vzajemno pomoc¢. V tem kontekstu vidiva moznost vkljucitve socialnega dela, ki bi lahko s
svojim specifiénim znanjem in pristopi u¢inkovito pomagalo pri reSevanju socialne in medosebne

problematike ledvi¢nih bolnikov in drugih ¢lanov Drustva.

Na tretjem mestu Zelenih aktivnostih so letovanja, ki si jih Zeli ve¢ kot tretjina anketiranih.
Dializni bolniki imajo moznost letovanja samo v Medulinu, kjer je urejena dializa za ledvicne
bolnike. Drustvo bi se lahko povezalo s pristojnimi institucijami, z namenom zagotoviti moznost
dialize tudi v kakSnem drugem letovis¢u in tako razSiriti moznosti letovanja za vse ledvic¢ne

bolnike.
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Pri organizaciji aktivnosti je potrebno uposStevati razloge anketiranih za neudelezbo in
zmanjSevati tiste, na katere je mogoce vplivati. Na primer ¢lani, ki nimajo prevoza, bi se lahko
povezali s ¢lani, ki so pripravljeni pomagati drugim z nudenjem prevoza. Za aktivnosti oziroma

srecanja izven Ljubljane bi lahko po potrebi uredili organiziran prevoz iz Ljubljane.

Predlagava, da se ustanovi skupina ¢lanov, ki ima voljo in interes povezovati ¢lane in organizirati
raznovrstne aktivnosti na nivoju Drustva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana. V kolikor takSna skupina
7e obstaja, naj k sodelovanju povabi tudi druge c¢lane z idejami in motivacijo za delo.
Sodelovanje delavne skupine je namre¢ bistvenega pomena za dobro nadrtovanje in izvajanje
aktivnosti. Te naj bodo prilagojene Zeljam clanov in ob enem upoStevajo razloge, ki ¢lanom
otezujejo udelezbo. Kot smo videli v rezultatih, so aktivnosti izven Ljubljane, razen letovanj,

nekoliko slabse obiskane.

Ugotovili sva, da ¢lani izven ozje druzine pomagajo redko ali zelo redko. Drustvo naj moznosti
za pomo¢ in oskrbo na domu predstavi clanom. Pri lazjih opravilih, spremljanju onemoglih oseb
in druZenju so lahko v pomo¢ prostovoljci. Clani, ki bi si Zeleli druzbo in pomo¢ prostovoljca, naj
bodo seznanjeni z organizacijami, ki posredujejo med prostovoljci in osebami, potrebnimi
pomoci. Drustvo pa lahko tudi samo poiSce prostovoljca kot prostovoljska organizacija, z

javljanjem na razpise ipd.

Za usmerjeno delovanje Drustva je potrebna sprotna evalvacija programa DrusStva, z namenom
preverjanja prilagojenosti aktivnosti potrebam ¢lanov in njihovim zeljam. Prvi kriterij je vsekakor
obiskanost aktivnosti, s tem ¢lani Ze povedo, da je bilo nacrtovanje dobro in izbira aktivnosti
pravilna. Druga metoda evalvacije je Stevilo ljudi, ki sodeluje pri nacrtovanju in izvajanju
programa Drustva in oblikovanju revije ter drugih izdelkov. Potrebna pa je tudi sistemati¢na
evalvacija Drustva, ki raziskuje potrebe aktivnih in neaktivnih ¢lanov. Na ta nacin bi Drustvo
lahko postalo pomemben del socialnega podpornega omrezja vsakega ledvicnega bolnika, ki bi to

zelel.
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7.2 Predlogi za nadaljnje raziskovanje

Glede na to, da je bil vprasalnik sestavljen zelo Siroko, bi bilo potrebno bolj podrobno in
natan¢no raziskati posamezne potrebe in katere od njih ostajajo nezadovoljene, ker jih bolan
¢lovek ne zmore opravljati oziroma nima pomoci v svojem socialnem omrezju. Predvsem bi bilo
potrebno raziskati podroc¢ja, kjer ¢lani potrebujejo konkretno pomoc¢ ali spremembe, ki bi jim
olajsale zivljenje s kroni¢no boleznijo oziroma zmanjSale vpliv bolezni na njihovo Zivljenje, da bi

zmogli uresnicevati svoje potrebe in Zelje v polnosti.

V najvecji meri sta anketiranim v pomo¢ partner in otrok. V prihodnje bi bilo dobro raziskati, ce
0zji druzinski Clani zmorejo pomagati ledvicnemu bolniku in kak$no obremenitev jim to

predstavlja.

Drustvo Ledvi¢nih bolnikov ne zdruzuje le ledvi¢nih bolnikov, temve¢ tudi svojce, zdravstvene
delavce in druge podporne Clane. Pestra paleta ¢lanov lahko doseze Stevilne cilje, ¢e se zdruzijo
moci in okrepi sodelovanje. Zato predlagava, da se raziS¢e predloge in poglede ¢lanov na
delovanje Drustva in se podpre vse inovativne ideje, ki podpirajo sodelovanje in povezovanje
¢lanov. Drustvo je v prvi vrsti namenjeno ledvicnim bolnikom, zato naj bosta tudi vodenje in
program Drustva prilagojena bolnikom. Znotraj DrusStva pa je potrebno zagotoviti enakovredno

participacijo in demokrati¢no odlo¢anje vsem ¢lanom.
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9 Priloge

9.1 Vprasalnik

Vprasalnik o ugotavljanju potreb ledvi¢nih bolnikov, ¢lanov Drustva

ledvi¢nih bolnikov Ljubljana

Pred vami je vpraSalnik, ki smo ga sestavili z namenom ugotavljanja potreb ledvi¢nih bolnikov.
Rezultati so namenjeni evalvaciji DruStva ledvi¢nih bolnikov. Sodelovanje v raziskavi je

anonimno.

Navodilo: Pred danimi odgovori obkrozite zaporedno Stevilko odgovora oziroma obkljukajte
prazen prostor v tabeli. Odgovor b.o. pomeni »brez odgovora« in ga oznacite, ¢e na vpraSanje ne
veste odgovora ali ne Zelite odgovoriti.

Primer:

1. Cas od zaletka nadomestnega zdravljenja do izvedbe ankete:

1 — manj kot 1 leto

1-10 let
3 — 10-20 let
4 — 20-30 let

5 — veé kot 30 let
6 — zdravim se ambulantno
b.o. - brez odgovora

2. Trenutni nacin nadomestnega zdravljenja:

hemodializa
(D

peritonealna
dializa )

kontinuirana avtomatska
peritonealna dializa (3)

presaditev
“

ambulantno
zdravljenje (5)

99)

Hvala za sodelovanje!
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DATUM:

KRAJ:

1. SPLOSNI PODATKI
1.1. SPOL l1-m 2-%

1.2. STAROST: let

1.3. KRAJ BIVANJA:

1.4. DELOVNA AKTIVNOST
1.4.1. KakSen je vas status?

1 - Solar/ka, Student/ka

2 - zaposlen/a

3 - brezposeln/na

4 - upokojenec/ka

5 - opravljam priloZnostna placana dela

6 - opravljam neplacana gospodinjska dela, skrbim za otroke ali druge
7 - delavno nezmozen/na

8 - drugo (navedite)
b.o. —brez odgovora

2. ZDRAVSTVENO STANJE

2.1. Cas od zatetka nadomestnega zdravljenja do izvedbe ankete:

1 - manj kot 1 leto

2- 1-10 let
3 - 10-20 let
4 - 20-30 let

5 - ved kot 30 let
6 - zdravim se ambulantno
b.o. - brez odgovora

2.2. Trenutni nac¢in nadomestnega zdravljenja:

HD PD ¢ CAPD ) TX @ ambulantno
zdravljenje (5)

b.o.

99
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2.3. Kake druge omejitve ali bolezni poleg kronicne ledvi¢ne bolezni Se imate?

da
€9)

ne |b.o.
(V) 99

sladkorna bolezen

bolezni srca in ozilja

slepota, slabovidnost

osteoporoza

invalidnost

uporaba medicinsko-tehni¢nih pripomockov pri gibanju

drugo (navedite)

3. MATERIALNA PRISKRBLJENOST

3.1. Ali prejemate Se kakSna finan¢na nadomestila?

da
@

ne | b.o.

© (€X)

invalidnina za telesno okvaro

dodatek za pomoc¢ in postrezbo

varstveni dodatek

otroski dodatek

denarno nadomestilo, denarna pomoc¢ za brezposelnost

subvencija

Stipendija

drugo (navedite)

4. SOCIALNO OMREZJE

4.1. Ce potrebujete pomo¢ pri opravilih doma in pri osebni negi, kdo vam pri tem pomaga:

nikoli | redko
9] (2)

véasih
3)

pogosto
(O]

zelo

pogosto
(©)

b.o.
99)

partner

oée/mati

brat/sestra

otrok

drug sorodnik

sosed

prijatelj

prostovoljci iz organizacije, navedi
katere:

patronazna sluzba

storitev Pomo¢ na domu
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4.2. Kako pogosto se druZite z navedenimi osebami?

. : Vsaj
. manj kot : Vsaj
nimam vsaj enkrat | enkrat enkrat | vsak dan | b.o.
stika1) enkrat letno 3) | mese¢no | tedensko © ©9)
letno (2) s 5)
partner
oce/mati
brat/sestra
otrok

drug sorodnik

sosed

¢lani drustva

prijatelj

prostovoljci

4.3. Kako pogosto se z naStetimi osebami lahko pogovarjate o osebnih/zaupnih stvareh?

nimam
stika)

manj kot
enkrat
letno )

vsaj enkrat
letno 3)

Vsaj
enkrat

mesecno
4)

vsaj
enkrat

tedensko
5)

vsak dan
6)

b.o.
99)

partner

o¢e/mati

brat/sestra

otrok

drug sorodnik

sosed

¢lani drustva

prijatelj

prostovoljci

4.4, Stiki s socialno sluzbo

da
@

ne b.o.

@ 9

Ali Zelite, da bi vam pri navezovanju stikov s socialnimi

sluzbami pomagalo Drustvo (CSD, socialna sluzba v bolnici)?
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5. SAMOPODOBA

5.1. SAMOPODOBA

sploh ne
velja (1)

ne
velja
(@)

niti ne
velja niti
velja (3)

velja
@

popolnoma
velja (5)

b.o.
99)

Zadovoljen sem s svojim telesom.

Vreden sem vsaj toliko kot drugi.

Imam vrsto dobrih lastnosti.

Na sploSno zaupam vase in v svoje
sposobnosti.

Spostujem se.

Upam si povedati svoje mnenje v druzbi.

6. PROSTI CAS

6.1. Ste ¢lan Se katerega drugega drustva?

1 — da
2 — ne

b.o. —brez odgovora

6.2. Ljudje na razli¢ne nacine prezivljamo prosti ¢as. Ali ste v zadnjih Stirinajstih dneh:

da )

ne (0)

b.0. (99)

igrali kaksen Sport?

§li nakupovat?

se udelezili kulturnega ali Sportnega dogodka?

§li na sprehod ali izlet?

se ukvarjali

S hobijem,

katerim:

?

6.3. V kolik$ni meri ste zadovoljni z aktivhostmi:

6.3.1. ki jih v prostem ¢asu pocnete doma (na vasem domu)?

zelo malo
()

malo (2)

srednje (3)

veliko @)

zelo veliko

(&)

b.o. 99
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6.3.2. ki jih v prostem ¢asu po¢nete zunaj vaSega doma?

zelo malo

O malo ) srednje 3) veliko @)

zelo veliko

(&)

b.0. (99)

7. PROGRAM DRUSTVA

7.1. Koliko ¢asa ste ¢lan Drustva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana?

manj kot 1 leto | 1-51let | 6-10 | 11-20 | ve¢ kot |nisem Clan ) | b.o.
M @ let 3) let @ | 20 let 5) 9
7.2. Koliko Drustvo zadovoljuje vaSe potrebe po:
zelo | malo | srednje | veliko | zelo |b.o.
malo | @ 3) @ | veliko | ©9
@ ©)

informiranosti o0z. izobrazevanju o novostih na
podro¢ju zdravljenja in aktualni problematiki
ledviénih bolezni?
druzenju in izmenjavi izkuSenj z drugimi bolniki?
rekreaciji?
pomoci v vsakdanjem Zzivljenju?
stikih z drugimi inStitucijami, kot so zdravstvene
zavarovalnice, center za socialno delo, patronazna
sluzba?
informiranosti o razli¢nih pravicah, ki jih zagotavlja
zakonodaja?
7.3. KakSnih aktivnosti si Zelite v Drustvu?

da | ne | b.o.

@ © 9

izobrazevalne dejavnosti

kulturne dogodke

Sportne aktivnosti

druzabne aktivnosti

ustvarjalne delavnice

izleti

letovanje

svetovanje

drugo (navedite)
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7.4. Kako pogosto spremljate novice Drustva?

nikoli (1) | redko (2) vcasih 3)

pOgosto (4)

vedno (5)

b.o.

(99)

prek interneta

prek Novick

prek revije Ledvica

7.5. Katerih organiziranih aktivnosti v preteklem letu ste se udelezili oz. ste sodelovali pri

njihovi izvedbi?

da )

ne (0

b.o. 99)

letna skupscina drustva (februar)

svetovni dnevu ledvic (marec),

predavanje o presaditvi ledvic v Smarjeskih toplicah (maj),

proslava ob 30-letnici obstoja drustva (junij),

vseslovensko srecanje ledvicnih bolnikov v Zasavju (junij)

svetovne Sportne igre transplantiranih v Avstraliji (avgust)

prehranska delavnica (oktober),

izobrazevalno sreCanje v Zrecah (oktober),

evropski dan darovanja in zdravljenja s presaditvijo (oktober)

pikado v Zasavju (oktober),

namizni tenis v Slovenj Gradcu (november),

delavnici o reSevanju konfliktov (november, december)

pocitniska dializa v Medulinu (skozi celo leto)

7.6. Kateri so najpogostejsi razlogi, da se ne udeleZujete aktivnosti Drustva?

da ()

ne (0

b.o. (99

niso zanimive

nocem srecevati drugih bolnikov

nisem pravocasno obvescen/a

ne poznam nikogar, ki se jih udelezuje

nimam prevoza

prevelika oddaljenost od kraja bivanja

neugodni termini aktivnosti

pomanjkanje prostega ¢asa

zdravstveni razlogi

drugo
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7.7. Kako zadovoljni ste:

3)

niti
zelo . zadovoljen . zelo
. nezadovoljen o zadovoljen . b.o
nezadovoljen @ niti @ zadovoljen 99)
(1 nezadovoljen ®)

s programom Drustva?

S seznanjenostjo s
programom DruStva?

7.8. Na nasSe pocutje pomembno vplivajo odnosi, ki jih imamo z drugimi ljudmi. Kako

ocenjujete:
zelo . ne slabi ne . zelo b.o
. lab . dob . -9
slabi (1) S1abl ) dobri 3) 0bI1 ¢4 dobri ¢s) | 99
odnose med ¢lani Drustva?
povezanost vodstva Drustva s
¢lani?
7.9. Ali ocenjujete, da je Drustvo do sedaj imelo vpliv na vaSe Zivljenje?
zelo malo (1) malo (2) srednje 3) Veliko zelo veliko ¢5) b.0. (99)

7.10. Ali bi ¢lanstvo v Drustvu priporocili prijateljem, znancem, ¢e bi bili v podobni

situaciji kot vi?

ne bi (1)

moc¢no
dvomim )

dvomim (3)

verjetno (4)

popolnoma sem
preprican (s)

b.o.

99)

7.11. Kaj pogresate v Drustvu? Imate Se kakSne predloge, pripombe? Prosimo, napiSite!
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9.2 Vnosnik podatkov

Vprasalnik | 1.1. | 1.2. | 1.3. 14.1. | 2.1. |22, [23.1. |232. |233. |234. |235. |23.6.
1 1 76 | Ljubljana 4 41 99 0 1 0 0 1 0
2 2 | 49 | Maribor 4 5 1 0 0 0 1 0 0
3 1| 66 | Idrija 4 3 1 0 1 0 0 1 0
4 2| 74| Lj.-Crnuge 41 99| 99 99 99 99 99 99 99
5 1 53 | Komenda 4 3 1 0 1 0 0 0 0
6 1 55 | Kamnik 7 1 2 0 1 0 0 0 0
7 2 | 52 | Ljubljana 4 2 1 0 0 0 0 0 0
8 2 | 60 | Vnanje Gorice 4 3 5 0 0 0 0 1 0
9 2 91 99 1 99 99 99 99 99 99

10 1 66 | Zapoge 4 21 99 1 0 1 0 0 0
11 1 78 | Pijava Gorica 4 5 1 0 1 0 1 1 1
12 1| 60 | Ljubljana 8 3 1 0 0 0 0 0 0
13 2 | 71 | Ljubljana-Polje 4 21 99 99 99 99 99 99 99
14 2| 70 | Ljubljana 4 3 1 0 0 0 1 1 0
15 2| 67| Ljubljana 4 2 1 99 99 99 99 99 99
16 2 | 50 | Ljubljana 4 2 1 0 0 0 0 1 0
17 1| 70 | Ljubljana 4 2 2 99 1 99 99 99 99
18 2 | 57 | Medvode 4 3 1 1 1 1 1 99 99
19 2 | 51 | Ljubljana 4 21 99 0 0 0 0 1 0
20 1 60 | Meges 4 2 1 0 1 0 0 0 0
21 1 70 | Ljubljana 4 3 4 0 0 0 0 1 0
22 2 | 54 | Kranj 4 3 4 0 0 0 1 0 0
23 2 | 52 | Lahov¢e 8 3 4 1 99 1 1 1 0
24 2 | 49 | Ljubljana 4 3 4 0 1 0 0 0 0
25 2 | 65 | Kamnik 4 4 1 0 1 1 1 1 1
26 2 | 36 | Ljubljana 2 3 1 0 0 0 0 0 0
27 2 | 52 | Ljubljana 4 3 1 99 99 99 1 99 99
28 2 | 58 | Ljubljana 4 2 2 0 0 0 0 0 0
29 1 66 | Ljubljana 4 1 1 1 99 99 99 99 99
30 2| 70 | Ljubljana 4 3 1 0 0 0 0 0 0
31 2 | 79 | Ljubljana 4 21 99 0 1 99 0 0 99
32 2 | 71 | Ljubljana 4 4 1 0 1 0 1 1 0
33 2 | 55 | Kamnik 4 2 5 99 99 99 99 99 99
34 1 53 | Ivancna Gorica 8 2 99 0 0 0 0 1 0
35 2 | 73 | Ljubljana 4 2 2 0 1 0 1 0 0
36 1 35 | Ljubljana 99 2 1 0 0 0 0 0 0
37 1 | 64 | Ljubljana 4 2 1 1 99 99 99 1 99
38 1 | 74 | Ljubljana 4 2 2 0 1 0 0 1 0
39 2 | 56 | Loke-Kamnik 4 2 1 0 0 0 0 0 0
40 1 68 | Ljubljana2 3 3 1 0 0 0 0 0 0
41 1| 78 | Dobec 4 3 1 1 1 1 0 1 1
42 2 82 | Ljubljana 4 2 99 0 0 0 1 0 1
43 1 57 | Ljubljana 4 2 1 0 0 0 0 0 0

130




000%00000O1001O0011000010110110101010100001101
001%11000O1100O000O0OOO00001100000010000001100
N V| —| O\ =t || | — | | — ] | | ]|~ | F| =~ F| N O | T | | | —] =] = OV | = —] | ——
(o)) (o)) (@)}

22122122433%2432224332254252252435424233252252
4%44444l4420044444444400244444444444244444444444

<

=4

b4] <

vn\_u Q %

S EEEEE P EEREREEEREE R EEEEEEPRE HEEEEEREEEEEE
— —
Wtaaaoa.ﬁpa < S| I < aana.maapa?kl < .nkaw S| S| S & < S| I I S| < <
M %.IJUUV.IJH B = — UUUaUU.OJUVZUU“ﬂUn Uem‘l = fawy vy vy R Ry RO Ay [y [y [y [y ey
= &2l.elel3lel 8 g =2 < o|lolaol.oalalslel glalelr]lel & S| 2| B2 .2l =2lel gle| 5lelelelelele
El 322 zE 32 8oz |2alEzEzEEzE2 8 zE 5EzE 523 5N zEE E LS EEEzE LlE ElEEzEEEE
@A Z| a3 =] Ol = O3 LLLLLLLLPLDLLVLKDLVTVDVZLLLGLvMLLLLLL
QDO Q VSN T AV NV VO VSO T| DRSO N|WV|O| TSN O Ol 0| S|
ST F| O N T NN T (OO OO T|IT|IO T NN TFTOO O TNV NN OR[N 0| |~ >
el Rl Bl Ko\ | Rl Bl Bl Ko\ I Rl Ko\ | Rl Ko\ I Bl Bl Bl Bl Rl Bl Bl Bl Bl H e\ | Ko\l He\ I K I Bl Bl Ee\ I Rl N\ l Ko\ I Rl Ko\ I e\ l Ko\ I Rl Rl Rl Bl Rl e\l He\ e\ IRl Rl K|
|| OIS0 = NN TF| DO XN = AN T O RN~ ANNF| DO XN~ AN T| | OT| 0| D
AUl IS IS I S Rl RVl RVl Vol RVl RV VoY NVl Vel Vol i) Vo) BN} BNo) N BNo] BN} N} BN IRV B el I wl B el B el B ol B el I el B I ull B el lete) e o]l lie o}l le o} e o] e o] e o}l e} e o] liete]

131



4.1.3.

99

99
99
99
99

99
99
99
99

99

99

99
99

99
99
99
99
99
99

99

99
99
99

99
99
99

99
99

99

4.1.2.

99

99
99
99
99

99
99
99
99

99

99

99
99
99
99
99
99
99
99
99

99

99
99
99

99

99

99
99

99

4.1.1.

99

99

99

99
99

99
99

99

99

99

3.1.8.

99
99
99
99

99

99
99
99

99

99
99
99

99
99
99
99

99
99
99

99
99
99
99

99

3.1.7.

99

99

99
99

99
99

99
99

99

99
99
99

99
99
99
99

99

99

3.1.6.

99

99

99
99

99
99

99
99

99

99
99
99

99
99
99
99

99

3.1.5.

99

99
99

99
99

99
99

99

99
99
99

99
99
99
99

99

3.14.

99

99

99
99

99
99

99
99

99

99
99
99

99
99
99
99

99

pri

trg

Stari

Nomenj

3.1.3.

99

99

99
99

99

99

99

99
99
99

99
99
99

99

3.1.2.

99

99

99
99

99

99

99

99
99
99

99
99
99
99

56 | Lozu

76 | Ljubljana

79
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88 0 1 0 1 0 0 0 0 99 4 99 3
89 99 1 0 0 0 0 0 0 99 99 99 99
90 0 0 0 0 0 0 0 0 0 5 1 1
91 99 1 0 0 0 0 0 0 99 99 99 99
92 0 0 0 0 0 0 0 0 0 4 99 99
Vprasalnik | 4.14. | 4.15. | 4.1.6. [ 4.1.7. | 418 [419. |4.1.10 [421. 422 [423 |424 [425.

1 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99

2 99 99 99 5 5 99 99 99 6 6 99 99

3 3 99 99 99 99 99 99 6 99 99 6 99

4 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99

5 4 3 99 4 1 1 1 6 99 5 6 99

6 99 99 99 99 99 99 99 6 6 6 6 6

7 3 2 1 2 1 1 1 6 1 3 6 3

8 5 99 99 99 99 4 99 6 99 4 6 5

9 99 3 99 99 99 99 99 6 99 99 99 5
10 4 99 99 99 99 99 99 99 99 99 6 99
11 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99
12 5 1 3 3 1 1 1 6 1 1 5 2
13 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99
14 1 1 1 1 1 1 1 99 99 99 99 99
15 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 5 99
16 4 1 1 1 1 1 1 99 2 6 99 99
17 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 6 99
18 99 99 99 99 99 99 99 99 99 4 99 4
19 99 99 99 99 99 99 99 99 99 5 99 99
20 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
21 99 99 99 99 99 99 99 6 99 3 5 99
22 3 99 99 99 99 99 99 6 1 6 99 1
23 4 99 99 99 99 99 99 6 5 4 6 99
24 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
25 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
26 2 2 4 1 1 1 1 6 6 4 99 3
27 99 99 99 99 99 99 99 6 99 4 5 3
28 4 2 3 2 1 1 1 6 3 3 6 3
29 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99
30 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 6 99
31 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
32 1 1 2 2 1 1 1 1 1 4 1 4
33 99 99 99 99 99 99 99 4 99 99 99 99
34 99 4 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99
35 5 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 6
36 1 1 1 1 1 1 1 6 5 1 1 4
37 99 99 99 99 99 99 99 6 3 99 99 99
38 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99
39 3 4 3 4 99 4 4 4 99 99 99 99
40 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
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41 2 99 99 99 99 99 99 6 99 1 5 99
42 4 99 99 99 99 99 99 6 99 99 6 99
43 3 1 1 1 1 1 1 6 5 5 5 4
44 5 5 99 99 99 99 99 6 99 99 6 99
45 1 1 1 1 1 1 1 99 6 99 99 99
46 99 99 99 99 99 99 99 6 99 5 99 99
47 4 1 1 1 1 1 1 6 5 99 6 4
48 99 99 99 99 99 99 99 99 1 2 5 4
49 99 99 99 99 99 99 99 6 99 4 6 4
50 2 99 99 99 99 99 99 6 99 99 6 5
51 1 5 5 5 1 1 1 6 6 6 99 5
52 99 99 99 99 99 99 99 6 99 4 6 99
53 5 1 1 1 1 1 1 1 1 3 6 5
54 99 2 2 2 1 1 1 99 6 4 99 4
55 1 1 1 1 1 2 1 1 1 4 99 5
56 5 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99
57 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99
58 5 1 1 2 1 1 1 6 6 5 6 4
59 5 99 99 99 99 99 99 6 99 4 6 4
60 99 99 99 99 99 99 99 6 99 3 99 99
61 5 99 99 99 99 99 99 6 99 99 6 99
62 4 99 99 99 99 99 99 99 99 99 6 99
63 2 99 99 99 99 99 99 6 99 4 6 3
64 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99
65 1 1 1 1 1 1 1 6 6 3 1 2
66 99 99 99 99 99 99 99 99 4 4 99 3
67 1 5 1 1 1 1 1 1 5 6 4 6
68 99 99 99 99 99 99 99 6 1 1 99 5
69 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 6 99
70 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99
71 1 1 1 1 1 1 1 99 6 5 99 5
72 5 99 99 99 99 99 99 99 99 99 6 99
73 2 2 2 1 1 3 2 99 1 4 5 99
74 4 4 2 1 1 1 1 99 99 5 6 6
75 4 3 4 3 1 1 1 6 1 5 5 4
76 4 99 99 99 99 99 99 6 99 3 6 3
77 2 99 99 99 99 99 99 6 4 4 4 99
78 4 99 2 3 99 99 99 6 99 4 6 3
79 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 5 99
80 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
81 4 1 1 1 99 1 1 6 1 1 5 1
82 1 1 1 1 1 1 1 6 1 1 6 1
83 99 99 99 99 99 99 99 6 6 5 5 4
84 4 1 1 2 1 1 1 6 4 4 6 4
85 4 1 1 1 1 1 99 99 99 5 5 99
86 5 99 99 99 99 99 99 99 99 99 6 99
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87 3 99 99 99 99 99 99 6 99 99 5 99
88 4 2 2 2 1 1 1 6 99 4 5 3
89 4 2 99 2 99 99 99 99 99 99 6 5
90 5 5 1 1 1 1 1 6 1 1 6 3
91 2 99 99 99 99 99 99 99 99 99 6 99
92 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99
Vprasalnik |4.2.6. (4.2.7. |4.2.8. (4.2.9. |4.3.1. (4.3.2.|14.3.3. (4.3.4.14.3.5. (4.3.6.|4.3.7. [4.3.8.|14.3.9. |[4.4. 5.1.1.
1 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99 99 0 99
2 99 6 5 99 99 6 6 99 99 99 6 5 99 0 3
3 99 99 99 99 6 99 99 6 99 99 99 99 99 0 4
4 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99 99 99 4
5 5 1 5 1 6 99 6 6 99 6 1 5 1 0 4
6 6 5 6 99 6 6 6 6 99 99 99 99 99 1 5
7 4 3 5 1 6 1 3 6 2 1 1 3 1 1 4
8 3 1 4 1 6 99 6 6 5 3 1 3 1 1 1
9 99 99 99 99 6 99 99 99 5 99 99 99 99 99 4
10 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99
11 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99 99 99 5
12 5 1 5 1 6 1 1 99 99 99 1 99 1 0 1
13 99 99 99 99 6 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99
14 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
15 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99 99 1 99
16 99 99 99 99 6 99 99 6 99 99 99 99 99 1 4
17 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
18 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 0 99
19 99 99 99 99 99 99 5 99 99 99 99 4 99 1 99
20 99 99 99 99 5 99 99 99 99 99 99 99 99 1 99
21 99 99 5 99 6 99 99 5 99 99 99 5 99 0 3
22 5 1 5 1 6 1 1 6 99 5 1 5 1 0 4
23 6 99 5 99 6 99 99 6 99 99 99 5 99 0 3
24 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 1 99
25 5 99 5 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 5
26 4 2 6 1 6 3 3 99 3 99 1 5 1 0 4
27 5 4 6 99 6 99 5 5 4 5 4 6 99 0 4
28 5 1 1 1 6 3 3 6 3 5 1 1 1 99 4
29 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99 99 0 5
30 99 99 99 99 6 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99
31 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
32 4 1 4 1 1 1 4 1 4 4 1 4 1 99 3
33 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
34 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 0 3
35 99 99 99 99 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 5
36 1 1 4 1 6 5 1 1 1 1 1 1 1 99 3
37 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
38 99 99 99 99 6 99 99 99 99 99 99 99 99 99 3
39 99 99 4 99 6 99 99 5 99 6 99 99 99 0 4
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10
11

12
13

14
15

16
17
18
19
20
21

22
23

24
25

26
27

28

29

30
31

32
33
34
35

36
37
38

138



99

99

99

99

99

99
99

99

99

99

99

99

99

99

2

99

99| 99

99| 99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99

99| 99

99

99

99

99

99

99

99

99

99
99

99

99

99

99

99
99

99

99

99

99

99
99

99

39
40

41

42

43

44
45

46

47

48

49

50
51

52
53
54
55
56
57
58
59
60
61

62
63

64
65

66
67

68

69

70
71

72
73

74
75

76
77
78

79
80

81

82
83
84

139



85 3 4 3 4 4 1 0 1 1 1 1 3 99 5 3 3
86 3 99 3 3 99 1 0 99 99 0 1 3 3 2 1 99
87 99 99 99 99 99 0 0 0 0 0 0 1 1 3 1 1
88 5 5 4 5 5 0 0 1 1 1 0 4 4 5 3 3
89 3 3 3 4 40 99 0 0 0 0 1 3 1 3 3 3
90 5 5 5 5 4 0 0 1 0 1 0 4 4 2 3 3
91 4 3 4 3 4 0 0 1 1 1 0 3 4 3 4 4
92 4 4 99 99 99 1 0 1 0 1 99 4 4 2| 4 99
Vprasalnik |7.2.3. |7.2.4. (7.2.5.(7.2.6. |7.3.1.|7.3.2. |7.3.3.|7.3.4. [7.3.5. (7.3.6. |7.3.7. |7.3.8.|7.3.9. |7.4.1. [7.4.2.
1 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 3
2 4 3 3 3 1 99 99 99 1 99 1 1 99 99 5
3 99 99 99 99 99 99 99 99 99 1 1 99 99 99 99
4 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
5 3 2 1 1 99 99 99 1 99 99 99 99 99 99 5
6 99 4 1 4 1 1 1 1 1 1 1 1 99 99 5
7 3 2 99 3 0 0 0 0 0 1 1 1 0 1 3
8 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 1 1
9 2 2 99 3 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
10 99 99 99 99 0 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
11 99 99 99 4 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 5
12 4 1 3 1 1 1 1 1 1 1 1 1 99 1 5
13 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 1 99 99 99
14 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
15 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 3
16 4 4 99 99 99 99 99 99 99 99 1 99 99 99 4
17 99 99 99 99 0 0 0 0 0 0 0 0 99 5 5
18 3 3 3 3 0 0 0 0 0 0 0 0 99 3 3
19 1 1 1 1 99 99 1 99 99 99 99 99 99 99 99
20 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 5
21 2 2 2 2 99 1 99 99 99 99 99 99 99 1 5
22 3 3 3 3 99 99 99 99 1 1 99 99 99 99 4
23 99 99 99 3 1 1 99 1 1 1 1 1 99 1 5
24 2 2 1 3 1 1 1 1 1 1 1 1 99 99 4
25 99 99 99 99 99 99 99 99 99 1 1 99 99 99 99
26 99 99 1 1 99 99 99 99 99 99 99 1 99 1 1
27 2 2 2 4 1 1 99 1 1 1 1 1 99 99 4
28 2 2 2 2 0 1 1 0 0 1 1 1 99 1 1
29 99 99 99 4 99 99 99 1 99 1 1 1 99 99 99
30 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
31 99 99 99 99 1 99 0 0 99 1 1 1 99 99 99
32 2 2 1 1 1 1 0 0 1 1 0 1 1 4 4
33 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
34 99 99 99 99 99 99 99 99 99 1 99 99 99 99 99
35 99 3 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99 99
36 99 99 99 1 99 99 99 99 99 99 99 99 99 1 3
37 1 99 4 1 99 99 99 99 99 1 1 99 99 99 5
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92

Tabela 5: Vnosnik podatkov.
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9.3 lzjava o avtorstvu

Podpisani Ana Nahtigal, rojena 24. 10. 1986 in Ziva Ramsak, rojena 19. 9. 1986, vpisani na
Fakulteto za socialno delo Univerze v Ljubljani v $tudijskem letu 2005/2006 kot redni Studentki
izjavljava, da sva diplomo z naslovom Raziskovanje zivljenjskega sveta ledvi¢nih bolnikov in
evalvacija Drustva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana napisali samostojno, s korektnim navajanjem

virov, ob pomo¢i mentorice doc. dr. Jane Mali.

Datum : Podpis:
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9.4 Povzetek

V prvem delu diplomske naloge sva opisali teoretsko ozadje, s katerim Zeliva predstaviti
problematiko in postaviti podlago za nadaljnjo raziskavo. Za lazje razumevanje sva predstavili
delovanje ledvic, splosne znacilnosti kroni¢ne bolezni ledvic in ledviéne odpovedi ter nacine
nadomestnega zdravljenja. Opisali sva psiholosko-socialne vidike bolezni, tiste, ki se pojavijo ob
odkritju bolezni in tiste, ki so pomembni ob spremembah, ki jih mora ¢lovek zaradi bolezni
vpeljati v svoje Zivljenje. Osredotocili sva se tudi na zivljenjska potrebe in podrocja, ki so za ta
podro¢ja najbolj znacilna in skupna vecini ljudi. Ker sva predvidevali, da je ledvi¢na bolezen
oziroma ledvi¢na odpoved bolezen, ki ima poseben status in vpliva tudi na podroc¢ja zivljenja, kot
je zaposlitev, sva v slovenski zakonodaji preverili, kakSne moznosti, podporo in omejitve
zagotavlja drzava in kako krovno ureja tovrstno tematiko. Ker sva raziskavo in diplomsko nalogo
izvajali in pisali z glediS¢a socialnega dela, naju je seveda zanimalo, kako lahko v stik z
ledvi¢nimi bolniki prihaja stroka socialnega dela ter kje lahko s svojo posebno metodiko dela in
specifiénim znanjem pomaga in podpira ljudi z ledvi¢no boleznijo. Predstavili sva koncepte in
metode dela, ki so po najinem mnenju bistveni za dobro delo in razvoj prakse socialnega dela na
podrocju dela z ljudmi, ki trpijo zaradi kroni¢nih bolezni. Nazadnje sva pregledali tudi moznosti
organizacije za samopomoc, na kaksne nacine se ljudje lahko zdruzujejo z namenom medsebojne
podpore in pomoc€i. Opisali sva bistvene znacCilnosti tovrstnega zdruzevanja in predstavili

delovanje Drustva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana, ki je bilo tudi pobudnik za najino raziskavo.

V empiri¢nem delu diplomske naloge navajava rezultate raziskave, ki sva jo s pomoc¢jo anketnega
vprasalnika izvedli med ¢lani Drustva ledviénih bolnikov Ljubljana. Raziskava je bila razdeljena
na dva dela, in sicer sva v prvem delu raziskovali zivljenjski svet ¢lanov Drustva, Cesar sva se
dotaknili ze prej v teoretskem delu navedenih zivljenjskih podrocij: zdravstvenega stanja,
finan¢ne preskrbljenosti, socialnega omreZja, samopodobe in preZivljanja prostega casa. V
drugem delu raziskave pa sva evalvirali Drustvo, glede na udelezbo na aktivnostih, ki jih za svoje

Clane organizira v Drustvu, zadovoljevanje potreb c¢lanov, udelezbo c¢lanov Drustva pri
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organiziranju in izvedbi aktivnosti, spremljanje novic in sploSne ocene Drustva, ki zdruzujejo

oceno programa in oceno kvalitete odnosov znotraj Drustva s strani ¢lanov.

Glede na zastavljene hipoteze sva ugotovili, da ¢lanom Drustva osebe izven ozje druzine
pomagajo redko ter da jim v najvedji meri pomaga partner in otroci. Clani z ve&jim socialnim
omreZzjem so bolj zadovoljni s prezivljanjem aktivnosti doma in zunaj doma. Ugotovili sva tudi,
da Stevilo pridruzenih bolezni delno vpliva na samopodobo ter da ¢lani, ki se nadomestno
zdravijo s hemodializo ne prezivljajo prostega ¢asa manj aktivno kot tisti ¢lani, ki se zdravijo na
druge nacine. Pomembna ugotovitev je tudi, da manj kot tretjina ¢lanov Zeli, da bi jim Drustvo
pomagalo pri navezovanju stikov s socialno sluzbo. Ugotovili sva, da so aktivnosti namenjene
ledvi¢nim bolnikom, slabo obiskane, da pa si najve¢ ¢lanov Zeli organiziranih izletov. Clani
pogosto spremljajo novice Drustva preko revije Novicke. Tudi organiziranega svetovanja v
Drustvu si zeli ve¢ kot tretjina ¢lanov. V splosnem c¢lani menijo, da Drustvo v majhni meri

zadovoljuje njihove potrebe in da malo vpliva na njihovo Zivljenje.

V splosnem sva ugotovili, da ledvicna bolezen s seboj prinese specifi¢ne spremembe v Zivljenju
bolnikov, s katerimi se vsak posameznik spopada drugac¢e. Clani Drustva si Zelijo biti bolj aktivni
in vpleteni v dogajanje Drustva, vendar je iz rezultatov raziskave razvidno, da Drustvo ni dobro
prilagojeno potrebam svojih ¢lanov. Kljub temu pa je potrebno vedeti, da je namen raziskave
ravno raziskovanje Zivljenjskega sveta in potreb ¢lanov ter evalvacija dosedanjega dela Drustva,
kar naj bi bila osnova za preoblikovanje programa, da bi bil le-ta bolj prilagojen ¢lanom in res

usmerjen k zadovoljevanju dejanskih potreb ¢lanov.
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